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vooRwooRd
in dit vGE Bulletin bespreken we het 

thema dure geneesmiddelen. weinig 

onderwerpen zijn zo vaak in het nieuws 

als de toegankelijkheid en betaalbaar-

heid van dure geneesmiddelen. ook heel 

interessant, en tegelijkertijd complex, is 

dat deze problematiek op zowel lokale, 

als nationale, als internationale tafels 

besproken wordt. Én bij weinig onder-

werpen zijn zoveel partijen betrokken: 

onderzoekers, beleidsmakers, nZa, AcM, 

het Zorginstituut, politiek, artsen, apo-

thekers, zorgverzekeraars, ziekenhuizen, 

farmaceuten en niet te vergeten de pati-

ent. de dialoog gaande houden tussen al 

deze partijen en gezamenlijk werken aan 

toegankelijke, betaalbare en kwalitatief 

hoogwaardige geneesmiddelen is daarbij 

van groot belang. in dit bulletin geven 

verschillende van deze partijen een inkijk 

in de problematiek rondom dure genees-

middelen en bieden een doorkijk naar 

mogelijke oplossingen. de redactie wenst 

u ook deze keer weer veel leesplezier.
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dure geneesmiddelen:

dure geneesmiddelen: het 
koekoeksjong van de medisch 
specialistische zorg
dankzij nieuwe technologie en door- 

braken in onderzoek komen er steeds 

vaker nieuwe veelbelovende medicijnen 

op de markt die perspectief geven aan 

mensen met ziekten die voorheen niet 

of moeilijk te behandelen waren. de 

hoge prijzen van deze medicatie en een 

groeiend aantal patiënten zorgen ervoor 

dat de kosten van dure geneesmiddelen 

de komende jaren verder blijven stijgen1. 

wereldwijd worstelen overheden met het 

beheersbaar houden van de kosten en 

toegankelijkheid2,3. Ziekenhuizen merken 

hiervan direct de gevolgen. de uitgaven-

post dure geneesmiddelen in de zieken-

huizen blijft stijgen. het probleem is voor 

de zieken-huizen lastig te managen, 

omdat de drijvers van de kosten voor het 

ziekenhuis maar beperkt zijn te beïnvloe-

den. hierbij spelen factoren een rol zoals: 

•  Open instroom in het verzekerde pakket 

•  Hoge prijzen van innovatieve genees-

middelen 

•  Groeiend aantal patiënten dat genees-

middelen gebruikt4-6.

Als gevolg souperen dure medicijnen 

inmiddels de gehele groeiruimte voor de 

medisch specialistische zorg op, wat ten 

koste gaat van noodzakelijke investerin-

gen in ict, personeel en andere innova-

ties5. Zorgverzekeraars en ziekenhuizen 

proberen binnen de afgesproken kaders 

de zorg toegankelijk te houden, maar dit 

wordt steeds ingewikkelder6. 

het probleem is niet nieuw. in 1996 

kwam het geneesmiddel paclitaxel 

(taxol) beschikbaar voor de behandeling 

van borst- en eierstokkanker. Patiënten 

hadden toen geen gelijke toegang tot 

deze middelen, omdat de door de over-

heid vastgestelde ziekenhuisbudgetten 

onvoldoende waren berekend op deze 

innovaties. de oplossing kwam in 1997 

in de vorm van een tijdelijke subsidie-

regeling. in 2002 werd de ‘Beleidsregel 

dure geneesmiddelen in ziekenhuizen’ 

ingevoerd als gevolg van problemen met 

toegankelijkheid van nieuwe biologische 

geneesmiddelen voor kanker en auto-

immuunziekten. vanwege aanhoudende 

knelpunten werd de vergoeding in 2006 

verhoogd. Een rondgang door de ge-

schiedenis leert dat er door de eeuwen 

heen dure geneesmiddelen zijn geweest7. 

om de problematiek aan te pakken, zijn 

maatregelen nodig op meerdere fronten. 

in deze notitie gaan we in op de rol die 

overheid, ziekenhuizen en industrie hier-

bij kunnen spelen. 

Wat kan de overheid doen? 
wereldwijd zijn landen op zoek naar 

de heilige graal8. in nederland zijn de 

aflopen periode verschillende rappor-

ten verschenen met voorstellen om de 

problematiek aan te pakken9-12. veel van 

de genoemde punten zijn opgenomen in 

de geneesmiddelenvisie die de minister 

van vwS naar de tweede Kamer heeft 

gestuurd13. Alleen door samenwerking op 

Europees niveau op de diverse thema’s 

van prijsbepaling, markttoelating en 

marktbescherming kan een duurzame 

geneesmiddelenvoorziening tot stand 

worden gebracht. de minister heeft hier 

al een aantal belangrijke stappen in gezet, 

zoals het gezamenlijk inkopen met enkele 

landen en onderzoek naar het patentsys-

teem. het is nu tijd om door te pakken. 

Experimenten met alternatieve business-

modellen kunnen bijdragen om de medi-

cijnen te ontwikkelen waaraan maat-

schappelijk behoefte is en om de kosten

in de hand te houden14. het verdient aan-

beveling om in Europees verband te expe-

rimenten met deze nieuwe modellen.

pakketbeheer
Eén van de knoppen waaraan de overheid 

kan draaien is de pakketbeslissing. de 

nederlandse vereniging van Ziekenhuizen 

(nvZ) vindt dat de minister namens de 

politiek en samenleving hiervoor ver-

antwoordelijk is. Er moet geen discussie 

in de spreekkamer zijn of behandelin-

gen met dure medicijnen om financiële 

redenen wel gegeven kunnen worden. 

tot nog toe heeft de politiek echter geen 

grens kunnen stellen aan wat we als 

samenleving bereid zijn te betalen voor 
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innovatieve geneesmiddelen15. Met de 

introductie van de sluis in 2015 heeft de 

minister voor zeer dure geneesmiddelen 

met een hoge macrobudgetimpact een 

einde gemaakt aan de open instroom 

in het verzekerde pakket16. Maar de sluis 

zal het probleem niet structureel kun-

nen oplossen. Landen worden ook nu al 

tegen elkaar uitgespeeld17. Bovendien lost 

de sluis de knelpunten voor de ziekenhui-

zen niet op. Ziekenhuizen blijven de hoge 

lijstprijzen betalen voor deze genees-

middelen en ten tijde van de contract-

onderhandelingen blijven verzekeraars 

en ziekenhuizen rekenen met de hoge 

lijstprijzen zonder vertrouwelijke kortin-

gen. de nvZ bepleit daarom een andere 

systematiek van verrekenen van vertrou-

welijke kortingen, waarbij de druk op het 

budget voor de medisch specialistische 

zorg daadwerkelijk wordt verlicht. de 

nvZ bepleit daarnaast de sluisconstruc-

tie uit te breiden naar een grotere groep 

geneesmiddelen. hierbij zou moeten 

worden onderzocht hoe de periode die 

nu gemoeid is met het sluistraject kan 

worden verkort. het is moeilijk te  

accepteren dat patiënten tijdens de sluis-

periode geen toegang hebben. de vraag 

is of het systeem van open instroom in 

het verzekerde pakket van specialistische 

geneesmiddelen niet moet veranderen 

in een gesloten systeem, om zo meer 

druk te kunnen zetten op de prijzen. 

Ziekenhuizen, patiënten en behandelaren 

willen graag snel kunnen beschikken over 

nieuwe, effectieve geneesmiddelen, maar 

die moeten wel betaalbaar zijn en worden 

gefinancierd.

onderzoek naar effectiviteit 
en gepast gebruik
Zodra een geneesmiddel wordt toege-

laten tot de markt, is er vaak nog weinig 

kennis over de (kosten-)effectiviteit in de 

dagelijkse praktijk en gepast gebruik van 

geneesmiddelen18,19. dit vraagt om meer 

onderzoek. ook hier ligt een belangrijke 

rol voor de overheid. hiertoe zouden op 

Europees niveau verplichtingen voor de 

fabrikant opgenomen kunnen worden 

omtrent het verkrijgen van ontbrekende 

gegevens over (kosten-)effectiviteit en het 

uitvoeren van onderzoek naar kenmerken 

en diagnostische testen om beter te  

weten bij wie de therapie wel en niet 

werkt. individuele lidstaten kunnen over-

wegen om de geneesmiddelen waarvoor 

deze verplichting wordt opgelegd tijdelijk 

te financieren, waarbij de vergoeding aan 

een maximum wordt gebonden (bij-

voorbeeld de kosten van de standaard-

behandeling als uitgangspunt). nederland 

heeft enkele jaren met deze benadering 

van voorwaardelijke financiering geëx-

perimenteerd20. het verdient aanbeveling 

de voor- en nadelen van voorwaardelijke 

financiering nader te analyseren en daar-

bij ook te kijken naar ervaringen in het 

buitenland (o.a. duitsland). 

bijdrage ziekenhuizen en 
zorgprofessionals
de ziekenhuizen kunnen bijdragen door 

in te zetten op doelmatigheid en innova-

tie. Ziekenhuizen zijn daar ook al geruime 

tijd mee bezig. Enkele voorbeelden: 

•  De NVZ stimuleert in samenwerking 

met initiatiefgroep Biosimilars  

nederland (iBn), de federatie Medisch 

Specialisten (fMS) en de nederlandse 

vereniging van Ziekenhuisapothekers 

(nvZA) de optimale inzet van goed-

kopere biosimilars;

•  Via dosisoptimalisatie, start-stop criteria, 

richtlijnen en behandelprotocollen met 

aandacht voor kosteneffectiviteit wor-

den kosten gereduceerd en de toegan-

kelijkheid verbeterd (21);

•  Via samenwerking in zorgnetwerken 

wordt zorg dichtbij de patiënt geleverd, 

terwijl de kwaliteit en doelmatigheid 

worden verbeterd door de uitkomsten 

te meten en te vergelijken (22);

•  Door het opzetten van registries en 

biobanken waarin dnA materiaal wordt 

verzameld, wordt kennis verworven 

waarmee overbehandeling kan worden 

verminderd en therapie op maat binnen 

bereik komt. 

•  Ziekenhuizen kunnen door een sterke 

interne inkooporganisatie en door sa-

menwerking inkoopmacht organiseren. 

in 2017 zijn de nederlandse federatie 
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van universitair Medische centra (nfu), 

Zorgverzekeraars nederland (Zn) en de 

nvZ een pilot gestart met de landelijke 

inkoop van medicijnen voor een vorm 

van chronische leukemie waaraan meer 

dan 70 ziekenhuizen en alle zorgverze-

keraars meedoen. 

in het integraal pakket aan maatregelen 

dat veldpartijen en vwS zijn overeen-

gekomen, zijn afspraken gemaakt om 

deze activiteiten te intensiveren23. Een 

aantal van de genoemde initiatieven 

bevindt zich op het grensvlak van zorg 

en onderzoek en is moeilijk in te passen 

in de reguliere bekostiging. ‘Personalized 

medicine’ is namelijk een lerend systeem. 

het is daarom belangrijk dat de overheid 

deze initiatieven stimuleert en financie-

ring beschikbaar stelt waar de reguliere 

bekostiging uit de zorgverzekering een 

knelpunt vormt. 

Wat kan de industrie doen? 
vragen fabrikanten een te hoge prijs en 

maken zij misbruik van hun monopolie-
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positie? de roep om transparantie van 

prijsopbouw is alleen maar toegeno-

men24-26. in nederland proberen de leden 

van de vereniging innovatieve Genees-

middelen (viG) met ‘pay for performance’ 

hierop een antwoord te geven. Maar 

ervaringen met dit instrument dusver 

leveren onder de streep weinig op en de 

administratieve kosten ervan zijn hoog. 

Bovendien kan de fabrikant de terugbeta-

lingen incalculeren in de prijs van nieuwe 

middelen. intussen neemt de druk op de 

farmaceutische sector om maatschap-

pelijk verantwoord te ondernemen verder 

toe. Een ‘license to operate’ voor de 

farmaceutische bedrijven zou in ieder 

geval de volgende elementen moeten 

omvatten:

1.  ‘decent pricing’: een maatschappelijk 

aanvaardbare prijs en aanvaardbare 

winst;

2.  transparantie over kosten van onder-

zoek en ontwikkeling;

3.  verplichting om onderzoek te doen 

naar effectiviteit en biomarkers.

hoe verder?

Betaalbaarheid en toegankelijkheid van 

dure geneesmiddelen is een belangrijk 

thema in een nieuw af te sluiten bestuur-

lijk hoofdlijnenakkoord voor de medisch 

specialistische zorg voor de periode 

2019-202127. Partijen zullen in ieder geval 

de acties uit het integraal pakket aan 

maatregelen willen voortzetten. uit de 

horizonscan Geneesmiddelen van het 

Zorginstituut28 valt af te leiden dat we 

de komende periode rekening moeten 

houden met kostenstijgingen van al gauw 

€200 miljoen per jaar of meer. deze 

stijging zal slechts gedeeltelijk zijn op te 

vangen met besparingen door inzet van 

biosimilars en doelmatig gebruik. 

dokters, patiënten en ziekenhuizen moe-

ten zich kunnen richten op de toekomst 

zonder zich zorgen te moeten maken of 

geneesmiddelen wel goed toegankelijk 

zijn en of alle gemaakte kosten wel wor-

den vergoed door de zorgverzekeraars. 

indien het financiële kader niet mee-

beweegt, zullen we de komende jaren 

achter de feiten blijven aanlopen.

conclusies

1.  de samenleving en patiënten heb-

ben grote behoefte aan innovatieve 

geneesmiddelen. om deze betaal-

baar en toegankelijk te houden is een 

aanpak nodig op meerdere niveaus, 

waarbij internationaal wordt samen-

gewerkt. 

2.  het creëren van een duurzame far-

maceutische sector is werk van lange 

adem. de minister van vwS heeft een 

mooi begin gemaakt met maatregelen 

uit de geneesmiddelenvisie. het is nu 

tijd om door te pakken.

3.  de constructie van de sluis lost het 

bekostigingsknelpunt bij de zieken-

huizen niet op. Een betere verrekening 

van vertrouwelijke kortingen is daar-

voor nodig. 

4.  het verdient aanbeveling de voor- en 

nadelen van voorwaardelijke finan-

ciering nader te onderzoeken met het 

oog op de bijdrage die zo’n regeling 

kan leveren aan toegankelijkheid en 

betaalbaarheid. 

5.  overheden, ziekenhuizen, zorgverze-

keraars en industrie hebben elk een 

rol te vervullen om kosteneffectieve 

geneesmiddelen zo snel mogelijk bij 

de patiënt te brengen. de ziekenhui-

zen leveren graag hun bijdrage. 

6.  door prijsonderhandelingen en 

doelmatige inzet zijn besparingen te 

realiseren. Maar gelet op de nieuwe, 

veelbelovende geneesmiddelen die in 

de pijplijn zitten, lijkt extra budget on-

vermijdelijk om verdringing van zorg 

te voorkomen. 

dr. h.J.m.i. (harrie) Kemna, beleidsadviseur 
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zoek en geneesmiddelenontwikkeling. de 

nfu gaat dit oppakken. hierbij wringt ook 

nog eens dat de kosten worden opgedre-

ven door acquisities van biotechbedrijven 

door de farmaceutische industrie tegen 

uitzonderlijk hoge overnamepremies (fd, 

‘twee miljardendeals op één dag in farma-

sector’, 23 januari 2018). 

26.  het Europees parlement heeft de Europese 

commissie opgeroepen om fabrikanten 

de kosten van onderzoek, ontwikkeling en 

productie inzichtelijk te laten maken (Eu-

ropean Parliament resolution of 2 March 

2017 on Eu options for improving access 

to medicines (2016/2057(ini). inmiddels 

heeft ook de Autoriteit consument & Markt 

(AcM) zich in de discussie gemengd. ook 

als een patent geldt, kan op basis van het 

mededingingsrecht worden ingegrepen 

bij een te hoge prijs. de vragen die nog 

wel moeten worden beantwoord zijn: wat 

is een excessieve prijs voor een nieuw 

geneesmiddel, wanneer is de prijs onre-

delijk en onbillijk? (fonteijn, Akker, Sauter, 

Reconciling competition and iP Law: the 

case of patented pharmaceuticals and do-

minance abuse, AcM working Paper 2018). 

27.  in het bestuurlijk hoofdlijnenakkoord 

medisch specialistische zorg willen vwS en 

partijen in de medisch specialistische zorg 

afspraken vastleggen over het beheersen 

van de uitgaven en verdere kwaliteitsver-

hoging in de zorg.

28.  de horizonscan Geneesmiddelen bevat 

een overzicht van toekomstige genees-

middelen en indicaties https://www.

horizonscangeneesmiddelen.nl/

oP ZoEK nAAR dE hEiLiGE GRAAL
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dure geneesmiddelen:

EEn wuRGGREEP tuSSEn wEdERZijdSE 
AfhAnKELijKE PARtijEn
Frank van den berg

prijsonderhandelingen 
in de media
dilemma’s rond dure geneesmiddelen 

zijn steeds vaker terug te vinden in de ne-

derlandse media. vaak gaat de aandacht 

naar de steeds hoger wordende prijsstel-

ling van farmaceuten bij de introductie 

van een nieuw geneesmiddel. orkambi 

en Spinraza zijn inmiddels geneesmiddel-

namen die ook bij de gemiddelde neder-

lander bekend zijn geworden. dat komt 

natuurlijk doordat er de nodige aandacht 

voor deze geneesmiddelen is geweest en 

bij Spinraza is dit nog steeds het geval. 

deze geneesmiddelen zijn beiden (naast 

nog een overzichtelijk aantal andere 

middelen) in de vwS ‘sluis’ beland en het 

Zorginstituut heeft voor beiden een ne-

gatief advies gegeven op basis van onder 

andere beperkte klinische relevantie en 

niet voldoende positieve kosten-baten 

inschattingen.1,2 nadat de minister, na wat 

eerst een mislukte prijsonderhandeling 

leek te zijn, orkambi niet had toegelaten 

tot het verzekerde pakket, bleek al snel 

dat de farmaceut toch mogelijkheden zag 

voor een arrangement met vwS en kwam 

die er ook snel.3 daarbij hielp het niet dat 

de betreffende fabrikant de tweede  

Kamer verkeerd had geïnformeerd.4

stijgende prijzen zonder  
onderbouWing
het is opvallend dat kosten van genees-

middelen steeds meer onder de publieke 

aandacht komen. idealiter horen de 

inmiddels spreekwoordelijke ‘henk en 

ingrid’ helemaal nooit van dilemma’s rond 

de bekostiging van dure geneesmiddelen 

en heeft iedereen toegang tot de nieuw-

ste middelen tegen aanvaardbare kosten. 

Als er een land is dat zich dure middelen 

zou moeten kunnen veroorloven, dan 

zou het toch ook het rijke nederland 

moeten zijn, luidt een bekende retori-

sche vraag. tegelijkertijd, als beseft wordt 

dat voor veel dure therapieën patiënten 

om de zoveel maanden met een tasje 

geneesmiddelen ter waarden van een 

middenklasser auto uit een apotheek naar 

buiten komen lopen en dat voor velen 

jaren achtereenvolgens, dan komt al snel 

de andere retorische vraag naar boven: 

waarom moet het zo duur zijn? 

tot oplopende frustratie van het Zorgin-

stituut kunnen of willen farmaceuten niet 

aantonen hoe tot prijstellingen gekomen 

wordt.5 voeg daaraan toe dat het alge-

meen bekend is dat de farmaceutische 

industrie een zeer winstgevende industrie 

is met veel druk, extern van investeerders 

en intern door beloningsprikkels om dat 

zo te houden (zo niet te verhogen6). deze 

verschillende uitgangspunten geven de 

basis voor een maatschappelijk moreel 

dilemma waarbij twee wederzijds afhan-

kelijke partijen elkaar in een wurggreep 

houden.

stijgende kosten, verdrin-
ging en lastige keuzes
orkambi en Spinraza zijn in de recente 

media de meest in het oog springende 

voorbeelden. voor een groot aantal, zo 

niet de meeste, dure geneesmiddelen 

spelen precies dezelfde dilemma’s. Een 

klein percentage van de nieuwe dure ge-

neesmiddelen voldoet aan de officieuze 

vwS sluiscriteria (totaal kostenbeslag van 

meer dan €40 miljoen per jaar of meer 

dan €10 miljoen per jaar én meer dan 

€50.000,- per patiënt per jaar). dat be-

tekent in praktijk dat op dit moment een 

groot aantal zeer dure middelen dan ook 

zonder aanvullende voorwaarden in het 

verzekerde pakket opgenomen worden 

omdat deze net buiten de sluiscriteria 

vallen.7 denk hierbij aan ultrawees-

geneesmiddelen die meer dan een half 

miljoen euro per patiënt per jaar kun-

nen kosten (niet uitgedrukt in kosten per 

qALy). wellicht dragen deze ultrawees-

geneesmiddelen maar in beperkte mate 

bij aan de totale kostenstijging.8,9 Echter, 

als alle dure geneesmiddelen buiten de 

sluis-criteria bij elkaar opgeteld worden, 

dan gaat het om een aanzienlijke totale 

kostenstijging. daar speelt nog doorheen 

dat bij een aanzienlijk deel van de nieuw 

beschikbare dure middelen de toege-
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voegde waarde ten opzichte van niet 

behandelen discutabel is.10 

de Minister is op dit moment de enige die 

(via de vwS sluis) nieuwe geneesmidde-

len kan weren uit het verzekerde pakket 

voor intramurale zorg op basis van te 

hoge kosten.11 om democratische rede-

nen en voor de juiste checks and  

balances in het zorgsysteem is dit ook 

een wenselijke situatie. daarbij is het 

huidige ‘open’ systeem met weinig rand-

voorwaarden over toegevoegde waarden 

en acceptabele kosten ook goed voor de 

directe toegankelijkheid van deze midde-

len voor patiënten. het gevolg is wel een 

aanzienlijke kostenstijging. deze kosten-

stijging zet weer de bekostiging van  

andere aantoonbaar effectieve en be-

taalbare behandelopties in het ziekenhuis 

onder druk (verdringingseffecten) waar-

door er toch keuzes gemaakt moeten 

worden. Zo stelt de open instroom de 

maatschappij, artsen, apothekers en  

patiënten, maar ook ziekenhuizen, 

zorgverzekeraars en beleidsmakers voor 

lastige keuzes hoe hier mee om te gaan.

geWoonWeg meer betalen?
Een simpele oplossing kan zijn de morele 

dilemma’s zoals hierboven geschetst 

gewoon te negeren en als maatschappij 

bereid zijn meer te betalen. Zo’n argu-

ment is ook in de economische theorie te 

onderbouwen. de wet van Baumol stelt 

dat hoe efficiënter en daardoor hoe rijker 

een samenleving is, hoe hoger de relatie-

ve totale uitgaven aan meer arbeidsinten-

sieve service gerichte industrieën zullen 

zijn.12 Gezondheidszorg voldoet duidelijk 

aan dit criterium (voor een onderbouwing 

zie bijvoorbeeld Pomp en vujic 2008).13 

daarom zou geredeneerd kunnen wor-

den dat een maatschappij ook bereid zou 

moeten zijn steeds meer uit te geven aan 

gezondheidszorg. dit gebeurt ook, want 

elk jaar groeien de uitgaven aan gezond-

heidszorg in de rijksbegroting. voor de 

ontwikkeling van nieuwe geneesmiddelen 

zou sprake kunnen zijn van een Baumol-

effect. Echter, hierboven is al vastgesteld 

dat een duidelijke onderbouwing van 

ontwikkelkosten vooralsnog afwezig blijft 

en dat momenteel vooral sprake is van 

veel onbeantwoorde vragen. dat maakt 

het onverantwoord de totale kosten aan 

(dure) geneesmiddelen zonder kritische 

vragen te laten stijgen zoals dat nu het 

geval is.

hierbij moet ook de nederlandse context 

van een privaat verzekeringsstelsel met 

publieke randvoorwaarden worden mee-

genomen. Alle nederlanders betalen pre-

mie voor de verplichte zorgverzekering 

die, mede door dure geneesmiddelen, 

stijgt. de zorgpremie maakt de stijging 

van zorgkosten voor alle nederlanders 

direct voelbaar en is, ondanks een grote 

inkomensafhankelijke bijdrage, volgens 

de algemene teneur nu al aan de hoge 

kant.14 van de overheid, zorgverzekeraars 

en zorgverleners wordt verwacht kos-

tenstijgingen waar mogelijk te remmen 

om zo de zorg toegankelijk en betaalbaar 

te houden, zonder verlies of beter met 

verbetering van kwaliteit.

daarnaast loopt het politieke besluit-

vormingsproces niet op eenzelfde wijze 

zoals de economische theorie deze 

voorschrijft. Eén, waar de politiek wel 

economische analyses als leidraad zou 

willen volgen voor besluiten, is perfecte 

informatie eigenlijk nooit aanwezig en als 

die er al is, zijn er genoeg partijen met 

grote belangen die er baat bij hebben 

twijfel te zaaien.15 Politieke besluitvor-

ming is daardoor inherent onzeker en 

dit artikel heeft al meerdere vormen van 

onzekerheid rond dure geneesmiddelen 

benoemd. twee, de economische theorie 

is gestoeld op een utilitaristische filoso-

fie die stelt dat álle zaken tegen elkaar 

afgewogen kunnen worden op basis van 

hoogste nut. Als het echter om leven 

en dood gaat of hele lage kwaliteit van 

leven, dan vinden de meeste nederlan-

ders het echter lastig, zo niet onmogelijk, 

op basis van een hoogste nutinschatting 

een keuze te maken. Als bijvoorbeeld 

een nutinschatting voor een nieuwe dure 

behandeling ten opzichte van een ander 

belangrijk maatschappelijk doel16 nega-

tief uitvalt, zullen veel, zo niet de meeste 

mensen, vinden dat onterecht hoop op 

herstel of betere kwaliteit van leven pati-

ent ‘x’ wordt onthouden. deze redenatie 

dure geneesmiddelen:
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gaat vaak op ongeacht de daadwerkelijke 

kans op herstel of verhoging van kwaliteit 

van leven, want voor die ene patiënt zou 

dit middel nou net wel kunnen werken. 

dit is een volstrekt begrijpelijke en valide 

redenering, maar van een echte econo-

mische nutafweging is dus geen sprake. 

ondertussen lopen de totale kosten op 

en neemt de druk op de solidariteit toe.

samenWerken aan oplossin-
gen voor een maatschappe-
lijk probleem
op het dossier van de dure geneesmid-

delen zijn de belangen groot, is de inzet 

vaak hoog en zijn keuzes lastig zo niet 

onmogelijk. de kosten zomaar laten 

stijgen is geen optie, maar patiënten 

behandelingen onthouden als die wel 

ontwikkeld zijn is tot nu toe ook geen 

realistische keuze gebleken. op de korte 

termijn lijken vooral meer praktische 

oplossingsrichtingen de te bewandelende 

weg. het maatschappelijk probleem is 

van zo’n orde van grootte, dat geen en-

kele stakeholder in het zorgveld dit in zijn 
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eentje kan doen. Alleen in samenwerking 

kunnen artsen, apothekers, patiënten, 

(academische) ziekenhuizen en zorgver-

zekeraars iets doen om de toegankelijk-

heid tot dure geneesmiddelen voor ieder-

een op de lange termijn te waarborgen. 

Zo zijn ziekenhuizen en zorgverzekeraars 

al gestart met gezamenlijke onderhan-

delingstrajecten in het oligopolistische 

segment.17 dit is een segment waar 

sprake is van enige (dus geen volledige) 

keuzevrijheid tussen dure geneesmid-

delen. op basis van deze keuzevrijheid 

kan het marktspel tussen fabrikanten, 

waar dat nu nog niet of in zeer beperkte 

mate aanwezig is, aangejaagd wor-

den en kan er gewerkt worden aan het 

verlagen van prijzen. dit kan op landelijk 

niveau, maar ook regionaal en bilate-

raal. Andere opties die in grotere mate in 

samenwerking kunnen worden ingezet 

zijn trajecten die ondersteunend zijn aan 

een betere en effectievere inzet van dure 

geneesmiddelen. denk aan bijvoorbeeld 

gepast gebruik/doelmatigheid, waardoor 

dezelfde gezondheidswinst behaald kan 

worden tegen lagere kosten. ook kan 

gedacht worden aan het stimuleren van 

zorgevaluatiestudies om meer inzicht te 

verkrijgen in de toegevoegde waarde van 

dure geneesmiddelen (ten opzichte van 

elkaar). Zo bestaan er nog vele andere 

praktische oplossingsrichtingen die alle-

maal hun eigen dynamiek en uitdagingen 

hebben om ze daadwerkelijk te realise-

ren (zie bijvoorbeeld nvZ bijdrage in dit 

bulletin, maar ook de vwS visie18 en het 

‘integraal Pakket aan Maatregelen’19 voor 

een overzicht).

geen panacee en de grenzen 
van de zorg in zicht
het systeem van open instroom is 

goed voor de directe toegankelijkheid 

tot nieuwe dure geneesmiddelen voor 

patiënten die deze nodig hebben. Echter, 

door steeds hoger wordende prijzen van 

geneesmiddelen worden artsen, apothe-

kers, patiënten, ziekenhuizen, zorgverze-

keraars en beleidsmakers voor lastige zo 

niet onmogelijke uitdagingen geplaatst 

om de toegankelijkheid en betaalbaar-

heid op de lange termijn te garanderen. 

de praktische oplossingsrichtingen uit de 

vorige paragraaf zullen een positieve bij-

drage leveren aan het draaglijker maken 

van de morele dilemma’s waarmee deze 

stakeholders geconfronteerd worden, 

zodat patiënten die geneesmiddelen kun-

nen krijgen die ze nodig hebben. Echter, 

deze oplossingen pakken de funda-

mentele drijvende krachten achter hoge 

en stijgende prijzen niet aan. nieuwe 

orkambi’s en Spinraza’s zijn te verwach-

ten op de niet al te lange termijn. om 

die reden is het einde van de wurggreep 

nog niet in zicht en geven de praktische 

oplossingen die nu ontplooid worden 

alleen ademruimte door hun bijdrage aan 

het beschikbaar en toegankelijk houden 

van deze dure geneesmiddelen voor alle 

patiënten.

internationale farmaceuten zijn altijd in 

staat gebleken nieuwe geneesmiddelen 

te ontwikkelen voor aandoeningen waar-

voor eerst nog geen behandeling moge-

lijk is. dit is een groot goed en absoluut 

de toegevoegde waarde van deze bedrij-

ven. deze bedrijven opereren echter ook 

in een markt die vol zit met politieke en 

morele randvoorwaarden. de richting van 

winstmaximalisatie en shareholder value 

die gekozen lijkt te zijn door farmaceuten 

is om die reden geen duurzame voor de 

maatschappij en farmaceuten zelf, omdat 

deze weg geen recht doet aan de ken-

merken van de markt waarin geopereerd 

wordt. Geen toegang hebben tot een 

nieuwe grotere televisie is wellicht een 

luxe probleem en valt ruim binnen een 

acceptabele marge. Geen toegang meer 

hebben tot geneesmiddelen die  

het verschil kunnen maken voor een  

patiënt is onacceptabel. de farmaceu-

tische industrie dient hier goed naar 

zichzelf te kijken en te vragen waarom 

men niet meer in staat is nieuwe genees-

middelen tegen aanvaardbare kosten aan 

te bieden. Als niet tot een goed antwoord 

en een duurzame oplossing gekomen 

wordt, zal de wal het schip keren en zal 

gezocht worden naar oplossingen buiten 

de huidige farmaceutische industrie om. 

Gedacht kan worden aan nieuwe busi-
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nessmodellen, dwanglicenties en moge-

lijkheden binnen patentwetgeving.20,21 

het valt niet te voorspellen uit welke hoek 

de grootste disruptie te verwachten valt.22 

Als de situatie niet wijzigt dan zullen in 

ieder geval de morele dilemma’s  

alleen maar toenemen met als gevolg 

een steeds meer knellende wurggreep 

die niet bijdraagt aan het welzijn van de 

patiënt.

Frank van den berg, ma, msc, is analist 

dure geneesmiddelen bij zorgverzekeraars 

nederland
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hEt ZoRGinStituut nEdERLAnd En 
duRE (wEES)GEnEESMiddELEn
Voor dit themanummer ‘Dure 
Geneesmiddelen’ is ook 
het Zorginstituut Nederland 
gevraagd om een bijdrage. 
We stelden Laura Snyders, 
adviseur bij Zorginstituut 
Nederland, vijf vragen.

1.  Wat is de rol van het zor-
ginstituut als het gaat om 
(dure) geneesmiddelen?

Zorginstituut nederland bevordert de 

kwaliteit van onze gezondheidszorg en 

adviseert over de inhoud van de ver-

plichte zorgverzekeringen. op deze 

manier houdt elke burger toegang tot 

goede zorg, tegen aanvaardbare kosten 

voor ons allemaal: niet meer dan nodig 

en niet minder dan noodzakelijk. Een van 

de taken van het Zorginstituut is het ad-

viseren over de zogeheten sluisgenees-

middelen. dit zijn dure geneesmiddelen 

waarvan instroom in het pakket pas kan 

plaatsvinden na een positief advies van 

het Zorginstituut en een daarop volgende 

succesvol verlopende prijsonderhande-

ling. voorbeelden hiervan zijn nusinersen 

(Spinraza®) bij de zeldzame aandoening 

SMA en atezolizumab (tecentriq®) bij 

gemetastaseerde niet-kleincellige long-

kanker. Bij de sluisgeneesmiddelen wordt 

door het Zorginstituut ook stilgestaan bij 

de kosteneffectiviteit van de geneesmid-

delen. in het geval van nusinersen heeft het Zorginstituut geadviseerd het middel niet 

op te nemen in het basispakket, tenzij door prijsonderhandeling de kosteneffectiviteit 

van het middel verbetert en het beslag op het totale zorgbudget kleiner wordt. de prijs 

van nusinersen moet hiervoor met minimaal 85 procent dalen. 

2.  Waarom is het zorginstituut begonnen met het uitbrengen 
van een monitor Weesgeneesmiddelen en Wat is het doel 
hiervan?

de monitor weesgeneesmiddelen1 is aangekondigd in het rapport pakketbeheer wees-

geneesmiddelen uit 20152. de belangrijkste vernieuwing van het rapport pakketbeheer 

weesgeneesmiddelen was de introductie van het weesgeneesmiddelen-arrangement. 

het weesgeneesmiddelen-arrangement komt kort gezegd neer op een set afspra-

ken met de beroepsgroep om de (kosten)effectiviteit van een weesgeneesmiddel te 

optimaliseren door de kwaliteit van de zorg transparant te maken, de effectiviteit te 

optimaliseren en de kosten te reduceren. in de monitor weesgeneesmiddelen wordt 

de toepassing van het weesgeneesmiddelen-arrangement in de praktijk van de zorg 

gevolgd. daarnaast brengen we in de monitor ontwikkelingen in kosten en volume van 

niet-oncologische weesgeneesmiddelen in kaart. onze extra aandacht voor wees-

geneesmiddelen komt voor uit het feit dat bij deze geneesmiddelen vaak sprake is van 

de volgende drie zaken: onzekerheid over de omvang van het effect van het middel, 

onzekerheid over de instandhouding van het effect op lange termijn en hoge kosten 

per patiënt per jaar, wat weer vaak een ongunstige of zeer ongunstige kosteneffec-

tiviteit tot gevolg heeft, waardoor er verdringing van zorg plaatsvindt. dit is voor het 

Zorginstituut de belangrijkste aanleiding om deze groep geneesmiddelen nauwgezet 

te monitoren. de monitor is een beschouwend rapport, dit komt ook naar voren in 
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de doelstelling van het rapport namelijk: het op basis van declaratiedata en interviews 

inzicht te geven in de inzet van niet-oncologische weesgeneesmiddelen in de neder-

landse zorgpraktijk. 

3.  Welke methoden hebben jullie gehanteerd voor de moni-
tor Weesgeneesmiddelen?

de monitor weesgeneesmiddelen stellen we samen op basis van kwantitatief en 

kwalitatief onderzoek. we hebben interviews gehouden en vragenlijsten uitgezet. wij 

hebben bijvoorbeeld gesproken met Zorgverzekeraars nederland, Spierziekten ne-

derland, volwassenen, Kinderen en Stofwisselingsziekten (vKS) en met artsen. voor de 

data analyses hebben wij gebruik gemaakt van Genees- en hulpmiddelen informatie 

Project (GiP) voor de extramurale uitgiften en van Zorg Prestaties en declaraties (ZPd) 

voor de intramurale add-on declaraties. 

4.  Wat zijn de belangrijkste conclusies uit de monitor Wees-
geneesmiddelen?

uit het totaaloverzicht dat wij in het rapport presenteerden concludeerden we het 

volgende:

-  de vergoeding van de niet-oncologische weesgeneesmiddelen is tussen 2012 en 

2015 met 31% gestegen: van 173 miljoen naar 226 miljoen euro (zie tabel 1). het 

aantal patiënten dat gebruik maakt van een weesgeneesmiddel neemt eveneens 

toe.

Tabel 1 Totale vergoeding van niet-oncologische weesgeneesmiddelen in miljoenen euro’s per 
jaar (bron: Monitor weesgeneesmiddelen 2017)

-  Bij 3 middelen bedroeg het jaarlijkse totaalbedrag dat vergoed werd in 2015 tussen 

de €10 miljoen en de €40 miljoen. het gaat om de middelen: eculizumab (Soliris®),  

bosentan (tracleer®) en pegvisomant (Somavert®). de vergoeding van het middel 

alglucosidase alfa (Myozyme®) bij de ziekte van Pompe bedroeg in 2015 meer dan 

€40 miljoen, namelijk €56 miljoen.

Tabel 2 Middelen in risicogroepen ‘hoog’ en ‘middel’ o.b.v. totale vergoeding (* €1.000) in 2015
(bron: Monitor weesgeneesmiddelen 2017)

-  Bij 12 weesgeneesmiddelen bedroeg in 2015 het vergoede bedrag per verzekerde 

per jaar tussen de 15.000 en de 50.000 euro. Bij 14 weesgeneesmiddelen bedroeg 

in datzelfde jaar het vergoede bedrag per verzekerde per jaar meer dan 50.000 

euro. het middel idursulfase (Elaprase®) is met 618.000 euro per patiënt per jaar 

het duurst (zie tabel 3 op pagina 16).
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hEt ZoRGinStituut nEdERLAnd En 
duRE (wEES)GEnEESMiddELEn
Tabel 3 Middelen in risicogroepen ‘hoog’ en ‘middel’ o.b.v. vergoeding per verzekerde  
(* €1.000) in 2015 (bron: Monitor weesgeneesmiddelen 2017)

daarnaast concludeerden we dat de werkwijzen van de expertisecentra voor de 

ziekten van fabry en Pompe als voorbeeld dienen voor toekomstige afspraken over 

een weesgeneesmiddelen-arrangementen. deze expertisecentra hebben een indica-

tiecommissie, zijn actief op het gebied van de ontwikkeling van start- en stopcriteria, 

hebben een register en werken internationaal samen. 

 

5.  Wat zijn de belangrijkste aanbevelingen (en voor Wie) uit 
de monitor Weesgeneesmiddelen?

in de monitor benadrukken we dat, aangezien het bij de weesgeneesmiddelen om 

aanzienlijke bedragen gaat, het van belang is dat fabrikanten transparanter worden 

over de totstandkoming van de prijzen van deze geneesmiddelen. 

de minister van vwS bevelen we aan om bij toekomstige prijsonderhandelingen 

rekening te houden met het gegeven dat er bij deze groep geneesmiddelen na afloop 

van de tienjarige periode van marktexclusiviteit de prijs per verzekerde per jaar niet 

(significant) daalt en er ook weinig concurrentie op gang lijkt te komen.  

1.  Zorginstituut nederland. Monitor weesgeneesmiddelen 2017. diemen, 2017. Rapportnr 

2016128138. https://www.zorginstituutnederland.nl/publicaties/publicatie/2017/12/21/moni-

tor-weesgeneesmiddelen-2017

2.  Zorginstituut nederland. Pakketbeheer weesgeneesmiddelen. diemen, 2015. Rapportnr. 

2015010627. https://www.zorginstituutnederland.nl/publicaties/rapport/2015/10/26/pakket-

beheer-weesgeneesmiddelen
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technology assessment in next generation sequencing for personalized oncology:

dE tAnGo StudiE
valesca retèl, geert Frederix, erik Koffijberg, Wim van harten, namens het Tango consortium

dure geneesmiddelen
de afgelopen jaren zijn er veel nieuwe 

zeer dure medicijnen tegen kanker op 

de markt gekomen. deze werken bij een 

deel van de patiënten heel goed, maar 

bij een ander deel van de patiënten niet, 

terwijl zij wel de last van de bijwerkin-

gen ervaren. voorbeelden hiervan zijn 

bijvoorbeeld nivolumab (opdivo) en 

pembrolizumab (Keytruda) voor patiën-

ten met niet-kleincellige longkanker en 

melanoom. Betere selectie van patiënten 

die deze medicatie krijgen is één van de 

belangrijkste strategieën om kosten in de 

hand te houden zonder gezondheidsuit-

komsten nadelig te beïnvloeden. 

het tAnGo project (Technology Assess-

ment in Next Generation Sequencing for 

Personalized Oncology) wil die selectie 

mogelijk maken, via optimale inzet van 

de allernieuwste genetische technieken. 

hiervoor heeft de projectgroep een  

subsidie ontvangen van € 1,5 miljoen 

vanuit het Personalized Medicine  

programma van ZonMw, in samen-

werking met Kwf Kankerbestrijding en 

Zilveren Kruis.

immunotherapie bij niet-
kleincellig longkanker en 
melanoom
Gevorderde niet-kleincellig longkanker 

(nScLc) (incidentie ~ 9.000 in nL) en 

melanoom (incidentie ~ 1.000 in nL) 

zijn ziekten met een hoge belasting voor 

patiënten, zorgverleners, gezondheids-

zorg en de samenleving. Beide tumor 

typen zijn zeer heterogeen (verschillend 

van opmaak) met een hoge mate van 

dnA mutaties in de tumoren [1]. Gerichte 

therapieën (targeted therapy, therapie-

op-maat) zijn beschikbaar voor behan-

deling in specifieke subgroepen. de 

recente doorbraak van immunotherapie 

heeft zelfs een nog grotere impact op de 

behandeling van beide ziekten (in termen 

van overleving en kosten), maar even-

eens slechts voor een minderheid van 

de patiënten (ongeveer 20% response). 

Er is nog geen goede biomarker ontwik-

keld om patiënten die wel of niet reage-

ren op immunotherapie nauwkeurig te 

identificeren, daarvoor is gedetailleerde 

karakterisering van grote patiëntcohorten 

nodig om de responders van de non-

responders te kunnen onderscheiden. 

next Generation dnA Sequencing (nGS) 

kan hierin naar verwachting een grote rol 

spelen.

next generation sequencing 
(ngs)
Kanker is een ziekte waarvan de basis 

ligt in veranderingen (mutaties) van het 

dnA van de tumor cel die verschillen per 

patiënt. ontwikkelingen op het gebied 

van het analyseren van dnA met behulp 

van nGS maken het mogelijk om deze 

mutaties in kaart te brengen en gerichte 

therapie voor elke patiënt te selecte-

ren. op dit moment wordt er vaak met 

gen-panels gericht gezocht naar deze al 

bekende mutaties. Echter, op dit moment 

is er grote variatie tussen ziekenhuizen in 

het gebruik van nGS, en type nGS test, 

waardoor behandel opties mogelijk niet 

optimaal worden ingezet.

center for personalized 
cancer treatment (cpct) en de 
hartWig medical foundation 
(hmf)
voor oncologische patiënten in neder-

land wordt nGS in de vorm van whole 

Genome Sequencing (wGS) centraal 

uitgevoerd door het hartwig Medical 

foundation (hMf, www.hartwigmedical-

foundation.nl), en de biopt- en dataverza-

meling wordt gecoördineerd in het kader 

van het centrum voor gepersonaliseerde 

kankerbehandeling (cPct, www.cpct.

nl). whole Genome Sequencing (wGS) is 

een test waarbij, in tegenstelling tot gen-

panels, gelijktijdig alle mogelijk relevante 

dnA veranderingen in het tumorweef-

sel van individuele patiënten kan wor-

den geanalyseerd. hierdoor heeft wGS 

het voordeel dat naast detectie van alle 

relevante bestaande dnA veranderingen 

en biomarkers (voorspellers van respons 

op behandeling) voor de directe patiënt, 

de data óók gebruikt kan worden voor de 

ontdekking van nieuwe biomarkers voor 

behandeling van toekomstige patiënten. 
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dE tAnGo StudiE

technology assessment in next generation sequencing for personalized oncology:

Momenteel werken er 42 ziekenhuizen in 

nederland mee aan deze studie. 

de tango studie
de belangrijkste doelstelling van dit 

project is het bepalen van het optimale 

gebruik van wGS, implementatie van 

gerichte therapieën, met focus op pati-

enten met vergevorderd melanoom of 

niet-kleincellig longkanker die behandeld 

worden met immunotherapie. 

het project bestaat uit 6 deelprojecten, 

zie figuur 1. 

 

1.  Diagnostische waarde van WGS ver-

sus huidige (variabele) diagnostiek

door het in kaart brengen van de huidige 

pathologisch diagnostiek en het ont-

wikkelen van een uniforme manier van 

rapporteren van nGS/wGS data, wordt 

pathologische diagnostiek, waaronder 

sequencing resultaten zo optimaal moge-

lijk geïntegreerd en geïmplementeerd. 

hierin is belangrijk dat wGS resultaten 

met de juiste interpretatie naar de aan-

vragend arts terug gekoppeld kunnen 

worden door het koppelen van wGS  

resultaten aan pathologisch diagnosti-

sche resultaten via een link met PALGA. 

het in kaart brengen van de huidige prak-

tijk (zowel pathologische diagnostiek als 

het totale zorgtraject van deze patiënten) 

gebeurt op niveau van het resultaat van 

sequencing, maar ook de totale kosten 

van deze huidige, gemiddeld standaard 

verrichte, diagnostiek en wGS worden 

vervolgens met elkaar vergeleken.

2.  Uitkomsten van behandel beslissin-

gen op basis van WGS

hier is het doel om de waarde van im-

muun- en gerichte (targeted) therapie 

aan te tonen met behulp van wGS versus 

huidige diagnostiek bij patiënten met de 

diagnose gevorderde nScLc en mela-

noom. dit zal gebeuren in de cPct-02 

trial, welke is gestart in 2014 (zie http://

www.cpct.nl/cpct-02/). naast de klini-

sche uitkomstmaten zal eveneens de 

kwaliteit van leven worden gemeten.

3.  Voorspelling van de lange termijn 

gezondheidswinst

in dit deelproject worden de gezond-

heidsresultaten van wGS-gebaseerde 

zorg op de lange termijn geschat versus 

de resultaten op basis van de huidige 

zorg, welke op gen-panels gebaseerd is. 

door middel van tumorgroei modellen 

waarin het type testen, de testvolgorde 

en type behandelingen worden gevari-

eerd kan de optimale timing van respons-

monitoring worden onderzocht.

4.  Doelmatig inzetten van WGS in ver-

gelijking met huidige diagnostiek

de kosteneffectiviteit, budgetimpact en 

“bredere publieke voordelen” (wider pu-

blic benefits) van wGS versus de huidige 

op diagnostiek gebaseerde zorg worden 

onderzocht in dit deelproject. Een tumor-

overstijgend kosteneffectiviteitsmodel zal 

worden gebouwd op basis van het eerder 

gebouwde “h-tArget” –model [2] om 

een gestandaardiseerde en transparante 

analyse per target én per tumorsoort te 

kunnen uitvoeren.”

figuur 1
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5.  Nationale organisatie en implemen-

tatie van WGS voor therapie selectie

naast doelmatigheid worden ook de ver-

eisten voor, en gevolgen van, implemen-

tatie van wGS in nederland geanalyseerd 

vanuit een systeemperspectief. Groot-

schalige faciliteiten, zoals de hMf voor 

wGS, kunnen een grote invloed hebben 

op de gezondheidsresultaten en kosten 

van klinische oncologische diensten. 

om gezondheidsbeleidsbeslissingen en 

planning van diensten te ondersteunen, 

worden dynamische simulatiemodellen 

gebruikt om de beoogde en onbedoelde 

gevolgen van de implementatie van wGS 

op systeemniveau te evalueren, en daar-

mee implementatie beleid te informeren.

6.  Ethische, juridische en maatschappe-

lijke implicaties van WGS in Neder-

land

tenslotte worden ook de morele plichten 

rondom een verantwoorde introductie 

van wGS onderzocht. hier is één van de 

belangrijkste vragen of medische profes-

sionals de verantwoordelijkheid dragen 

om hun patiënten opnieuw te ‘contac-

teren’ wanneer ze, terwijl ze onderzoek 

doen met hun patiëntgegevens, nieuwe 

informatie over hun patiënten ontdekken 

die een nieuw licht werpt op een eerdere 

behandeling of nieuwe behandelopties 

zou bieden. Een dergelijke informatie-

plicht kan de patiënt rechtstreeks ten 

goede komen, maar kan ook leiden 

tot een situatie waarin de patiënt er de 

voorkeur aan zou hebben gegeven niet 

geïnformeerd te worden. 

tango: een multidisciplinaire 
aanpak
wGS is een zeer complexe interventie 

om het optimale gebruik van te onder-

zoeken. om die reden werken patholo-

gen, genetici, oncologen, ethici, juristen 

en gezondheidseconomen van negen 

verschillende expertisecentra samen in 

dit project, en werken deze centra samen 

met het cPct en het hMf. daarnaast zijn 

het Zorginstituut nederland en het Rijks-

instituut voor volksgezondheid en Milieu 

betrokken als project adviseurs. dit alles 

is noodzakelijk om vragen rondom evalu-

atie, optimale toepassing, vergoeding, 

en implementatie van wGS integraal te 

kunnen onderzoeken en beantwoorden. 

implementatie van wGS op basis van re-

sultaten van de tAnGo studie zal nieuwe 

mogelijkheden bieden om de kosten 

van dure geneesmiddelen te beperken 

zonder hun voordelen teniet te doen in 

gevorderde nScLc- en melanoompa-

tiënten. dit zou een blauwdruk kunnen 

zijn voor andere tumortypen, zodat deze 

infrastructuur voor de gehele oncologie 

opgezet en gebruikt kan gaan worden. 

het Tango consortium bestaat uit: 

mJ iJzerman, h Koffijberg, m van de ven 

(universiteit Twente), gWJ Frederix, cTb 

Pasmans, ePJ cuppen, al bredenoord, naa 

giesbertz (universitair medisch centrum 

utrecht), vmh coupé (vrije universiteit 

medisch centrum), Tl Feenstra (universitair 

medisch centrum groningen), ca uyl-de 

groot (erasmus universiteit), JgJv aerts, Jm 

mankor (erasmus mc), Wh van harten, vP 

retèl, eF smit (nKi-avl), mJ van de vijver, r 

butter, mc Ploem, JKm gevers, c shaw (amc)

1.  Lawrence MS1, Stojanov P, Polak P et al. 

Mutational heterogeneity in cancer and the 

search for new cancer-associated genes. 

nature. 2013 jul 11;499(7457):214-8. doi: 

10.1038/nature12213. Epub 2013.

2.  Retèl vP, joore MA, Ramaekers BLt, van 

den heuvel MM, van der heijden MS, van 

harten wh. h-tArget model: Early tech-

nology Assessment for next generation 

Sequencing in oncology. ASco june 2015, 

chicago, uS. Abstract #6604.
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verslag vge/vgr-symposium

‘hEt REcht oP ZoRG: dE KoStEn vAn 
SoLidARitEit En dE PRijS vAn dE GELijKhEid’
oemar van der Woerd

op vrijdag 17 november 2017 vond het 

symposium ‘het recht op zorg: de kosten 

van solidariteit en de prijs van de gelijk-

heid’ plaats in het auditorium van de 

Kunsthal in Rotterdam. dit symposium 

werd georganiseerd door de vereniging 

voor Gezondheidseconomie (vGE) in 

samenwerking met de vereniging voor 

Gezondheidsrecht (vGR).

opening
het symposium begint met een wel-

komstwoord van de voorzitters van de 

vGR, prof. mr. jaap Sijmons, en de vGE, 

dr. Richard van Kleef. vervolgens is het 

woord aan drie sprekers: drs. Rien Meije-

rink, mr. joris Rijken en prof. dr. werner 

Brouwer. 

begrenzing van de zorg
de eerste spreker, drs. Rien Meijerink, 

adviseur PBLq en oud voorzitter van de 

Raad voor de volksgezondheid en Zorg 

(RvZ), gaat in op de grenzen aan de soli-

dariteit. Allereerst benoemt Meijerink het 

onderscheid tussen risicosolidariteit en 

inkomenssolidariteit. Bij risicosolidariteit 

gaat het om ‘gezond voor ziek’. Bij inko-

menssolidariteit gaat om ‘rijk voor arm’. 

“Moet de begrenzing van collectief be-

taalde zorg uit de politieke arena?”, vraagt 

Meijerink zich hardop af. “de dreiging tot 

kostenstijging blijft even groot als tien jaar 

geleden.” instemmend, soms knikkend, 

soms hoofdschuddend luisteren de toe-

hoorders aandachtig. Meijerink spreekt 

met ervaring, elan en schroomt niet om 

hardop na te denken en het publiek hier-

mee te confronteren. “de onmacht om 

de solidariteit te begrenzen is een moeilijk 

vraagstuk.” de toon is gezet. voordat 

Meijerink dieper de inhoud behandelt, 

legt hij diverse vormen van solidariteit en 

rechtvaardigheid (egalistisch en utilistisch) 

uit. Prettig voor de toehoorders en zeer 

belangrijk voor de solidariteitsdiscussie, 

zo blijkt later.

politieke arena
“wie stelt de premiestijging vast?” 

Meijerink is van mening dat de premie 

wél in de politieke arena vastgesteld dient 

te worden. “Echter, de inhoud van het 

basispakket is niet een discussie die in de 

politieke arena gevoerd dient te worden. 

de politieke taal van de onderhandelin-

gen tussen politici en farmaceuten klopt 

bovendien niet.” Meijerink benoemt dat 

dit een specifieke taak is voor het Zorg-

instituut. het is bestuurlijk werk om de 

collectieve zorg te begrenzen en geen 

politiek werk, aldus een bevlogen 

Meijerink. Een appraisal commissie zou 

hier vorm aan kunnen geven. “in deze 

commissie dienen maatschappelijk 

aanvaarde mensen zitting te nemen. hier 

pleit ik voor.” Kortom: de begrenzing van 

de solidariteit moet niet in de politieke 

arena plaatsvinden, maar op bestuurlijk 

niveau. Meijerink sluit dit deelonderwerp 

af met een oplossingsrichting. “de sys-

tematiek moet veranderd worden en het 

takenpakket van het Zorginstituut dient 

uitgebreid te worden.”

leefstijlsolidariteit
tot slot gaat Meijerink dieper in op de 

noodzakelijkheid om financiële prikkels 

voor gezond gedrag te gebruiken om 

de solidariteit te versterken. wat houdt 

leefstijlsolidariteit in? “thans behandelen 

we altijd, ook als iemand ongezond leeft. 

dat staat vast.” Meijerink geeft aan dat 

50% van de bevolking vindt dat drinkers 

en rokers een hogere premie zouden 

moeten betalen. financiële prikkels voor 

gezond gedrag zijn volgens Meijerink 

noodzakelijk om de solidariteit te verster-

ken. ‘wederkerigheid’ is cruciaal. Meije-

rink concludeert dat het momenteel niet 

goed gaat met de solidariteit. “Er staat 
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weinig over in Regeerakkoord. ik zie geen 

beleidsregels en maatregelen die hierop 

inspelen.”

beeldvorming
de tweede spreker, mr. joris Rijken, 

advocaat bij AKd Advocaten in Amster-

dam, gaat dieper in op het begrip we-

derkerigheid. in zijn inleiding, genaamd 

‘de zorgverzekering en de kosten van 

de zorg’, schetst Rijken een interessant 

beeld vanuit het juridisch perspectief. “de 

stijgende zorguitgaven maken de roep 

om efficiëntie groter.” Rijken beschrijft 

aan het begin van zijn presentatie de rol 

van de media in verschillende beelden 

die er zijn over de zorg in nederland. “Er 

is het beeld ontstaan dat de zorg een 

zooitje is. Maar klopt dit wel? Er zou een 

campagne opgezet kunnen worden om 

dit – naar mijn mening – verkeerde beeld 

te herstellen.” Rijken zet helder uiteen en 

probeert direct dwarsverbanden te ma-

ken met Meijerink. Kenmerkend voor de 

gehele dag zijn de diverse perspectieven 

op dezelfde onderwerpen: multidiscipli-

nariteit in de praktijk.

trechter van dunning
“net als de enige hit van een bepaalde 

band, zo blijft de trechter van dunning 

ons met name bij.” Rijken bespreekt de 

verschillende zeven binnen de trechter 

van dunning. vervolgens vraagt hij zich 

af: “wat is de juiste pakketbeslissing?” 

Rijken verwijst naar diverse onderzoeken 

van gedragseconomen die beargumen-

teren dat een zogenoemde ‘default’ van 

belang is. Bij behandelingen met een 

hoge budgettaire impact en een ongun-

stige kosteneffectiviteit moet de default 

zijn dat zij niet tot het pakket behoren, 

aldus Rijken. “Sommige behandelingen 

worden aan het basispakket toegevoegd, 

ondanks de kosten.” 

kostenstijging
de derde spreker, prof. dr. werner  

Brouwer, hoogleraar Gezondheidsecono-

mie aan de Erasmus universiteit Rotter-

dam, illustreert met een aantal figuren 

de stijgende zorgkosten. in zijn heldere 

presentatie, met als titel ‘Keuzen in de 

zorg en solidariteit’, schroomt Brouwer 

niet om ethisch moeilijke vraagstukken 

te behandelen. “de kostenstijging is een 

cirkel die zichzelf in stand houdt. Er zullen 

meer zorguitgaven zijn in de toekomst.” 

cruciaal is volgens Brouwer het vinden 

van de balans tussen kosten en effecten. 

“de politiek kan het soms niet waar-

maken, daarom dienen besluiten uit de 

politieke context gehaald te worden.” 

het vinden van balans
het maken van keuzen in de zorg gaat 

over het vinden van een balans tussen 

kosten en opbrengsten. “Keuzen zijn im-

mers nodig om inter- en intrasectoraal 

de juiste dingen te doen.” onze mid-

delen zijn eindig, terwijl onze wensen 

oneindig zijn, aldus Brouwer. Er wordt 

kort stilgestaan bij het voorbeeld van de 

ziekte van Pompe en fabry, waarin de 

rol van de media een belangrijk instru-

ment was om verandering in de politieke 

arena te bewerkstelligen. “in het debat 

over solidariteit zijn nog veel elementen 

te verbeteren. Bijvoorbeeld het belang 

dat er grenzen aan de zorg en solidariteit 

zijn en dat men niet goed geïnformeerd 

is.” de prijs van gezondheid voor de een 

betekent minder gezondheid of welvaart 

voor de ander. “Geld zal altijd verliezen 

van gezondheid in politieke debatten.” 

multidisciplinariteit
Solidariteit met mensen met ernstige 

aandoeningen ten koste van minder 

ernstige aandoeningen is een groot goed, 

aldus Brouwer. “deze solidariteit dienen 

wij te bevechten en te behouden.” in de 

debatten en discussies pleit Brouwer 

voor een samenwerking tussen meerdere 

disciplines, waaronder ook recht en eco-

nomie. deze samenwerking is wenselijk 

en noodzakelijk om goed geïnformeerde 

debatten te houden over de grenzen aan 

solidariteit, beargumenteert Brouwer. 

“Er zit een grens aan solidariteit. hieraan 
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werken kan niet monodisciplinair, maar is 

wenselijk met meerdere disciplines.”

plenaire discussie
Aan het einde van hun presentatie leggen 

de sprekers een aantal stellingen voor aan 

het publiek. Met behulp van een handige 

applicatie krijgt het publiek de moge-

lijkheid om direct op deze stellingen te 

reageren. de resultaten vormen het start-

punt voor de discussie. 

Begrenzing van collectief betaalde zorg

Met de stelling dat de collectieve betaalde 

zorg uit de politieke arena moet is 60% 

het eens. Maar er zijn ook tegengeluiden. 

“het gaat immers om verdelingsvraag-

stukken in het klimaat van de politiek”, 

aldus een toehoorder uit het publiek. 

Brouwer haakt hier op in, door de rol van 

de media te benoemen. “op politiek ni-

veau deze discussie voeren moet kunnen, 

maar de rol van individuele patiënten in 

de media maakt dit ontzettend moeilijk.” 

Financiële prikkels

op de stelling of financiële prikkels voor 

gezond gedrag noodzakelijk zijn om de 

solidariteit te versterken is 60% het eens. 

Een bezoeker vraagt zich af “maar wat 

is gezond gedrag eigenlijk?” Een grens 

trekken tussen gezond en ongezond 

gedrag is ontzettend moeilijk en wellicht 

ook onhaalbaar. op de vraag of rokers 

een hogere zorgpremie dienen te beta-

len, lopen de reacties uit de zaal uiteen. 

“Allereerst, rokers zijn niet duurder. ten 

tweede, stoppen met roken als inter-

ventie in het basispakket is ontzettend 

kosteneffectief”, aldus Brouwer. uit de 

zaal komen diverse reacties, waaronder 

een bezoeker die een kanttekening plaats 

bij de invoering van dergelijke prikkels. “ik 

ben voorstander van dergelijke prikkels, 

maar met gedragseconomische invloe-

den. ook andere sectoren dienen hierin 

namelijk betrokken te worden.” Brouwer 

vult aan: “scholing is bijvoorbeeld ook van 

invloed op de zorg”. vanuit de zaal lijkt er 

consensus te zijn over een multidiscipli-

naire aanpak.

Pakketbeslissingen

vervolgens zijn de stellingen van Rijken 

aan de beurt. het grootste deel van de 

zaal is het eens met de stelling dat de 

belangrijkste pakketcriteria (effectiviteit 

en kosteneffectiviteit) in de Zorgverze-

keringswet zelf moeten worden vastge-

legd (81% eens). datzelfde geldt voor de 

stelling dat pakketbeslissingen genomen 

moeten worden door het Zorginstituut, 

met een mogelijkheid tot afwijking door 

de minister van volksgezondheid, welzijn 

en Sport (vwS) (71% eens) en voor de 

stelling dat bij behandelingen met een 

hoge budgettaire impact en een ongun-

stige kosteneffectiviteit de default moet 

zijn dat zij niet tot het pakket behoren 

(68% eens).

Solidariteit en gezondheidswinst

op de stelling of het goed is dat we meer 

solidair zijn met mensen met een ernsti-

gere aandoening is de meerderheid het 

eens (79% eens). vanuit de zaal wordt wel 

een kritische noot geplaatst bij de mate 

van solidariteit tussen jong en oud. “Men 

dient te investeren aan de voorkant, door 

opvoeding en scholing”, aldus een reactie 

uit de zaal. ook zijn de meeste bezoekers 

het eens met de stelling dat we meer 

waarde moeten toekennen aan gezond-

heidswinst bij jonge ten opzichte van 

oude mensen (70% eens). 

afsluiting
hoewel de zaal nog niet is stilgevallen is 

de tijd verstreken. de voorzitters van de 

vGR en vGE bedanken de sprekers en 

bezoekers voor hun waardevolle inbreng. 

tijdens deze vruchtbare bijeenkomst 

van twee zusterverenigingen is duidelijk 

gebleken dat voorliggende solidariteits-

vraagstukken complex zijn en vragen om 

een multidisciplinaire aanpak. 

oemar van der Woerd is student beleid & 

Politiek aan de erasmus universiteit 

rotterdam
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