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U gebruikt het, het gaat oyer LL,
madr zelf hebt u er niets over te
yertellen. Zo gaat het met het
G en e e smi ddel en Ver go e dings sy s -

teem. Ervaringen yan patíënten
tellen niet mee als WVC beslist
of een geneesmíddel wel of niet
wordt vergoed. Een yan de rede-
nen waarom het Werhyerband
Organisaties y an Chronisch Zíe-
hen yorige maand eenbrief naar
Simons stuurde met zíjn LtritieLt
op het GVS. Ruim een jaar

volgde het werLtverband de pro\
en contra's yanhet GVS. Conclu-
sie: een relatief hleine groep
p atiënten onderv índt nadelen
yanhet GVS, maar díe zijn der-
mate aanzíenlijh, dat daar
oplossingen yoor gevonden moe-
ten worden. Ooh de Nationale
C ommis síe Chronis ch Ziehen
leomt nA een onderzoek onder
p ati ënteno r ganís ati e s t o t e en
soortgelijhe conclusíe. Een aan-
tal chronisch zíe\ten moet soms
wel heel veel uit de eígen porte-
monnee bíjbetalen.

'Als Addison-patiënt kreeg ik eind 1964

een cortison-preparaat voorgeschreven. Ik
kreeg toen herhaaldeh.lk last van maag-

slijmvliesontstekingen. In 1975 had ik een

maagbioeding. Daarna kreeg ik Adreson

voorgeschreven, hetgeen mij beduidend
minder last bezorgde. Omdat ik hiervoor
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moest bijbetalen, schakelde ik opnieuw

over op cortison. Mijn oude klachten

kwamen terug in de vorm van hevige

krampen in de slokdarm en borstkas. Het

maagslijmvlies is overgevoelig geraakt als

gevolg van de auto-immuniteit. Dus maar

weer aan de Adreson. Het gaat nu stukken

beter met me. Maar wel met een smallere
beurs. '

De ruim 200 leden van de Nederlandse

Vereniging voor Addison Patiënten lijden

aan een chronische bijnierschorsinsuffi-
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ciëntie. De vereniging diende b1 het Minis-

terie van WVC een klacht in over de GVS-
tekortkoming: het vervangen van het pro-

dukt 0,1 mg. Florinef Acetaat door 0,0625
mg. Fluorhydrocortiso n-acetaat. Een veel-
voud van 0,0625 van de werkzame stof
kan nooit uitkomen op 0,1 mg. De tablet-
ten Fluorhydrocortison-acetaat zr.;n niet of
nauwelijks afbreekbaar. Dat levert proble-
men op voor patiënten, die na jaren tob-
ben eindelijk waren rngesteld op één of
tweemaal daags een tablet. Een apotheker
zou dit probleem kunnen oplossen door

de Flu orhydrocortison -acetaat-Labietten te
verpulveren en daarvan capsules van 0,1
mg. te maken. Verschillende Addison-
Ieden verzochten hun apothekers echter

tevergeefs de tabletten te verpulveren.

Om toch Florinef te kunnen slikken, moe-
ten patiènten minimaal 65 gulden per jaar

Uqt .rnt.r'r. WVC stelde de vereniging in

het geh3k betreffende haar klacht , maar

meent desondanks dat van het GVS niet

kan worden afgeweken. Een hoge ambte-

naar verklaarde, 'dat 
er veel onderzoek

naar de klacht is verricht en dat er getracht

is om een slimme oplossing te vinden. Die

echter helaas is mislukt. WVC wenst onder

geen beding een precedent te scheppen,

nu het GVS zo goed zijn vruchten begint af

te werpen.'
'Een 

groep van 200 patiènten is voor WVC

kennelijk niet groot genoeg om een uitzon-

dering op de regel te rechtvaardigen,' aldus

J .G.  Beun .  de  voorz i t t e r  van  de  Add ison-

verenigrng.

Big business
Ook andere patiëntenverenigingen hebben

moeite met het GYS. Zo moeten astmapa-
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tiènten na jarenlang gebruik van Ventolin

Nebules, ineens oveïstappen op salbuta-

mol. Een aantal klaagt daarna over jeuk,

misselijkheid en hartklachten en blijft

Ventolin gebruiken. 'Ik moet 22 gulden

per flesje Ventolin bijbetalen. Dat kan wel,

als ik dan even de beurs van de heer

Simons mag lenen', schnjft een

gedupeerde aan de Astma Vereniging. Er

zijn mensen die maar liefst zo'n 250 gul-

den per maand voor Ventolin moeten

bijbetalen.

De Epilepsie Vereniging Nederland koes-

teït tevens bezwaren tegen het fors brlbeta-
len voor Trileptal. Ook hier heeft WVC

echter de indruk dat het slechts om een

kleine goep van mogelijk zeshonderd

gedupeerde patiënten gaat.

In haar onlangs uitgebrachte onderzoek

snel en er zrjn minder bijwerkingen. Om
het besluit van de Commissie Vergoedings-

limieten Geneesmiddelen terug te draaien

heeft de Nederlandse Vereniging voor

Migrainepatiënten een bodemprocedure

tegen de staat aangespannen. Toen ook de

injecties voór de afronding van de bodem-

procedure bij de ergotamine-preparaten

dreigden te worden ondergebracht, liep de

vereniging weer naar de rechter. Maar dat

pakte voor de NVvM ongunstig uit: de

rechter wees alle bezwarenvan de patiên-

tenvereniging van de hand en gaf Simons
gehJk. Met andere woorden: Imigran bh;ft

tot hetzelfde cluster behoren als de goecr-

kopere ergotamine-preparaten met het

gevolg dat de patiënt tot zeventig gulden

moet bUbetalen per injectie.

Ondanks de hoge prijs is Imigran toch tot

cijnen te gebruiken. Fijntjes wijst het

WOCZ op de economische gevolgen van

het GVS voor de samenleving: patiënten

die moeten overstappen op een ander
middel, zullen dat niet altijd even trouw
doen. De gezondheid van de betrokkene

gaaÍ- daardoor achteruit. Op termijn zullen

de kosten dan toch hoger uitvallen. 'Wan-

neer chronische gebruikers van genees-

middelen als gevolg van de clusterindeling
regelmatig op hun werk moeten verzui-
men, leidt dit eveneens tot economisch

nadelige gevolgen voor de samenleving',

aldus het WOCZ. Tenslotte pleit het.werk-

verband dat er een rechtsmiddel wordt

gegeven aan diegenen die zich door het

GVS gedupeerd voelen.

De aanbevelingen van de NCCZ aan staats-
secïetaris Simons liggen verrassend dicht

naar de ewaringen

van patiëntenvereni-

gingen met het GVS

meldt de Nationale

Commissie Chro-

nisch Zieken, dat het

Farmacotherapeu-

Patiënten yoelen zich vaah onheus
bejegend door WVC

bt1 de wensen van het

werkverband. Zo

adviseert de NCCZ

Simons om te onder-
zoeken of er een

onafhankeh.lke GVS-
klachten- of geschil-

tisch Kompas aangeeft dat Trileptal ver-

schillend is van de vergelijkbare middelen

waarbij het is ingedeeld. Maar volgens de

Commissie Vergoedingslimieten Genees-

middelen (zrekader) is er onvoldoende

wetenschappeh.lk bewijs voor klinisch

relevante verschillen tussen Trileptal en

andere middelen waaïmee het is geclus-

terd. Voor Trileptal moeten patiënten dus

blijven bijbetalen: per maand 35 tot 125

gulden.

Van een geheel andere orde is Imigran, een

anti-migraine middel. Onder het GVS

worden alleen de oude anti-migrainemid-

delen, de zogenaamde ergotamine-prepa-

raten, vergoed.

Het Britse farmaceutische bedrijf Glaxo

bracht Imigran in het voo4aar 1991 op de

markt. Imigran bestaat in tablet en injecrie-

vorm.

Het Farmacotherapeutisch Kompas van

1992 meldt dat de meerwaarde van lmi-

gran niet is aangetoond. Zíj beveelt terug-

houdendheid van het gebruik aan, mede

omdat gegevens over de bijwerkingen

ontbreken. Bovendien is de prijs í26,57
per tablet erg hoog.

Uit een promotie-onderzoek van M. Fer-

rari bleek vorige maand, dat maar liefst

tachtig procent van de migraine-patiënten

baat heeft bij Imigran. Het middel werkt

de markt toegelaten in Nederland, Enge-

land, Nieuw ZeeIand, Portugal, Italië,

Zweden, Denemarken, Canada, Grieken-

land, lsraël en Zuid-Afrika.

De Franse overheid vindt de prijs van het

Glaxo-produkt echter te hoog. Maar de
fabrikant is bang dat als men de prijs voor

Frankrijk verlaagt, dan de hele EG-markt

prijs zal gaan dalen door parallel-import of

de creatie van een interne markt. Glaxo

dreigt de Franse overheid nu dat het voor- "
gestelde onderzoekscentrum te Marly-le-

Roy (nabr.1 Parijs) aÍhankelijk wordt

gemaakt van de markttoelating van Imi-

gran. Zo werkt 'big business' dus.

Volledige YeÍgoeding
De problemen van chronisch zieken met

het GVS hebben ertoe geleid dat het Werk-

verband Organisaties van Chronisch Zie-

ken eind september een brief aan staatsse-

cretaris Simons heeft geschreven. Daarin

waagt het WOCZ ervaringsdeskundigheid

van patiënten bij de GVS-besluitvorming te

betrekken. Het werkverband vindt tevens,

dat doorvoering van besluiten meer op

maat dient plaats te vinden. Nu wordt er

bijvoorbeeld bij GVS-afwegingen weinig
rekening gehouden met chronisch zieken

die vaak méér dan een ziekte hebben en

gedwongen zijn verschillende dure medi-

lencommissie ingesteld kan worden. Hoe-

wel de NCCZ zich niet uitlaat over de

conclusies van de Commissie Vergoedings-

limieten Geneesmiddelen noch over de
juistheid van de ervaringen van de indivi-

duele patiënten, vindt de NCCZ dat

Simons de ervaringen van patiënten zeker

serieus moet nemen. Daarom verzoekt de

commissie een regeling te treffen voor dre

patiënten die alleen baat hebben bil duur-

dere middelen. Deze beperkte groep moet

de kosten volledig vergoed krijgen, vindt

de NCCZ.

Uit de enquête die de NCCZ in mei onder

de patièntenorganisaties heeft gehouden,

blijkt dat acht organisaties direct hinder

ondervinden van het GVS. Hierbij gaat het

om de middelen: Imigran tabletten, Trilep-

tal (epilepsie), Akineton (Parkinson),

Priadel (manische depressies), Dogmatil

200 mg. (anti-psychoticum), Fevarin (anti-

depressivum), Ventolin Nebule inhalatie-

vloeistof 2 ̂ g.(astma) en Isomeride (Obe-

sitas). De patiëntenorganisaties vinden dat

deze middelen beter werken dan de goed-
kopere vergelijkbare medicijnen.

Tevens kwam uit de NCCZ-enquête forse
kritiek op WVC en apothekers naar voren.
Veel patiënten en consumentenorganisaties

voelen zich onheus bejegend door het
Ministerie van WVC. Brieven worden laat
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beantwoord en als er een antwoord komt,
is de toon betuttelend. Ook aan de over-
heidsvoorlichting over het GVS mankeert
het een en ander. Zokreegeen aantal
patiëntenorganisaties de GVS-gids pas vooÍ
het eerst onder ogen toen deze meegezon-
den werd met de enquête. En sommigen
betaalden bij voor een middel, terwr.ll het
wel wordt vergoed; ze bleken verkeerd
geinformeerd te zijn.

Tussen patiënt en apotheker bh3kt er ook
regelmatig iets mis te gaan. Een greep uir
de klachten: patiënten moeten zelf hun
pillen versnijden, omdat de apotheker niet
mee wil werken aan het verpulveren en het
verstrekken van een andere doserings-
sterkte; een apotheker weigert een bepaald
middel te verstrekken ondanks een receDt
met als argument dat de patiènt zich de
klachten inbeeldt; een apotheker weigert
een bepaald geneesmiddel in te kopen,
omdat he[ een te grote voorraad betreft en
er te weinig van wordt afgezel-', apothekers
berekenen sterk verschillende prijzen voor
hetzelfde medicijn; artsen constateren
frequent dat apothekers een ander middei
verstrekken dan ze hebben voorqeschre-
ven.

GJ H Voituron, woordvoerder van de
Koninklijke Maatschappij ter bevordering
der Pharmacie (KNMP) heeft nog geen
kennis genomen van het NCCZ-onderzoek
en reageert daarom voorzichtig. 'lk kan
niet beoordelen om hoeveel patiënten het
gaat, rnaaÍ in principe is iedere klacht er

Soms gaat er iets mis tussen apotheher en
pat iënt . . .

natuurlijk één te veel. Het is natuurlijk te
gek als een apotheker weigen geneesmid-
delen te verpulveren en weigert middelen
in te kopen omdat er te weinig van wordt
afgezet. En natuurlijk kan hij niet tegen
een patient zeggen, dat ht1 geen genees-
middel krggt omdat de patienL zich de
klacht inbeeldt. Dat hoort niet. Daar word
ik beroerd van. Die klachten zullen onder-
zochtmoeten worden en als het waar is,
krijgt de apotheker dat op z'n brood.' Dat
de prijzen voor dezelfde middelen zo
verschillen, vindt Voituron niet opmerke-
lijk. 

'ledere 
apotheker heeft zijn eigen

inkoopbeleid en door parallel-impoïr kan
er pnjsverschil optreden.i
En ook van de klacht dat artsen constate-
ren dat apothekers regelmatig andere
middelen verstrekken dan zlj hebben
voorgeschreven, is Voituron niet onders[e-
boven: 'Als een arts daartoe een opdracht
geeft, dan voert de apotheker dat uit. Toch
kan een apotheker een middel verstrekken
dat exact dezelfde werking heeft, maar een
andere naam heeft. Artsen hebben niet

zo'n grote kennis van geneesmiddelen als
apothekeïs. leder z'n vak.'

Eveiluatie
ZoweI de NCCZ als het WOCZ vragen aan
Simons hun bevindingen te betrekken bij
de evaluatie van het GVS. Navraag br.1 het
Ministerie van WVC leert dat die pas vol-
gend jaar juli gehouden zal worden. Een
jaar is te kort voor een uitgebreide evalu-
atie, oordeelt WVC.
Doel van de overheid is de uitgaven van
geneesmiddelen te beheersen. Het GVS is
op l juli 1991 dan ook ingesteld om de
pnjsstijgingen van medicijnen in de hand
de houden. Volgens een recent onderzoek
van de Consumentenbond slaagt de over-
heid daar maar ten deie in. De kosten voor
geneesmiddelen zijn weliswaar vorig jaar

minder gestegen dan voorheen, maar veel
goedkope medicijnen zrjn duurdeÍ gewoï-
den, zo conciudeert de Consumenten-
bond.

Opmerkeiijk is dat de geneesmiddelenprij-
zenrn Nederland veel hoger blijken te
liggen, dan in veel andere Europese lan-
den. Maar liefst veertig procent boven het
Europees gemiddelde, valt in het NCCZ-
rappon rclezen. Daarentegen is het
geneesmiddelengebruik in Nederland lager
dan in andere Europese landen. Volgens
het Financieel Overzicht Zorg'92 ts dat
per hoofd van de bevolking zes keer lager
dan bijvoorbeeld in Franknjk.

Voor patiènten gelden echter andere wet-
ten: zij willen van de pr.1n af en willen als
het even kan gewoon maatschappelijk
functioneren. En zo voelen sommigen zich
gedwongen veel neer te tellen voor medr-
cijnen. Soms om gewoon op tijd naar het
werk te kunnen, soms omdat zrj in tegen-
stelling tot allerlei wetenschappelgk onder-
zoek net anders reageren dan de meerder-
heid. O
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