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Position paper geneesmiddelen

Mensen met hormoondeficiéntie gebruiken vaak verschillende medicijnen, ook wel bekend als polyfarmisten.
Juist deze groep is gebaat bij een passend geneesmiddelenaanbod. Medicatie-instelling is door de onderlinge
wisselwerking van hormonen een complex vraagstuk. Dit belang wordt niet gediend door enkel naar de prijs
van het medicijn te kijken. Medicatie voor patiénten die hem/haar op lange termijn het beste resultaat bieden
zou het doel moeten zijn. Daarbij zijn tijdelijke instelproblemen wat ons betreft ondergeschikt aan het lange
termijneffect van het medicijn.

Ten aanzien van geneesmiddelen heeft de Nederlandse Hypofyse Stichting een duidelijk standpunt
geformuleerd dat zich laat samenvatten in de drie P’s:

e  Pluriformiteit

e Productbeschikbaarheid

e  Prijs

Pluriformiteit

We willen dat er meerdere merken van een werkzame stof beschikbaar zijn, zodat patiénten een keuze
overhouden om een middel te vinden dat bij hen past. Bij sommige medicijnen is de mate van werkzame stof
niet altijd een reden voor succes. Ook de verschillende samenstellingen of bandbreedten van een
geneesmiddel kunnen een positief danwel negatief effect op patiénten hebben. Het is daarom dat
pluriformiteit van medicatie nagestreefd moet worden. Bij medicatie voor acromegalie bijvoorbeeld kan het
zijn dat de ene groeihormoonremmer wel de IGF-1 waarde laat dalen bij een patiént en het andere medicijn
niet. Bij hydrocortison en schildkliermedicatie zien we dat bijwerkingen verschillen per patiént en dat er om die
reden een pluriform aanbod moet zijn.

Productbeschikbaarheid

Productiebeschikbaarheid komt onder druk te staan als een partij de gehele markt bedient. Kijk naar Thyrax
waar één aanbieder in 2016 de leverancier was van nagenoeg alle schildklierhormoongebruikende patiénten.
Dit is een kwetsbare situatie. In geval van een calamiteit hebben patiénten geen toegang tot een
levensnoodzakelijk geneesmiddel. De internationale markt is dermate overspannen dat het importeren vanuit
een ander land op een crisismoment vaak geen optie is. Dit is overigens hetzelfde argument dat opgaat bij
preferentiebeleid. Geneesmiddelen voor kleine groepen patiénten zijn van levensbelang en beperking van het
aanbod levert onaanvaardbare risico’s op.

Prijs

Vanuit economisch oogpunt is pluriformiteit ook gewenst. Door de kosten via marktwerking naar een
acceptabel niveau te brengen, ontstaat de mogelijkheid om patiénten, in door artsen vastgesteld situaties,
gebruik te laten maken van mogelijk duurdere varianten die de kwaliteit van leven verbeteren.

We willen dat hormoonmedicatie betaalbaar blijft. Daarom is het belangrijk om bijvoorbeeld meerdere
(geregistreerde) varianten hydrocortison te hebben, zodat de marktwerking voor een acceptabele prijs zorgt en
er gewisseld kan worden als dit medisch noodzakelijk blijkt of bij tekorten.

De Nederlandse Hypofyse Stichting is natuurlijk beschikbaar voor een dialoog over dit onderwerp, dan wel voor
vragen die er kunnen ontstaan op basis van deze position paper.
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