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Deze rapportage geeft inzicht in de maatschappelijke impact van cardiomyopathieén in Nederland

‘Zorg voor de hartspier’

In juni ‘23 is door meerdere partijen het initiatief ‘Zorg voor de hartspier’ gestart met als centrale vraag: “Hoe bereiken we de samenleving beter en op een manier die bijdraagt
aan beter begrip en ondersteuning voor individuen met een cardiomyopathie”. Dit alles met als ambitie om de ziektelast te verlichten en de maatschappelijke impact te verlagen
voor mensen met een erfelijke hart- en vaatziekte.

Impact inzichtelijk maken

Daartoe is het initiatief genomen om het feitelijk inzicht over de huidige situatie rondom cardiomyopathieén in Nederland te vergroten, onder andere door de ziektelast en
maatschappelijke impact te kwantificeren. Dit inzicht ontbreekt namelijk nu nog, zo werd ook in juni 23 nog geconcludeerd in een systematische review over de maatschappelijke
impact van cardiomyopathieén van Wiethoff et al. in het Netherlands Heart Journal'.

Dit document bundelt beschikbare en openbare informatie (peildatum oktober 20252%) rondom cardiomyopathieén in een impact map. Een impact map biedt een visuele
presentatie van de maatschappelijke impact van cardiomyopathieén in Nederland, gebaseerd op openbare bronnen en diverse inter views met experts uit het veld. De impact map
is gebaseerd op de uitgangspunten van een maatschappelijke businesscase (ook wel bekend als Societal Return on Investment, SROIP). Een maatschappelijke business case maakt
het mogelijk om:

* Het belang en de meerwaarde van interventies aan te tonen

* De maatschappelijke kosten en baten te berekenen

* Besluitvorming voor bijvoorbeeld investeringen te onderbouwen

a Dit document is een geactualiseerde versie van de eerste inventarisatie die ge maakt is met als peildatum november 2023

b De SROI is een methode om het maatschappelijk rendementvan investeringen meetbaar en zichtbaar te maken. SROI relateert de missie en doelstelling van een project of organisatie aan de investering. Per stakeholder worden de effecten in beeld gebracht en aan de

handvan meetbare indicatoren omgezet in een waarde. SROI laat op deze manier zien hoe groot de maatschappelijke impact van e en project of organisatie is en vormt zo de basis van een maatschappelijke Business Case (mBC).

Een analyse aan de hand van SROI biedt meer dan alleen het vaststellen van de maatschappelijke impact van een project of organisatie. Het biedt tevens een overzichtvan de stakeholders (belanghe bbenden) en de bijbehorende value drivers (factoren die in belangrijke
mate de waarde bepalen). Dit stelt organisaties in staat om aan de hand van een SROI analyse te sturen op maatschappelijke impact en deze te maximaliseren. De analyse resulteert in een SROI ratio: de verhouding tussen kosten (investering) en baten (opbrengsten)

welke laat zien hoe groot het maatschappelijk rendement is.
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In een impact map worden context, directe effecten en (mogelijke) maatschappelijke effecten geduid

Impact map

De impact map geeft inzicht in momenteel beschikbare informatie rondom de maatschappelijke
impact van cardiomyopathieén in Nederland. In een overzichtelijke visualisatie worden context,
directe effecten en (mogelijke) maatschappelijke effecten geduid. Maatschappelijke effecten als
gevolg van cardiomyopathieén zijn deels hypothetisch en deels geverifieerd via bestaande
literatuur, rapportages en interviews met diverse experts®. Dit berust niet op een effectmeting
(zie disclaimer). Met deze impact map wordt een geactualiseerd feitelijk inzicht geboden in de
maatschappelijke impact van cardiomyopathieén in Nederland.

Disclaimer

Uitkomsten getoond in dit rapport duiden een geactualiseerde inventarisatie naar de impact
van cardiomyopathieén in Nederland. De getoonde uitkomsten zijn zeker niet limitatief. Voor
effecten zijn slechts momentopnamen (peildatum oktober 2025) van enkele onderliggende
indicatoren inzichtelijk gemaakt, zoals zorgkosten, ziekenhuisopnames en verminderde
participatie.

Effecten getoond in de impact map zijn o.b.v. literatuuronderzoek nader geduid. Enkel een
aantal van deze elementen worden middels de hierboven genoemde indicatoren nader
beschreven.

Effecten geduid in de impact map en rapportage zijn niet gebaseerd op een effectmeting. Er
is geen effect t.o.v. een begin situatie of nulalternatief in kaart gebracht. Ook is er geen
impactclaim gedaan en zijn waarden niet gemonetariseerd.

¢ In aanloop naar het opstellen van deze impact-analyse zijn interviews gehouden met een aantal experts. Deze worden genoemd op bladzijde 5
en 6 van deze rapportage

© bebright

Opbouw van de impact map

De impact map is gebaseerd op de uitgangspunten van een maatschappelijke business case
(ook bekend als SROI). Het geeft op een overzichtelijke en gestructureerde manier de
impact van investeringen en activiteiten weer.

® 6 66 O

Context  Aandoening Direct effect Maatschappelijk effect

De impact map kent een opbouw waarin vier typen indicatoren worden geduid:

1.

Context
Beschrijft contextinformatie cardiomyopathieén in Nederland. Denk daarbij aan
informatie rondom prevalentie en incidentie

Aandoening
Geeft duiding over de pathologie, symptomen, oorzaken en behandeling van
cardiomyopathieén

Directe effecten
Beschrijft effecten voor individuen die direct te relateren zijn aan cardiomyopathieén

Maatschappelijke effecten

Beschrijft effecten (direct én indirect) voor individuen, andere actoren en maatschap pij
die niet altijd direct te relateren zijn aan cardiomyopathieén. Het kan ook gaan om
doorgegeven directe effecten. De indirecte effecten mogen dan niet worden opgeteld bij
directe effecten, dat zou tot een te positief of negatief beeld leiden. Het kan ook gaan om
indirecte effecten die wel een additioneel welvaartseffect hebben.
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Inzicht in de maatschappelijke impact van cardiomyopathieén in Nederland is groeiend. Diverse studies lopen
momenteel 0.a. om impact van cardiomyopathieén in Nederland nader te duiden

Selectie van lopende onderzoeken in Nederland naar cardiomyopathieén In Nederland lopen momenteel meerdere projecten naar erfelijke hartziekten2. In 2023 is een systematisch

AFFECT-HCM studie
Duur | 2022-2025
Coordinatie | ErasmusMC
Doel | Inzicht in mentale en
socio-economische
consequenties bij HCM

FUSION studie
Duur | 2023 -2026/2027
Coordinatie | ErasmusMC,
Amsterdam UMC, NWO
Doel | Inzicht in vaatafwijkingen
en doorbloeding van het hart
van mensen met genetische
aanleg voor HCM

PRECISE studie
Duur | 2026 - ...
Coérdinatie | AmsterdamUMC

Doel | Beter opsporen,
voorspellen en behandelen van
erfelijke hartaandoeningen
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PROPER Therapie
Duur | 2021-2026
Coordinatie | Amsterdam UMC,

Human models programma, NWO

Doel | Inzicht in
cardiomyopathieén door
verstoord metabolisme

Double Dose programma
Duur | 2021 - 2025
Coordinatie | Amsterdam UMC
en Erasmus MC, Hartstichting
Doel | Inzicht in hoe genetische
mutaties leiden tot
veranderingen in
hartspiercellen

CardioMyoPathy Register
Duur | 2021 - continuous
Cooérdinatie | NLHI, DCVA

Doel | Nationaal initiatief om
cardiomyopathie registry op te
bouwen en te verbinden aan
lokale registries

literatuuronderzoek verschenen van economische evaluaties en ziektekosten studies van erfelijke
cardiomyopathieén van Wiethoff et al. in het Netherlands Heart Journal.? Het onderzoek toonde aan dat de
literatuur over het algemeen zeer beperkt is, en dat er momenteel niet veel bekend is over de economische
impact van cardiomyopathieén. Vooral informatie over de ziektekosten voor patiénten, families en de
maatschappij was bij zowel hypertrofische als gedilateerde cardiomyopathieén nauwelijks voorhanden. Ook
economische evaluaties waren beperkt, wat de beoordeling van wat het beste is voor de patiént en/of de
maatschappij bemoeilijkt. Inmiddels staat dit onderwerp meer in de belangstelling en zijn bijvoorbeeld uit de
AFFECT-HCM studie resultaten bekend. Deze resultaten indiceren een lagere levenskwaliteit en maatschappelijke

kosten tot bijna 20.000,— per patiént per jaar voor HCM-patienten en tot ruim € 30.000,- voor DCM patienten34
85.

Kosteneffectief in: f L
HCM DCM ¢ De kosteneffectiviteit

Genetisch onderzoek Ja (2) Ja (1) is afhankelijk van de
doelgroep van

Nazorgprogramma door

genetische counsel Ja (1) Ja(1)

11 economische evaluaties

patiénten en het
perspectief van
waaruit wordt
) : gekeken
*  Knowledge gaps zijn
vooral te vinden in de
studies naar kosten
van de ziektes
* Eris meer onderzoek
nodig naar de
maatschappelijke

impact van
(2) Obstructieve HCM P . ..
studies - cardiomyopathieén

\_

Wearable cardioverter - Ja(1)
defibrillator (WCD
Implanteerbare Cardioverter Ja(2) Nee (1)
Defibrillators (ICD)

Verschillend (1) Nee (1)

Ventricular assist device (VADs)

2 studies naar kosten van de
ziektes

(1) = aantal studies waarin dit aangetoond is
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In aanloop naar een inventarisatie van de maatschappelijke impact van cardiomyopathieén in Nederland, zijn
diverse experts geinterviewd naar diens visie en inzichten

Dayenne
Zwaagman

Hartpatiént, co-founder van
Hart4Onderzoek en zorgverbeteraar
bij het Hartcentrum, Amsterdam
uUmMcC

“In hoeverre willen we
controle uitoefenen op de
maakbaarheid van het leven
en hoe sluit dit aan bij de
behoeften van de patiént?”

© bebright

Prof. dr. Jolanda
van der Velden

Afdelingshoofd Fysiologie Amsterdam
UMC, coérdinator van het Double Dose
onderzoeksconsortium en scienctific
director Netherlands Heart Institute

“Als de bewustwording
rondom cardiomyopathieén
vergroot, zal de negatieve
impact verkleind worden.”

Prof. dr. Maarten
Postma

Hoogleraar Global Health
Economics UMCG & RUG

“Indien we de focus meer op
preventie zouden leggen,
zouden we de
maatschappelijke impact van
aandoeningen aanzienlijk
kunnen verkleinen."
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In aanloop naar een inventarisatie van de maatschappelijke impact van cardiomyopathieén in Nederland, zijn

diverse experts geinterviewd naar diens visie en inzichten

Marion van
Sinttruije

Hartpatiént, Penningmeester
Stichting Cardiomyopathie onderzoek
Nederland

“De impact die
cardiomyopathie op je leven
heeft is afhankelijk van wie

je bent, wat voor werk je
doet en hoe je je (sociale)
leven vorm kunt geven”

© bebright

Dr. Diederik
Kuster

Assistant professor Fysiologie
Amsterdam UMC

“Onder specialisten is er
steeds meer aandacht voor
cardiomyopathie. Belangrijk
is om deze bewustwording
ook te vergroten onder
huisartsen en andere
cardiologen”

Dr. Job
Verdonschot

Klinisch Geneticus en Associate
Professor Cardiogenetica
Maastricht UMC+

” Er loopt nu veel onderzoek
om voor familieleden beter in
kaart te brengen of een
mutatie leidt tot een
aandoening en hoe ernstig
zich deze dan manifesteert.
Met deze kennis kunnen we
de zorg beter bij de hoog-
risico familieleden brengen.”

Dr. Rogier
Veltrop

Molecular cell biologist at
CARIM/Maastricht University,
Heart Transplant Recipient and
co-founder of LMNAcardiac

”Klinisch genetisch testen
wordt in rap tempo
goedkoper en sneller. Dat
heeft veel voordelen maar in
combinatie met de
vergrijzing gaat dat ook voor
een golf aan patiénten
zorgen."
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€1,6 miljard
Zorgkosten p/j
cardiovasculaire
ziekten

Impact map 2025

Een visuele presentatie van de maatschappelijke impact van cardiomyopathieén in Nederland op basis
van openbaar beschikbare bronnen'-84
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Doordat er grote verschillen bestaan tussen mannen en vrouwen is het ook voor cardiomyopathieén zinvol om
onderscheid te maken naar sekseverschillen

Nationale strategie vrouwengezondheid (ministerie VWS)

@ Het ministerie van volksgezondheid, welzijn en sport (VWS) heeft een nationale strategie vrouwengezondheid (2025-2030) opgesteld®. Het doel van deze strategie is

\ J het structureel verbeteren van de gezondheid van vrouwen en meisjes in Nederland. Dit betekent dat zij tijdig passende zorg en ondersteuning ontvangen bij
vrouwspecifieke gezondheidsproblemen, zodat zij een goede kwaliteit van leven hebben en optimaal kunnen functioneren en bijdragen aan de samenleving. De
strategie richt zich op vier kernpunten:

* Vergroten van kennis en bewustzijn over vrouwspecifieke gezondheidsproblematiek.
* Opschalen en benutten van bestaande kennis om deze breed toepasbaar te maken.
* Faciliteren van passende zorg en ondersteuning voor vrouwen en meisjes.

» Stimuleren van samenwerking en tegengaan van versnippering in het veld.

Volgens het ministerie van VWS is hiervoor onder andere meer bewustwording nodig over de gezondheidsverschillen tussen mannen en vrouwen. De strategie sluit aan
bij het Integraal Zorgakkoord (IZA), dat inzet op passende zorg: gezond houden, preventie en de juiste zorg op de juiste plek. Door een grote bevolkingsgroep gezonder
te houden, helpt deze strategie om zorg betaalbaar en toegankelijk te houden.>

Man-vrouw verdeling hart- en vaatziekten

* Hart- en vaatziekten raken een groot deel van de Nederlandse bevolking. In totaal leven ruim 1,7 miljoen mensen met een hart- of vaatziekte, waarvan 779.600
vrouwen en 962.000 mannen®. Dagelijks worden gemiddeld 259 vrouwen en 387 mannen in het ziekenhuis opgenomen vanwege een hart- of vaatziekte. De
gevolgen zijn groot. In 2023 overleden 19.303 vrouwen en 19.447 mannen aan een hart- of vaatziekte; dit komt neer op 53 vrouwen en 53 mannen per dag. 1 op de
5 vrouwen en 1 op de 5 mannen in Nederland overlijdt aan een hart- of vaatziekte®

Gegeven deze aantallen is het zinvol ook voor de maatschappelijke impactanalyse cardiomyopathie onderscheid te maken naar genderverschillen.

© bebright Jaarbeursplein 6, Utrecht 17/12/25



Thema: Sekseverschillen Cardiomyopathie

Een visuele presentatie van de sekseverschillen in de maatschappelijke impact van cardiomyopathieén in
Nederland op basis van openbaar beschikbare bronnen? -84
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Aandoening

Verdiepende informatie rondom aandoening. Geeft duiding
over de pathologie, symptomen, oorzaken en behandeling van
cardiomyopathieén.
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Cardiomyopathie is een aandoening van de hartspier die er toe leidt dat het bloed
minder goed wordt rondgepompt

Cardiomyopathie is een aandoening van de hartspier. Het hart kan minder goed samentrekken of ontspannen. Dan stroomt het bloed
minder goed door het lichaam. De meeste cardiomyopathieén ontstaan veelal door een afwijking in het genetische materiaal, het DNA,
en is daardoor erfelijk. Maar cardiomyopathieén kunnen bijvoorbeeld ook ontstaan door een infectie of alcoholmisbruik. De mee st
voorkomende soorten van cardiomyopathie zijn”:

Hypertrofische cardiomyopathie (HCM) waarbij vrijwel altijd de linkerkant van de hartspier verdikt waardoor de linker hartkamer
kleiner wordt

Dilaterende cardiomyopathie (DCM) waar de hartspier verslapt en de hartspier daardoor wijder wordt

Aritmogene cardiomyopathie (ACM) wat gekenmerkt wordt door een milde tot ernstige verwijding van de rechterhartkamer
Restrictieve cardiomyopathie waarbij het hartspierweefsel steeds stijver wordt en daardoor de hartspier minder goed ontspant
Takotsubo cardiomyopathie (gebroken hartsyndroom) wat leidt tot een soort verlamming van een deel van de hartspier

Non compactie cardiomyopathie waarbij de hartspier niet normaal is ontwikkeld

De symptomen van cardiomyopathieén kunnen variéren afhankelijk van het type cardiomyopathie en de ernst van de aandoening.” Hier
zijn enkele veelvoorkomende symptomen:

Vermoeidheid: Individuen kunnen last hebben van overmatige vermoeidheid, zelfs bij minimale inspanning
Kortademigheid: Vooral bij inspanning, kunnen optreden door een verminderde pompfunctie van het hart
Oedeem: Zwelling van de benen, enkels of andere delen van het lichaam als gevolg van vochtophoping
Onregelmatige hartslag (aritmie): Veranderingen in het hartritme kunnen optreden

Pijn op de borst: Sommige vormen van cardiomyopathie kunnen pijn op de borst veroorzaken

Duizeligheid of flauwvallen: Verminderde bloedtoevoer naar de hersenen kan leiden tot duizeligheid of flauwvallen

Hartkloppingen: Onregelmatige of sterk voelbare hartslagen kunnen optreden

Niet iedereen met een cardiomyopathie ervaart dezelfde symptomen, en sommige mensen kunnen mogelijk helemaal geen symptomen
vertonen. De ernst van de symptomen verschilt per individu, ook binnen dezelfde familie.

bright

bright

12

Aandoening

Meest voorkomende types van
cardiomyopathie

Hypertrofische cardiomyopathie (HCM)
* Prevalentie 1/500°
e 30-60% kans op genetische overerving’

« Belangrijke oorzaak plots overlijden < 35 jaar®

Dilaterende cardiomyopathie (DCM)

e Prevalentie 1/2.500 °

e 20-35% kans op genetische overerving®

* Langzonder symptomen, later ontwikkeling
van hartfalen en ritme- en geleidings-
stoornissen®®

Artimogene cardiomyopathie (ACM)

* Prevalentie 1/2.0007

* De ziekte wordt vaak ontdekt tussen 15 en 30
jaar. Meestal omdat iemand last krijgt van
ernstige ritmestoornissen’
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De behandeling van een hartspierziekte is vooral bedoeld om de klachten te verminderen
en te voorkomen dat ze erger worden

Er bestaat geen specifieke behandeling voor cardiomyopathieén en de opties zijn divers
(figuur 2)72:

Medicatie die helpt om symptomen van hartfalen, afwijkende hartritmes en obstructie
te verminderen en onder controle te houden. Dit omvat onder andere middelen die de
bloeddruk verlagen, antistollingsmedicatie, geneesmiddelen voor het reguleren van
het hartritme en middelen die obstructie verminderen.

Chirurgisch geimplanteerde apparaten, zoals een implanteerbare cardioverter-
defribrillator (ICD), die kunnen worden gecombineerd met
hartresynchronisatieapparaten (pacemakers) om 1. de hartfunctie te verbeteren, 2.
levensbedreigende abnormale hartritmen onder controle te houden, en 3. voorkomen
van plotselinge hartdood

Chirurgische of interventionele procedures (bijv. katheterablatie) om obstructieve
delen van de hartspier te verlichten, aritmieén te behandelen of ‘oprispingen’ van
bloed door de hartkleppen te verlichten. En denk ook aan ingrepen zoals een
bypassoperatie, hartklepoperatie of een myectomie of alcoholinjectie om de dikte van
de spierwand te verminderen

Harttransplantatie of ventriculaire hulpmiddelen zijn af en toe noodzakelijk —
cardiomyopathieén zijn de belangrijkste reden voor harttransplantaties!

Leefstijlinterventies om ervoor te zorgen dat individuen zo gezond mogelijk blijven.
Denk hierbij bijvoorbeeld aan specifiek dieet, gewichtscontroles, tabaks- en
alcoholrestricties, en vermijden van intensieve sporten (maar wel voldoende
lichaamsbeweging)

eHealth-toepassingen om voor patiénten én professionals beter grip te houden op de
de situatie. Maar ook leidend tot betere diagnostiek, of een verhoogd bewustzijn van
klachten en symptomen. Denk bijvoorbeeld aan de FibriCheck-app voor het monitoren
van ritmestoornissen, het uitvoeren van thuismetingen middels de Box om
behandeling en medicatie nog beter te personaliseren, en inzet van slimme
thuismonitoring met HartWacht

© bebright
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Aandoening

Figuur 2 | Behandelingsmethoden voor cardiomyopathieén zijn divers
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Context

Verdiepende informatie rondom de context van
cardiomyopathieén in Nederland. Denk daarbij aan
informatie rondom prevalentie en incidentie.
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Cardiomyopathieén vertegenwoordigen 2,4% van het aantal individuen met hart- en

vaatziekten in Nederland 1
Aantal individuen met hart- en vaatziekten “Steeds meer Nederlanders hebben een hart- of vaatziekte of lopen een verhoogd Context
2021: 2030: risico hierop. Zonder ingrijpen zijn deze aandoeningen, samen met kanker, in 2040
naar verwachting verantwoordelijk voor de hoogste ziektelast voor patiénten en de meeste sterfgevallen.” Dit schreef
N = N S & Zorginstituut Nederland in het ‘Signalement passende zorg voor mensen met hart- en vaatziekten: Hart voor Vaten’!!,
K) ) K 8

Momenteel telt Nederland zo’n 1,7 miljoen mensen met hart- en vaatziekten. ledere dag sterven er 103 mensen aan een
hart- of vaatziekte en worden ongeveer 640 mensen in het ziekenhuis opgenomen vanwege een hart- of vaatziekte!?. Ook
zijn hart- en vaatziekten nog altijd een belangrijke doodsoorzaak in Nederland 314, Zo waren er in 2022 alleen al ruim 13.000
huisartsen, bijna 1.200 cardiologen en bijna 40.000 fysiotherapeuten zorgprofessionals betrokken bij hart- en vaatziekten in
Nederland 1,

Aantal individuen met een cardiomyopathie o . . . . . ,
Met ongeveer 40.000 individuen met een cardiomyopathie vertegenwoordigen cardiomyopathieén zo’n 2,4% van het aantal

e At individuen met hart- en vaatziekten in Nederland (en heeft daarmee een prevalentie van zo’n 0,2%) 781215,
Cardiomyopathieén kunnen voorkomen bij individuen van alle leeftijden. Over het algemeen worden ze voor het eerst
N S C N SE gediagnosticeerd bij volwassenen, maar sommige vormen — vaak de ernstigste — treffen kinderen 6. Echter,
R : R : cardiomyopathieén worden op grote schaal onder gediagnosticeerd en daarom wordt aangenomen dat deze schattingen

slechts het ‘topje van de ijsberg’ zijn°. Hoewel epidemiologische statistieken voor cardiomyopathieén schaars zijn, is het de
verwachting dat de prevalentie van cardiomyopathieén naar de toekomst verder stijgt. Onder meer door betere screening en
diagnostiek. Zo zagen we de prevalentie reeds toenemen over de periode 2000-2019°.

* Extrapolatie van vergelijkbare prevalentiestijgingals hart- en vaatziekten (noot, er is hierin niet gecorrigeerd
voor bijvoorbeeld betere diagnostiek)

Prognose
Eerstegraads familie heeft 30-60% kans op genetische overerving bij HCM %7

Van deze groep is % nog niet genetisch gescreend en gediagnostiseerd®°
Prognoseis dat het aantal Nederlanders met een cardiomyopathie naarverwachting toe neemt in 2030
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Vrouwen hebben een ander hart, symptomen presenteren zich anders, en vrouwen
worden vaker opgenomen in ziekenhuis 0

Het vrouwenhart is anders dan het
mannenhart

%6

Man-vrouw verdeling cardiomyopathieén

j
j
%
!

bebright

in 2021:
14.800 vrouwen en

25.200 mannen

in 2030:
22.680 vrouwenen
38.620 mannen

1409 ziekenhuis-

opnames p/j

440

Sterfgevallen p/j

relatief

22.680
38.620

relatief

Er zijn een aantal fysieke verschillen tussen het vrouwenhart en het mannenhart. Zo is het

vrouwenhart significant kleiner dan dat van mannen, zelfs na corrigeren voor Context

lichaamsgrootte. Niet alleen de spier, maar ook de vaatjes er omheen (kransslagaderen)

zijn kleiner en daardoor kunnen ze eerder verstopt raken!®19. Qok zijn de hartwanden en aderen van vrouwen dunner en fijner vergeleken met
mannen. Daarnaast pompt het vrouwenhart sneller, maar pompt het mannenhart meer bloed per slag. Tot slot is de stressreactie van het hart bij
vrouwen anders dan bij mannen: stress verhoogt de hartslag bij vrouwen, wat meer bloed pompt, terwijl mannen een verhoging van de bloeddruk
ervaren doordat hun slagaders samentrekken. Vrouwen hebben vaker stress-gerelateerde cardiomyopathie (takotsubo) 1819.20,

Daarnaast kunnen symptomen van hart- en vaatziekten zich anders presenteren bij mannen en vrouwen. Vrouwen ervaren vaker “atypische”
symptomen zoals vermoeidheid en kortademigheid, terwijl mannen vaker “klassieke” symptomen zoals pijn op de borst vertonen8.20, Hierdoor
worden deze klachten bij vrouwen niet altijd herkend als mogelijke hartproblemen en worden klachten soms gezien als veroorzaakt door
hormonen, stress of functioneel8. Specifiek voor HCM is bekend dat vrouwen bij diagnose gemiddeld ouder zijn, ernstigere klachten en
beperkingen hebben (meer kortademigheid, lagere inspanningstolerantie) en vaker obstructieve en diastolische afwijkingen van de linker
hartkamer hebben20.21,

Volgens Siontis et al. (2019) is ongeveer 60 procent van de mensen met HCM man en 40 procent vrouw (verdeling 3:2)22. De sekseverschillen
lijken te variéren per type cardiomyopathie: mannen hebben naast HCM, ook vaker genetische vormen en DCM, terwijl vrouwen rel atief vaker
stress- of therapie gerelateerde DCM ontwikkelen 8210.2324 OQok Aritmogene Rechter Ventrikel Cardiomyopathie (ARCV) komt ongeveer driemaal
zo vaak bij mannen voor??, terwijl stress-geinduceerde cardiomyopathie juist overwegend bij vrouwen voorkomt18. Deze verschillen leveren voor
DCM een m/v-verhouding op van 3:1. Met de aanname dat ongeveer 80% van de cardiomyopathie HCM is, betekent dit dat van de 40.000
patiénten in 2021, circa 25.200 mannen en 14.800 vrouwen met cardiomyopathie leefden. Gebaseerd op deze aanname zullen deze aantallen in
2030 stijgen tot 38.620 mannen en 22.680 vrouwen.

We weten dat erin 2023 in Nederland 737 vrouwen en 672 mannen zijn opgenomen in het ziekenhuis met cardiomyopathie?>. Van de 440
sterfgevallen betroffen er 169 vrouwen en 271 mannen?>. In absolute aantallen overlijden dus meer mannen aan cardiomyopathie dan vrouwen.
Dat verschil lijkt groot, maar komt doordat er meer mannen zijn met deze aandoening; relatief is het sterftepercentage gelijk (1,1%). Opvallend is
dat er juist meer vrouwen dan mannen in het ziekenhuis worden opgenomen, en dat verschil wordt nog duidelijker wanneer we naar de relatieve
cijfers kijken: het aandeel ziekenhuisopnamen onder vrouwen (5,0%) is bijna twee keer zo hoog als bij mannen (2,7%) binnen de totale populatie
met cardiomyopathie.

Dit sluit aan bij bevindingen uit recente onderzoeken: vrouwen met hypertrofische cardiomyopathie (HCM) hebben gemiddeld een ongunstiger
hemodynamisch profiel (de bloedcirculatie en de manier waarop het hart bloed pompt zijn minder efficiént), vaker een linker
ventrikeluitstroomtrajectobstructie (een blokkade of vernauwing in het pad waar het bloed het hart verlaat), een hogere incidentie en ernstiger
verloop van hartfalen, en vertonen slechtere klinische uitkomsten, inclusief mortaliteit1.15,
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Aandacht voor cardiomyopathieén nog slechts beperkt ondanks grote impact

Figuur 1 | Inzicht in doodsoorzaak versus mediabereik (VS)
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n the US, 2016 in the US, 2016 MNew York Times, 2015 The Guardian, 2016

*This represents each causes's share of the top ten causes of death in the US plus homicides, drug overdoses and terrorism. Collectively these 13 causes accounted for approximately 88%
of deaths in the US in 2016. Full breakdown of causes of death can be found at the COC's WONDER public health database: https://wonder.cdc.gov/
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Context

Hart- en vaatziekten waren in 2022 verantwoordelijk voor
23% van het aantal overledenen in Nederland!*. Exacte
cijfers over cardiomyopathieén ontbreken, maar hartfalen
was in 2021 alleen al verantwoordelijk voor zo’'n 20% van
de sterfte door hart- en vaatziekten?. De oorzaak van een
hartstilstand bij iemand onder de 45 jaar is veelal een
erfelijke hartziekte, zoals een cardiomyopathie. En in het
recent verschenen Aanvullend Zorg- en Welzijnsakkoord
(AZWA) zijn, in navolging van het Integraal Zorg
Akkoord(IZA) eerder vijf verschillende doelgroepen
aangewezen als speciale aandachtsgebieden, waaronder
mensen met hart- en vaatziekten of risico daarop.

Toch staat de aandacht voor hart- en vaatziekten (en
specifiek cardiomyopathieén) nog in schril contrast met
andere doelgroepen, zoals kanker. Zo werd al eerder
aangetoond dat ook in de VS, waar hart- en vaatziekten in
de top 3 doodsoorzaken staat, bijvoorbeeld kanker vele
malen meer aandacht krijgt (zie figuur 1)%.
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Directe effecten

Verdiepende informatie rondom directe effecten. Dit zijn effecten voor individuen
die direct te relateren zijn aan cardiomyopathieén.
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Directe effecten bij individuen met een cardiomyopathie zijn verhoogde zorgbehoefte, toename
psychische problematiek, verhoogd medicatiegebruik en hogere financiéle lasten (1/2) /3

Direct effect
Verhoogde zorgbehoefte

In 2023 werden er in totaal 1.409 mensen in het ziekenhuis opgenomen vanwege cardiomyopathieén, waarvan 672 mannen en 737 vrouwen!2 . De gemiddelde |eeftijd
was respectievelijk 60 jaar en 64 jaar. In 2023 was het sterftecijfer door cardiomyopathieén 2% van het totale hart- en vaatziekten aandeel voor mannen (271 gevallen)
en 1% voor vrouwen (161 gevallen), met een gemiddelde leeftijd van 72 jaar voor mannen en 76 jaar voor vrouwen12, Cardiomyopathieén veroorzaken een toename
van de zorgbehoefte bij individuen, voornamelijk als gevolg van de frequente medische follow-up en ondersteuning die deze individuen nodig hebben27-2° De
verhoogde zorgvraag wordt verder bekrachtigd door het aantal Disability-Adjusted Life Years (DALY). DALY is een maat voor verloren levensjaren plus jaren geleefd met
gezondheidsproblemen. De maat benadrukt de individuele ziektelast en de directe impact van cardiomyopathieén op het welzijn van het individu, waardoor extra
ondersteuning nodig is en de zorgvraag toeneemt. Voor cardiomyopathieén is de DALY 10,239, Ter vergelijking, de DALY's voor andere hart- en vaatziekten, zoals
boezemfibrilleren, chronische hypertensie en een hartaanval, bedragen respectievelijk 6,0, 16,5 en 132,130, De ziektelast van cardiomyopathie zal in de komende jaren
verder toenemen, als gevolg van het toenemende aantal diagnoses®.

Toename psychische problematiek (1/2)

Individuen met een cardiomyopathie ervaren verschillende emotionele uitdagingen en onzekerheden die diep ingrijpen in verschillende aspecten van hun leven. Deze
emotionele belasting heeft betrekking op diverse angstige en onzekere gevoelens, waarbij elk aspect specifieke zorgen met zich meebrengt.

. Bewegingsangst: Individuen ervaren onzekerheid met betrekking tot het bepalen van het juiste niveau en type inspanning, het identificeren van hun persoonlijke
grenzen, en het ontwikkelen van het vermogen om deze goed aan te voelen3!32,Deze onduidelijkheid vertaalt zich vaak naar terughoudendheid bij het aangaan
van inspanning en sport, waarbij patiénten zich niet volledig inzetten uit angst voor mogelijke complicaties3.

° Angst voor plotselinge dood: De angst voor onverwachte complicaties en de mogelijkheid van plotseling overlijden als gevolg van de aandoening creéert een
voortdurende bezorgdheid, waarbij individuen dagelijks geconfronteerd worden met hun eigen kwetsbaarheid. 3223

. Seksuele angst: Individuen met een cardiomyopathie ervaren angst met betrekking tot seksuele activiteit en vrezen de mogelijke impact ervan op hun algehele
gezondheid3*.Voor velen van hen blijkt het aangaan van (romantische) relaties, intimiteit en seksuele ontwikkeling belemmerd te worden. Deze verminderde
seksuele activiteit kan worden toegeschreven aan een verhoogd zelfbewustzijn, de angst voor seks en een verstoord lichaamsbeeld als gevolg van littekens en
chirurgische ingrepen3®.Hoewel seksuele activiteit doorgaans als veilig wordt beschouwd voor de meerderheid van mensen met aangeboren hartafwijkingen,
rapporteert een aanzienlijk percentage van hen tijdens seksuele activiteit last te hebben van symptomen zoals kortademigheid, ritmestoornissen en pijn op de
borst242>, Bij 10% van de mannen met een aangeboren hartafwijking komen erectiestoornissen voor3>3°,

o Foutieve diagnoses: Het risico op onjuiste interpretaties van symptomen en diagnoses vergroot angst en onzekerheid. De kans op een verkeerde diagnose
benadrukt het gebrek van ziektebewustzijn onder zorgverleners. Individuen worden geconfronteerd met de twijfel over een juiste behandeling, wat hun
bezorgdheid versterkt32.
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Mensen met een cardiomyopathie zijn gemiddeld 8 tot 10 jaar jonger bij diagnose,
ziekenhuisopname of overlijden eerder dan mensen met andere hart- en vaatziekten

m Hart-en vaatzekien  mCardionyopathie

remiddelde leefijd
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Figuur 3 | Gemiddelde leeftijd hart- en vaatziekten en cardiomyopathieén
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Direct effect

In Figuur 3 worden de gemiddelde leeftijden weergegeven bij
diagnose, ziekenhuisopname en sterfte voor hart- en vaatziekten
versus cardiomyopathieén.

. Bij diagnose is de gemiddelde leeftijd 60 jaar voor hart- en
vaatziekten en 50 jaar voor cardiomyopathie?12.15,37-39
. Bij ziekenhuisopname zijn deze leeftijden respectievelijk 71

en 61 jaarl215,
. De gemiddelde leeftijd bij sterfte is 81 jaar voor hart- en
vaatziekten en 73 jaar voor cardiomyopathieéni215,

Over het algemeen zijn mensen met een cardiomyopathie
gemiddeld 8 tot 10 jaar jonger dan individuen met andere hart- en
vaatziekten.

Het is belangrijk op te merken dat deze cijfers een algemeen
overzicht weergeven en dat er variaties kunnen zijn tussen
mannen en vrouwen. Zo krijgen mannen gemiddeld 4 jaar eerder
te maken met de eerste sighalen van diagnose, ziekenhuisopname
en sterfte dan vrouwen.
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Directe effecten bij patiénten met een cardiomyopathie zijn verhoogde zorgbehoefte, toename

psychische problematiek, verhoogd medicatiegebruik en hogere financiéle lasten (1/2) /3
Direct effect
h . Impact op kinderwens: De mogelijkheid van het doorgeven van genetische mutaties aan volgende generaties creéert onzekerheid en angst met betrekking tot
* het verwezenlijken van een kinderwens. Cardiomyopathieén worden autosomaal dominant overgeérfd, wat betekent dat er een 50% kans is dat het kind ook
wordt getroffen door de ziekte!0. Daarnaast kan voor vrouwen met aangeboren hartafwijkingen een zwangerschap complicaties met zich meebrengen, waarbij
=3 tussen de 13-17% van hen hartproblemen tijdens de zwangerschap ervaart, waaronder hartritmestoornissen, een beroerte of zelfs hartdood4%.41,
_: . Problemen met leningen en verzekeringen: Cardiomyopathieén kunnen leiden tot problemen bij het verkrijgen van verzekeringen en leningen, met name
[umn =5

levensverzekeringen en arbeidsongeschiktheidsverzekeringen, en het verkrijgen van een hypotheek vanwege het verhoogde risico op complicaties en
overlijden.42.43 De uitdagingen bij het verkrijgen van leningen en verzekeringen kan angst, stress en onzekerheid veroorzaken44-46,

° Klinische angst: Jaarlijks krijgen 6.000 Nederlanders met een hoog risico op plotse hartdood een Implanteerbare Cardioverter-Defibrillator (ICD). Zo’n 9% hiervan
zijn patiénten met hartfalen of cardiomyopathieén47.48, Bij 13-38% van de individuen met een ICD is er sprake van klinische angst.#° Deze angst heeft betrekking
op de shocks, het niet goed werken van de ICD en/of plotselinge dood. De onregelmatige shocks die het apparaat bij sommige individuen kan toedienen zou
bijdragen aan deze angst*°. Hoe onregelmatiger en vaker de shocks worden ervaren, hoe kleiner het vertrouwen in de ICD en hoe groter de stress- en
angstreactie®0,

Verhoogd medicatiegebruik en risico op bijwerkingen

Individuen met een cardiomyopathie krijgen vaak medicatie om hun symptomen te beheersenl. Medicijnen die vaak worden voorgeschreven zijn bétablokkers, ACE-
remmers en diuretica, en kunnen bijwerkingen veroorzaken zoals duizeligheid, vermoeidheid en veranderingen in nierfunctie32->2. Deze bijwerkingen kunnen op hun
beurt de algehele kwaliteit van leven beinvioeden en het dagelijks functioneren van de patiénten beperken?.

h € Hogere financiéle lasten

Cardiomyopathieén gaan gepaard met aanzienlijke financiéle lasten die directe invloed hebben op individuen met deze aandoening. Zo resulteert de aandoening in
E‘/ hogere medische kosten en financiéle lasten. Denk bijvoorbeeld aan:

L

: ° Niet-vergoede kosten voor actieve screening: Actieve screening (bij mensen thuis langsgaan) wordt niet vergoed door de verzekeraar, omdat het ‘toeleiden naar
€ zorg’ niet valt onder de basisverzekering. De kosten voor passieve screening (familiebrief meegeven) worden wel volledig vergoed door de zorgverzekeraar of valt
onder het eigen risico*3. Genetische screening en dan voornamelijk actieve screening, kan resulteren in extra kosten voor individuen die hun (familiale)
gezondheidstoestand beter willen begrijpen en het risico op plotse dood willen verkleinen43,

man ° Moeilijkheden bij het verkrijgen van verzekeringen en leningen: Mensen met een cardiomyopathie ondervinden moeilijkheden bij het verkrijgen van
I verzekeringen en leningen. Bovendien betalen zij vaak hogere premies, gezien de als risicovol beschouwde aard van de aandoening. Dit leidt tot een hogere
financiéle druk?2-44,

1
1
I N
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Vrouwen worden later gediagnosticeerd en behandeld

OAN Vrouwen later gediagnostiseerd en behandeld

Vrouwen zijn ouder wanneer ze worden gediagnosticeerd en behandeld voor HCM?3. Dit zou deels kunnen komen door de diagnostische criteria die geen rekening
houden met lichaamsgrootte. Vrouwen hebben een kleiner hart, zelfs na correctie voor lichaamsgrootte. Dit kan betekenen dat zj zich in een verder gevorderd stadium
van de ziekte bevinden op het moment dat HCM wordt vastgesteld, omdat er meer verdikking (hypertrofie) nodig is om de drempel van 15 mm minimale wanddikte te
bereikenZ3. Daarnaast kan het komen dat vrouwen met hart- en vaatziekten andere symptomen hebben die minder snel worden herkend. Bij mannen is een teken van
hartproblematiek vaak pijn op de borst en steken in de bovenarm, terwijl dit bij vrouwen niet optreedt. Vrouwen hebben bijvoorbeeld last van moeheid,
kortademigheid bij het sporten of pijn in de schouderbladen. Aangezien deze signalen minder duidelijk en bekend zijn, worden ze vaker genegeerd>3.

Mannen hebben vanaf ongeveer vijftig jaar een grotere kans op hart- en vaatziekten, terwijl dit risico bij vrouwen pas rond zestigjarige leeftijd toeneemt>3. Dat is een
opvallend verschil waarvan de oorzaak nog niet volledig is opgehelderd. Volgens Yvonne van der Schouw, hoogleraar cardiovasculaire epidemiologie aan het UMC
Utrecht, hangt dit waarschijnlijk samen met de overgang. Zij wijst erop dat vrouwen die eerder in de overgang komen, ook een hoger risico op hart- en vaatziekten
hebben. Lange tijd werd gedacht dat dit verschil te verklaren was door het beschermende effect van oestrogenen, waarvan de spiegel na de overgang sterk daalt.
Hoewel dit mechanisme plausibel leek, tonen verschillende internationale onderzoeken geen eenduidig bewijs voor een direct beschermend effect van oestrogeen>3.
Actueel onderzoek richt zich daarom op andere hormonale factoren, zoals het nog relatief onbekende AMH-hormoon?33.

E Invloed leeftijd en menopauze op hart-en-vaatziekten en (hypertrofische) cardiomyopathie

Toch wijzen recente onderzoeken erop dat oestrogeen wel degelijk invioed heeft op de hartfunctie, onder meer bij vrouwen met HCM. Uit een systematische review en
meta-analyse van Jin et al. (2021) blijkt dat oestrogeen betrokken is bij verschillende processen die de diastolische hartfunctie ondersteunen>*. Een tekort aan
oestrogeen wordt in verband gebracht met verminderde ventriculaire relaxatie, toegenomen myocardiale hypertrofie en fibrose. De auteurs rapporteerden bovendien
dat vrouwen met HCM gemiddeld rond de leeftijd van de menopauze worden gediagnosticeerd, wat suggereert dat het wegvallen van oestrogeenbescherming kan
leiden tot verergering van symptomen en ziekteprogressie.

Deze hypothese wordt verder ondersteund door het onderzoek van Lee et al. (2021), waarin vrouwen met HCM een slechtere cardiovasculaire prognose hadden dan
mannen?2l, Dit kwam vooral door een hogere cardiovasculaire mortaliteit en meer hartfalengebeurtenissen. Het negatieve effect van vrouwelijk geslacht op hartfunctie
en klinische uitkomsten werd vooral duidelijk vanaf de leeftijd van zestig jaar, overeenkomend met de postmenopauzale fase.

Gezamenlijk wijzen deze bevindingen erop dat leeftijd een bepalende rol speelt en dat de menopauze mogelijk een keerpunt vormt in het ziektebeloop van vrouwen
met HCM.
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Maatschappelijk
effecten

Verdiepende informatie rondom maatschappelijke effecten. Beschrijft effecten (direct én indirect) voor
patiénten, andere actoren en maatschappij die niet altijd direct te relateren zijn aan cardiomyopathieén. Het
kan ook gaan om doorgegeven directe effecten. De indirecte effecten mogen dan niet worden opgeteld bij
directe effecten, dat zou tot een te positief of negatief beeld leiden. Het kan ook gaan om indirecte effecten
die wel een additioneel welvaartseffect hebben.
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Cardiomyopathieén hebben impact op de kwaliteit van leven van patiénten en naasten, zorgen voor
een gecompliceerd ziekteverloop, hogere zorglasten en leiden tot een verminderde participatie (1/3) o

© bebright

Complicerend ziekteverloop Maatschappelijk effect
Angst en stress veroorzaken een toename van sympathische activiteit, wat leidt tot een verhoogde afgifte van adrenaline en cartisol>>>¢. Hoewel deze hormonen op

korte termijn adaptief kunnen zijn, kunnen ze schadelijk worden bij aanhoudende angst en stress>. Langdurig verhoogde niveaus van adrenaline en cortisol kunnen

schadelijk zijn voor het hart, waarbij ze problemen kunnen veroorzaken in de kransslagaders, de functie van het hart en de hartslagvariabiliteit. Dit vergroot het risico

op plotselinge hartdood*?.5557, Bovendien zorgt een ongunstige prognose van cardiomyopathieén weer tot een verhoogd niveau van angst en stress. In gevallen van

hartziekten, waar comorbide symptomen van angst en stress aanwezig zijn, worden vaker ziekenhuisopnames waargenomen??. Deze onderlinge relaties benadrukken

de complexe interacties tussen psychologische factoren en cardiovasculaire gezondheid, waarbij angst, stress en het hebben van een cardiomyopathie elkaar

wederzijds kunnen beinvloeden en het ziekteverloop kunnen compliceren.

Ontwikkelen van leefstijlgerelateerde aandoeningen

Stress en angst, vaak ervaren door individuen met een cardiomyopathie, kunnen leiden tot ongezonde levensstijlkeuzes®>. De angst om te bewegen kan leiden tot
fysieke inactiviteit, terwijl stress emotioneel eten en ongezonde voedselkeuzes kan bevorderen®. Dit vergroot het risico op leefstijlgerelateerde aandoeningen, zoals
obesitas, diabetes type 2 en hypertensie, wat de algehele maatschappelijke last van cardiomyopathieén verder vergroot.

Verminderde kwaliteit van leven

De levenskwaliteit van individuen met een cardiomyopathie kan verminderen door zowel de angsten als de bijwerkingen van medicatie, waaronder vermoeidheid en
duizeligheid, die hen beperken in hun dagelijkse bezigheden®8. Daarnaast ervaren mensen met hartproblemen doorgaans een algemeen lagere levenskwaliteit en vaker
symptomen van depressie dan hun leeftijdsgenoten zonder deze aandoening®.5°, Door de nachtelijke kortademigheid hebben veel patiénten slaapproblemen
waardoor zij zich minder vitaal kunnen voelen. De fysieke beperkingen en het verminderde energieniveau resulteren vaak in eenverminderd functioneren in het
dagelijks leven en een lagere kwaliteit van leven?s.53,
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Maatschappelijk effect
Verminderde participatie pREd
Participatie gaat over meedoen in de samenleving via arbeid of dagbesteding, onderwijs, onderlinge hulp,
vrijwilligerswerk, in verenigingen en sociale netwerken.

° Sociaal-culturele participatie: Het (sociaal) functioneren van mensen met hart- en vaatziekten wordt beinvloed door de symptomen die zij ervaren, waardoor zij
beperkt kunnen zijn in lichamelijke en dagelijkse activiteiten32. Deze fysieke beperkingen en het verminderde energieniveau resulteren in moeilijkheden bij de
deelname aan sociale activiteiten, zoals het omgaan met (klein)kinderen en deelname aan groepsactiviteiten zoals fietsen of zeilen>8. Het verminderde vermogen
om actief deel te nemen aan dergelijke sociale activiteiten kan leiden tot sociale isolatie en verminderde levenskwaliteit. Daarnaast is sociale isolatie een
predictor voor hart- en vaat ziekten, de beperkingen in sociale interactie kunnen bijdragen aan de ontwikkeling of verergering van cardiovasculaire
aandoeningen®,

° Arbeidsparticipatie: Mensen met een cardiomyopathie ervaren gevolgen op de arbeidsmarkt, variérend van vroegtijdige uittreding uit het arbeidsproces door
sterfte of ernstige arbeidsongeschiktheid, langdurige afwezigheid van het werk tijdens ziekenhuisopnames en de daaropvolgende herstelperiode, tot tijdelijke of
permanente vermindering van het aantal werkuren na terugkeer op het werk®fl. Daarnaast ervaren individuen met een cardiomyopathie verminderde prestaties
op het werk met aanzienlijk verminderde arbeidsproductiviteit.

° Ziekenhuisopnames: Gemiddeld zijn er dagelijks 2 ziekenhuisopnames voor individuen met een cardiomyopathie, waarbij de patiénten gemiddeld 6 dagen in het
ziekenhuis verblijven12. Naast de fysieke impact op de gezondheid, dragen deze frequente opnames en verblijfsduur bij aan verminderde participatie. Het kan
lastig zijn om werk te behouden of terug te keren na herstel, en ook de deelname aan sociale activiteiten wordt beinvloed.

Stijgende zorgkosten

De landelijke zorgkosten stijgen aanzienlijk door hart- en vaataandoeningen, waarbij ongeveer drie miljoen Nederlanders binnen de risicogroep vallen en levenslang
medicatie gebruiken, zoals bloedverdunners en cholesterolverlagerss2. De gezamenlijke zorgkosten voor hart- en vaataandoeningen bedroegen in 2019 bijna €7 miljard,
wat neerkwam op 6,9% van de totale zorguitgaven voor de Nederlandse gezondheidszorg. In 2019 werd er ruim €538 miljoen (0,6%) uitgegeven aan zorg voor
hartfalen en €1,4 miljard (1,5%) aan coronaire hartziekten®2. In 2022 zijn de totale zorguitgaven inmiddels €126 miljard®2. Wereldwijd is hartfalen, inclusief
cardiomyopathieén, goed voor zo’n 1-2% van het zorgbudget, wat vertaald naar Nederland neerkomt op ruim €1,3 miljard aan zorguitgaven gerelateerd aan onder
andere cardiomyopathie®. Belangrijke kostenposten zijn ziekenhuisopnames, medische follow-up behandelingen en operatiekosten?. Met de verwachte toename van
hart- en vaataandoeningen, waaronder cardiomyopathieén, zullen deze zorgkosten naar verwachting verder stijgen. De bijdrage van cardiomyopathieén aan deze last
wordt echter ondergewaardeerd, omdat deze aandoening vaak ongediagnosticeerd blijft bij individuen met hartfalen®.

n.b. de meest recente kosten van ziekten-data betreffen zorguitgaven van 2019. In 2021 waren zorguitgaven dusdanig vertekend door COVID-19, dat de gebruikelijke
tussentijdse demografische update geen realistische resultaten zou opleveren. De nieuwe kosten van ziekten-cijfers over datajaar 2023 worden begin 2026 verwacht
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Maatschappelijk effect

Verhoogde belasting op familie

Naasten kunnen door de ingrijpende veranderingen en het hooghouden van alle ballen zelf ook tegen problemen kunnen aanlopen, zowel op fysiek, mentaal en sociaal
domein.

Lichamelijke klachten: Naasten en familieleden geven aan last te hebben gehad van spanning en/of stress, waarbij ze moeite hebben met het omgaan van deze
stress. Deze stress leidt tot lichamelijke klachten zoals (over)vermoeidheid, hoofdpijn, hartkloppingen en slaapproblemen®2.

Mentale problematiek: Naasten ervaren symptomen van somberheid en depressie. Ook de impact op het hele gezin is merkbaar, met vragen en emoties bij
kinderen en ouders die zich vaak onvoldoende ondersteund voelen door zorgverleners. Het erfelijke aspect bij cardiomyopathie veroorzaakt extra stress en angst,
en naasten voelen zich soms machteloos. De onzekerheid over de toekomst, behandelingen, en de mogelijkheid van plotse dood zorgt voor aanhoudende stress en
het heroverwegen van toekomstperspectieven®2,

Verminderde participatie: Vooral partners worden sterk belast door de combinatie van werk, gezin, huishouden, en zorg voor hun zieke partner, waardoor weinig
tijd resteert voor eigen hobby's en sociale contacten. Het wereldje van naasten wordt kleiner door de aandoening, met beperkingen in het realiseren van
gezamenlijke dromen en activiteiten. Vaak voelen ze zich alleen, beperkt in sociale activiteiten, zoals feestjes. Bovendien missen ze begrip van anderen voor hun
situatie, omdat de ziekte niet altijd zichtbaar is®2. Aanvullend blijkt dat één op de tien werkende mantelzorgers, die ondersteuning bieden aan vrienden en familie
met een cardiomyopathie, (zowel tijdelijk als structureel) minder gaan werken. En 20% van de werkende mantelzorgers bevindt zich op de rand van een burn-out>’.
Leidend tot een bijdrage aan het totale aantal verloren werkuren en mogelijk een toename van de zorgvraag als gevolg van burn-outklachten.
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Vrouwen onder gerepresenteerd

Ondanks de enorme groei van onderzoek naar hartfalen in de afgelopen vier decennia, blijven vrouwen ondervertegenwoordigd inklinische onderzoeken naar hart-
gerelateerde ziekten zoals hartfalen, vergeleken met hoe vaak hartfalen bij vrouwen voorkomt in de bevolking. Deze ongelijkheid heeft geleid tot belangrijke
kennistekorten over wat de beste behandeling is voor vrouwen met hartfalen®3.Er zijn geen aanwijzingen dat dit voor cardiomyopathie anders zou zijn.

Toename in kennis over sekseverschillen

De kennis over cardiomyopathie en de specifieke uitingsvormen bij vrouwen neemt echter wel toe. Zo wordt risicostratificatie bij erfelijke cardiomyopathieén steeds
verfijnder. Waar eerst alleen voor het LMNA-gen een specifieke risicoscore bestond, zijn er nu modellen voor drie extra genen (DSP, FLNC en PLN). Elk gen heeft zo een
eigen risicoprofiel, waarmee artsen preciezer kunnen voorspellen wie in aanmerking komt voor een implanteerbare defibrillator (ICD). De data tonen dat het
risicoprofiel niet sekse-neutraal is: bij DSP-genmutaties hebben vrouwen een relatief hoger risico op ventriculaire aritmieén, terwijl bij andere genen (zoals LMNA of
FLNC) dit risico juist hoger ligt bij mannen®4. Deze bevinding onderstreept dat genetische en biologische verschillen tussen mannen en vrouwen moeten worden
meegenomen in de individuele risicobeoordeling en besluitvorming over ICD-implantatie.

In een studie door Stroeks et al. (2025) werd onderzocht hoe genetische varianten en sekse het ziekteverloop en de prognose beinvioeden bij patiénten met
dilaterende cardiomyopathie (DCM)®3. De onderzoekers analyseerden verschillen in hartstructuur, ventriculaire functie en klinische uitkomsten tussen mannen en
vrouwen met verschillende genmutaties (zoals TTN en desmosomale varianten). Uit de resultaten blijkt dat genetisch profiel en sekse samen bepalend zijn voor het

ziektebeloop en de kans op ernstige cardiale gebeurtenissen. Deze inzichten onderstrepen het belang van sekse bij het beter begrijpen én voorspellen van het verloop
van DCM.
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Ook in effectiviteit en toepassing van behandelingen zit er verschil tussen mannen en vrouwen

Een aantal recente studies toont aan dat de effectiviteit en toepassing van behandelingen kan variéren tussen vrouwen en mannen:

ASA: mannen met HCM vertoonden gunstigere omkering van de LV-massa (een grotere verbetering in de hartspierstructuur/verdunning van de spier) na Alcohol
Septale Ablatie (ASA) (een minimaal invasieve katetherbehandeling voor obstructieve HCM) in vergelijking met vrouwelijke patiénten®®. Deze gunstigere omkering
van de LV-massa zou volgens de onderzoekers een mechanistische verklaring kunnen bieden voor het overlevingsvoordeel bij mannen®e,

Septale myectomie: Meghiji et al. (2019) onderzochten het effect van sekse bij een septale myectomie, een chirurgische ingreep die wordt uitgevoerd bij mensen
met obstructieve HCM, waarbij een klein deel van het verdikte septum wordt weggesneden om de obstructie in het uitstroomkanaal van de linkerhartkamer (LVOT)
te verminderen®8. Vrouwen die een septale myectomie ondergingen, waren gemiddeld ouder en hadden een ernstiger hartafwijking dan mannen. Op het eerste
gezicht overleefden ze minder lang, maar dit verschil verdween wanneer rekening werd gehouden met leeftijd, ernst van klachten en andere gezondheidsfactoren.
Belangrijk voor de uitkomst zijn vooral leeftijd, lichamelijke conditie, diabetes en de ernst van klachten, en operaties in recentere jaren lijken veiliger en effectiever.
Dit onderstreept het belang van vroegtijdig herkennen en behandelen met septale myectomie wanneer nodig, aangezien dit uitkomsten bij vrouwen kan
verbeteren®s,

Implantable cardioverter-defibrillators (ICDs) & cardiac resynchronisation therapy (CRT): volgens een review artikel uit 2015 tonen meerdere studies aan dat ICDs
(implanteerbaar apparaat dat voortdurend het hartritme bewaakt) en CRT (pacemakertherapie die de contractie van de linker en rechterkamer synchroniseert)
het sterfte- en ziekterisico bij geschikte patiénten verlagen, ongeacht geslacht®. Toch krijgen vrouwen deze levensreddende behandeling minder vaak en zijn zij
sterk ondervertegenwoordigd in onderzoeken naar cardiale hulpmiddelen.
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Verhoogde druk op gezondheidszorgsysteem Maatschappelijk effect

Cardiomyopathieén kennen diverse gezondheidseffecten die leiden tot een verhoogde en complexere zorgvraag.
Dit zet de toegankelijkheid, betaalbaarheid en kwaliteit van ons gezondheidszorgsysteem verder onder druk’.71, Zo blijkt uit landen om Nederland heen dat
cardiomyopathieén verantwoordelijk zijn voor een aanzienlijk aandeel van bijvoorbeeld harttransplantaties en defibrillator implantaties (figuur 4)72.

il

1 op de 3 individuen met HCM die behandeld

Figuur 4 | Maatschappelijke impact cardiomyopathieén in diverse Europese landen
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Cardiomyopathieén verantwoordelijk voor:
* 60% van de harttransplantaties
* 70% van de harttransplantaties bij

Cardiomyopathieén verantwoordelijk voor:
werden in een cardiomyopathiecentrum moesten
binnen 6 jaar in het ziekenhuis worden
opgenomen (veelal ongepland en vanwege acute
en ziekte gerelateerde complicaties)

e 51% van alle harttransplantaties

* 33% van de defibrillator implantaties

* 38% van de hartondersteuningssystemen

* 11% van de ziekenhuisbezoeken bij hartaanvallen

kinderen onder de 15 jaar

Daarnaast zal ook de impact van cardiomyopathieén op het welzijn en geluk van de naaste omgeving leiden tot een grotere behoefte aan ondersteuning voor naasten,
zowel op emotioneel als praktisch gebied’3.74,

De gemiddelde prijs voor enkel de ingreep bij een harttransplantatie bedraagt zo’'n €50.000 euro’>, en jaarlijks werden er in Nederland gemiddeld 43
harttransplantaties uitgevoerd in de afgelopen 10 jaar’®. Op basis van de gegevens van Frankrijk en Duitsland, blijkt dat cardiomyopathie verantwoordelijk is voor 51%
tot 60% van de harttransplantaties’2. Omgerekend betekent dit dat in Nederland jaarlijks 22 tot 28 harttransplantaties als gevolg van cardiomyopathieén plaatsvinden.
De jaarlijkse kosten voor enkel de ingrepen van een harttransplantatie ten gevolge van cardiomyopathieén bedragen daarmee tussen de €1,1-1,3 miljoen. Een zelfde
berekening is te maken voor defibrillator implantaties. Voor defibrillator implantaties bedraagt de gemiddelde prijs zo’'n €22.000 per ingreep”>, en jaarlijks krijgen er in
Nederland gemiddeld 6.000 mensen een defibrillatorl0. Op basis van de gegevens van Frankrijk, blijkt dat cardiomyopathie verantwoordelijk is voor 33% van de
defibrillator implantaties’2. Dat zijn 1.980 operaties per jaar met een totale kosten van bijna €44 miljoen als gevolg van cardiomyopathieén.

En terwijl de zorg kampt met grote personeelstekorten, zijn er ook veel zorgprofessionals betrokken bij hart en vaatziekten ieder jaar. Zo waren er in 2022 alleen al
ruim 13.000 huisartsen, bijna 1.200 cardiologen en bijna 40.000 fysiotherapeuten betrokken bij hart- en vaatziekten in Nederland®2.
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Vergroten sociaaleconomische ongelijkheid BRI ey (2

De impact van cardiomyopathieén versterkt mogelijk ook sociaaleconomische ongelijkheden in de samenleving. Zo leiden verschillen in de financiéle draagkracht van

patiénten en families, hogere premies bij verzekeringen en leningen, en keuzes in het wel/niet vergoeden van behandelingen en medicijnen, tot impact op de toegang tot
behandeling en versterkt het verdere ongelijkheden.”?.78,

Tegelijkertijd neemt bewustwording in de samenleving toe naarmate aantallen verder stijgen, consequenties beter inzichtelijk worden en behoeften in de samenleving
verder verschuiven. Dit leidt tot mogelijk een grotere inzet op preventieve en predictieve interventies’8-80, Te weinig bewustwording in de samenleving kan verschillende
redenen hebben: de afwezigheid, ontoegankelijkheid of onnauwkeurigheid van informatie; of zelfs culturele taboes, mythen en angst, die mensen kunnen weerhouden
van preventieve acties of het raadplegen van een arts8l. Hierdoor zoeken mensen vaak pas medische hulp wanneer hun ziekte vergevorderd is, wat de kans op een
effectieve behandeling kan vermindereng?, Sociale, financiéle en culturele verschillen kunnen bijdragen aan een verdere toename van ongelijkheid.

Economisch

Cardiomyopathieén leggen een aanzienlijke economische last op de samenleving door hogere zorgkosten, het verlies aan arbeidsjaren en een stijgende behoefte aan
sociale voorzieningen. In de komende jaren zal de economische impact van cardiomyopathie verder toenemen als gevolg van een groeiend aantal individuen met hart- en
vaatziekten en een toename van patiénten die nog niet gediagnosticeerde zijn met een cardiomyopathie!?15, In 2015 bedroegen de directe zorgkosten van hart- en
vaatziekten in Europa op bijna €111 miljard82. Grote kostenposten zijn ziekenhuisopnames, medische follow-up behandelingen en operatiekosten®. Resultaten uit de
AFFECT-HCM studie indiceren een lagere levenskwaliteit en maatschappelijke kosten tot bijna 20.000;- per patiént per jaar voor HCM-patienten34. Met een toename tot
61.300 patiénten levert dat een maatschappelijke kostenpost op in 2030 van € 1,2 miljard.

Tegelijkertijd valt er ook te rekenen met het aantal DALY’s door cardiomyopathieén in Nederland, uitgaande dat de prijs van 1 DALY staat voor €60.000,- aan gezondheids-
en maatschappelijke kosten. Zo zijn cardiomyopathieén verantwoordelijk voor gemiddeld 10,2 DALY’s per individu. Coronaire hartziekten waren in 2018 verantwoordelijk
voor 271.300 DALY’s, wat neerkomt op een bedrag van bijna €163 miljard aan maatschappelijke kosten (en daarmee 17,8% van BBP). In Europa waren in 2019
Cardiomyopathieén verantwoordelijk voor ongeveer 200.000 DALY’s®, wat neerkomt op een bedrag van zo’n 12 miljard aan maatschappelijke kosten (en daarmee 0,8%
van BBP). Nederlandse cijfers voor cardiomyopathieén specifiek zijn niet bekend.

De zorgkosten vormen slechts een deel van de totale economische last van de ziekte. Het verlies aan arbeidsproductiviteit door overlijden en ziekte onder werkende
individuen draagt bij aan de economische impact'%74. De kosten voor het verlies aan arbeidsproductiviteit door hart- en vaatziekten in Europa bedroegen in 2021 €47,9
miljard82. Het erfelijke karakter van cardiomyopathieén speelt hierbij een rol, aangezien de aandoening mensen op elke leeftijd kan treffen. Daarnaast leveren
mantelzorgers een aanzienlijke bijdrage aan informele en onbetaalde zorg, wat eveneens een economische impact met zich meebrengt, namelijk €79,0 miljard in Europa
in 202182, Voor Nederland komt dat neer op ongeveer €3,4 miljard euro, omgerekend zo’n €192 per inwoner. In deze extrapolatie is geen rekening gehouden met
eventuele verschillen in arbeidsproductiviteit en mantelzorgparticipatie onder Europese landen. Deze impact leidt tot een grotere afhankelijkheid van sociale
voorzieningen en ondersteuningsstructuren, aangezien patiénten en naasten die door de ziekte zijn getroffen vaak beperkt zijnin hun arbeidsmogelijkheden?3.84, Hoewel
de indirecte kosten voor cardiomyopathieén in Europa niet specifiek zijn gekwantificeerd, vormen ze over het algemeen bijna de helft van de totale kosten van hart en
vaatziekten voor Europese samenlevingen®.
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Een inventarisatie van de maatschappelijke impact van cardiomyopathieén in Nederland als basis voor dialoog

Op basis van openbaar beschikbare bronnen presenteren we in deze rapportage een inventarisatie van
de maatschappelijke impact van cardiomyopathieén in Nederland. Al is de informatie beperkt met
betrekking tot maatschappelijke impact van cardiomyopathieén, de inzichten beginnen wel toe te
nemen. Tegelijkertijd blijken cardiomyopathieén een grote stempel te drukken op de gezondheidszorg en
de maatschappij en kennen een behoorlijke economische impact. Zo zijn duizenden zorgprofessionals
betrokken bij hart- en vaatziekten in het algemeen en cardiomyopathie in het bijzonder, gaan
cardiomyopathieén gepaard met flinke zorguitgaven, vergroot het sociaaleconomische ongelijkheid door
verschillen in financiéle draagkracht en gaan cardiomyopathieén gepaard met een verlies aan
arbeidsproductiviteit bij individuen met een cardiomyopathie én naasten.

Ontwikkelingen volgen zich snel op. Er komen meerdere medicijnen beschikbaar, diagnostiek wordt
sneller en goedkoper en gentherapie timmert stevig aan de weg.

Ook wordt er steeds meer duidelijk over verschillen tussen mannen en vrouwen. Een vrouwenhart
verschilt van dat van mannen en vrouwen kunnen andere symptomen vertonen bij hart- en vaatziekten.
Dat leidt nu nog tot latere diagnostiek en behandeling met vrouwen waardoor zij bij diagnose vaak
ernstigere klachten hebben. Dat uit zich bijvoorbeeld in een relatief groter aantal ziekenhuisopnamen.
Maar ook hier begint zich de kennis op te bouwen en wordt er bijvoorbeeld steeds meer duidelijk over
risicofactoren tussen mannen en vrouwen.

Deze impact map biedt een feitelijke basis voor de dialoog met stakeholders om de ziektelast te
verlichten en de maatschappelijke impact te verlagen van mensen met een erfelijke hart- en vaatziekte.
Deze dient als input voor lopende impact analyses naar de maatschappelijke impact van
cardiomyopathieén in Nederland. Hierin dient, naast nieuwe behandelingsmogelijkheden, ook gekeken
te worden naar de mogelijke impact van een verhoogd ziektebewustzijn en begrip van cardiomyopathie
in de samenleving, en meer emotionele en informatieve ondersteuning. Tevens kan gekeken worden
naar de mogelijkheden van meer inzet op preventie en prognose en verbeterde diagnostiek en
monitoring.

© bebright

Belangrijkste inzichten

Cardiomyopathieén blijken een grote stempel te drukken op de
gezondheidszorg en maatschappij en kennen een behoorlijke
economische impact.

Cardiomyopathie treedt op relatief jonge leeftijd op, wat leidt tot een
grotere (maatschappelijke) impact dan bij andere chronische
hartaandoeningen.

Daarnaast kent cardiomyopathie een relatief grote genetische
component ten opzichte van andere chronische hartaandoeningen.
Dit brengt verschillende emotionele uitdagingen en onzekerheden
met zich mee die diep ingrijpen in verschillende aspecten van het
leven van individuen met een cardiomyopathie en familieleden. Denk
aan de overweging van een kinderwens, en een verhoogde belasting
en onzekerheden voor familieleden.

Door fysiologische verschillen en doordat symptomen zich anders
presenteren worden vrouwen gemiddeld in een later stadium
gediagnosticeerd en behandeld. Dat leidt tot grotere klachten en
derhalve meer maatschappelijke impact.
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