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Samenvatting

- Ontwikkelingen in biowetenschap en biotechnologie ma-
ken betere preventie, diagnose en behandeling van ziekten
mogelijk.

- Deze nieuwe mogelijkheden mogen patiénten/vet-
zekerden niet worden onthouden. De kosten van de zorg
zullen hierdoor onvermijdelijk stijgen.

- Opbrengsten van preventie en behandeling liggen vaak
buiten de zorgsector.

- De Raad vindt het dan ook noodzakelijk dat het kabinet
Balkenende bij het nader uitwerken van het strategisch ak-
koord op de korte termijn een visie en een investerings-
plan voor de innovatie en daarmee de verbetering van de
kwaliteit van zorg ontwikkelt. Voor dit investeringsplan
moet een bedrag van minimaal 200 miljoen EUR uitge-
trokken worden, te bekostigen door die sectoren buiten de
zorg, die de vruchten plukken van de verbetering van de
kwaliteit van zorg.

Belangrijke ontwikkelingen in de biowetenschappen

De biowetenschappen zijn in een stroomversnelling geraakt
door automatisering en robotisering van bestaande fysische en
chemische analysetechnieken (high throughput technieken).
Dit leidt tot een grote versnelling van de kennistoename. Ziek-
temechanismen worden ontrafeld, waardoor nieuwe en betere
geneesmiddelen en behandelingen ontwikkeld kunnen worden.

De biowetenschappelijke ontwikkelingen vinden op mondiale
schaal plaats en zijn door nationale overheden, en zelfs op het
niveau van bijvoorbeeld de Europese Unie, nauwelijks te bein-
vloeden.

Door de nieuwe mogelijkheden voor de preventie, diagnostiek
en behandeling van ziekten kunnen mensen langer gezond
blijven, zijn minder ziek en minder snel arbeidsongeschikt,
waardoor ze langer aan het arbeidsproces deel kunnen nemen.

Biowetenschap en beleid 5



Maatschappelijke ontwikkelingen

De veelal hoogopgeleide burger/patiént, die bezorgd is over
zijn of haar gezondheid, is steeds beter geinformeerd, onder
andere via het Internet. Hij of zij zal gebruik willen maken van
de nieuwe mogelijkheden van de biowetenschappen. Dit pro-
ces wordt versterkt doordat de overheid vraagsturing wil be-
vorderen.

Kosten van de zorg

Naast een toename van de vraag zullen de kosten sterk stijgen.
Alleen al voor geneesmiddelen worden kostenstijgingen van
20% (voor intramurale geneesmiddelen) en 11% (voor extra-
murale geneesmiddelen) voorspeld.

In het strategisch akkoord geeft het kabinet Balkenende echter
aan dat de totale kosten van de zorg vrijwel niet mogen stijgen.
Dit schept grote problemen. Financiering van de kostenstijgin-
gen door doelmatigheidsverbetering van de zorgverlening is
zeker voor de korte termijn niet haalbaar.

Daarbij komt dat in de beleidsvoornemens, zoals verwoord in
het strategisch akkoord, een aantal elementen aanwezig is, dat
moeilijk met elkaar te verenigen lijkt te zijn. Genoemd kunnen
worden marktwerking in combinatie met een sluitend systeem
van risicoverevening, marktwerking in combinatie met schaars-
te en budgettering in combinatie met het recht op zorg.

Knelpunten

De Raad vreest dat met name de preventie van ziekten in het
gedrang zal komen, vooral omdat de resultaten van preventie
pas op de langere termijn zichtbaar zijn. Een bijkomend pro-
bleem is dat de opbrengsten van preventie en gezondheidszorg
vaak elders liggen. In het strategische akkoord is helaas niet
gekozen voor een integrale benadering van zorg, ziekteverzuim
en arbeidsongeschiktheid. Hierdoor blijven de opbrengsten
van 'zorggeld' onzichtbaar en wordt preventie en gezondheids-
zorg louter als kostenpost gezien en niet ook als een investe-
ring in de toekomst.

Verder constateert de Raad dat Nederland minder aantrekke-
lijk wordt als vestigingsplaats voor biotechnologische bedrij-
ven. Dit betekent verlies aan bedrijvigheid en daarmee aan
werkgelegenheid en inkomsten. Ook neemt het rendement van
investeringen in wetenschappelijk onderzoek op het terrein
van de biowetenschappen hierdoor af. Nieuwe kennis zal in
het buitenland te gelde gemaakt worden.
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De krappe financiéle ruimte en de geringe mogelijkheden voor
biowetenschappelijke innovatie zullen jonge mensen minder
snel doen kiezen voor een studie en baan in de zorg of in de
biowetenschap, terwijl het de uitstroom van hulpverleners uit
de zorg bevordert. Dit terwijl in het strategisch akkoord wordt
aangegeven dat de arbeidsomgeving in de zorg aantrekkelijker
moet worden.

Conclusie

Het tot nu toe voorgenomen beleid biedt naar de mening van
de Raad te weinig basis voor innovatie en daarmee voor verbe-
tering van de kwaliteit van de zorg in Nederland.

De vraag is hoe verzekerden en verzekeraars op dit alles zullen
teageren. De mondige patiént/consument wil de beste zotg.
Als er nieuwe effectieve geneesmiddelen en behandelingen
ontwikkeld worden, wil hij of zij hiervan gebruik maken. De
Raad verwacht dat dit een private gezondheidszorg in Neder-
land, die aan deze wensen van de consument tegemoet komt,
zal stimuleren. Financiering zal plaatsvinden uit eigen bijdra-
gen en/of aanvullende verzekeringen.

Belangrijkste aanbevelingen

Het is noodzakelijk dat bij het nader uitwerken van het beleid
op de korte termijn een visie met bijbehorend investeringsplan
wordt ontwikkeld. Voor dit investeringsplan moet minimaal
200 miljoen EUR uitgetrokken worden. Dit moet bekostigd
worden door die sectoren buiten de zorgsector die de baten
ontvangen van de inspanningen, bijvoorbeeld in de vorm van
vermindering van ziekteverzuim en arbeidsongeschiktheid.
Verschillende studies geven aan dat hierbij grote winst te beha-
len valt. Alleen al door mensen meer te laten bewegen kan een
miljard EUR bespaard worden. Naast gezonde voeding levert
ook preventie in de vorm van adequate behandeling van ziek-
ten en risicofactoren, zoals hoge bloeddruk, een hoog choles-
terolgehalte, diabetes etc. besparingen op die een veelvoud
bedragen van de benodigde investeringen.

Daarnaast zijn investeringen in wetenschap en economische
bedrijvigheid op het terrein van de biowetenschappen en bio-
technologie nodig. Nederland geeft per hoofd van de bevol-
king veel minder geld uit aan gezondheidsonderzoek dan de
ons omringende landen en de Verenigde Staten. Zonder extra
investeringen kan Nederland geen kennisland zijn en blijven.
Zij zal hierbij moeten kiezen voor ‘niche markets’ waarop zij
kan excelleren. De aantrekkelijkheid van Nederland voor bio-
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technologiebedrijven moet vergroot worden. Met name is
hierbij wet- en regelgeving van belang. Het image van Neder-
land wat het overheidsbeleid op het gebied van biowetenschap
en biotechnologie betreft is ‘nee, tenzij...”. Dit schrikt bedrij-
ven af.

Overheidssteun voor de ontwikkeling van geneesmiddelen
voor kleine groepen (weesgeneesmiddelen) blijft noodzakelijk.
Hierbij is het wel noodzakelijk dat vooraf afspraken over de
prijsstelling worden gemaakt. Dit vereist dat de politieck een
grens aangeeft voor de aanvaarbare kosten van medische be-
handelingen. Een brede discussie over dit ethisch dilemma is
hiervoor nodig.
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1 Inleiding

1.1 Aanleiding tot advies

De ontwikkelingen in de biowetenschappen gaan zeer snel en
hebben belangrijke gevolgen voor de samenleving en voor het
overheidsbeleid. Deze ontwikkelingen vinden op mondiale
schaal plaats binnen een veranderende maatschappij. Opvat-
tingen veranderen, mede onder invloed van nieuwe kennis, de
patiént wordt mondiger etc.

Bij het grote publick en in de media bestaat grote belangstel-
ling voor de biowetenschap, met name voor wat de menselijke
genen betreft. Er gaat geen dag voorbij of in de media wordt
wel melding gemaakt van de ontdekking van een gen in relatie
tot een ziekte zoals diabetes of kanker, of bepaald gedrag zoals
verslaving en agressie. Aangezien belangstelling niet altijd ook
begrip betekent, leidt dit nog wel eens tot verkeerde verwach-
tingen.

Door de biotechnologische ontwikkeling komen er nieuwe
mogelijkheden voor de preventie, diagnostick en behandeling
van ziekten en aandoeningen. Dit heeft echter ook gevolgen
voor de kosten van de zorg. Aan sommige behandelingen
hangt een fors prijskaartje.

1.2 Ontwikkelingen in de politiek

De richting waarin het nieuwe zorgstelsel zich de komende
jaren moet gaan ontwikkelen is reeds aangegeven in "Werken
aan vertrouwen, een kwestie van aanpakken, het strategisch
akkoord voor het kabinet CDA, LPF en VVD", in het navol-
gende aangeduid met de term strategisch akkoord.

Nieuwe biofarmaceutica zijn soms zeer kostbaar. Zo kost
een behandeling van de zeldzame, erfelijke ziekte van
Fabry tussen de 200.000 en 400.000 EUR per patiént per
jaar. Aangezien het een continue behandeling betreft, zijn
de kosten per gewonnen levensjaar minimaal deze be-
handelkosten. Ter vergelijking: bij de behandeling van
hypercholesterolemie met cholesterolverlagende genees-
middelen (statines) ging de discussie in de Tweede Kamer
om een bedrag in de orde van grootte van 20.000 euro
per gewonnen levensjaar (TK, 2001).

Biotechnologie schept nieuwe
mogelijkheden
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Qua macrokosten ligt de situatie geheel anders. In Neder-
land zijn enkele tientallen patiénten bekend met de ziekte
van Fabry. De totale kosten van behandeling in Neder-
land per jaat zullen dan ook in de orde van grootte van
een tiental miljoen euro’s liggen. Het aantal patiénten dat
cholesterolverlagers gebruikt is veel groter. In Nederland
bedroegen de kosten voor via de openbare apotheker
verstrekte cholesterolverlagers in 2001 253 miljoen EUR
(SFK, 2002).

Het strategisch akkoord

Toekomstig zorgstelsel

In het strategisch akkoord staat beschreven hoe het toe-
komstige zorgstelsel er uit moet gaan zien. De organisatie
en financiering van het aanbod van zorg zal veranderen.
De overheid treedt terug en biedt slechts de kaders waart-
binnen patiénten en instellingen hun eigen keuzen kun-
nen maken en verantwoordelijkheid kunnen nemen. De
overheid is verantwoordelijk voor de toegankelijkheid,
betaalbaarheid en kwaliteit van zotg.

Concurrentiemechanisme

Zowel aanbieders van zorg als zorgverzekeraars moeten
ondetling gaan concurreren. De overheid moet hierbij
eerlijke concurrentieverhoudingen handhaven en objec-
tieve informatie over de kwaliteit van het zorgaanbod
verzekeren.

Verplichte zorgvergekering

Er komt een nieuw verzekeringsstelsel in de vorm van
één verplichte verzekering naast de AWBZ. Particuliere
verzekeraars zullen hierbij een basispakket van noodzake-
lijke zorg aanbieden dat qua dekking vergelijkbaar is met
het huidige ziekenfondspakket tegen een nominale pre-
mie, die per verzekeraar kan verschillen. Om solidariteit
en toegankelijkheid te waarborgen geldt voor verzeke-
raars een acceptatieplicht met een verbod op premiediffe-
rentiatie naar gezondheid of leeftijd, in samenhang met
een sluitend systeem van risicoverevening.

Biowetenschap en beleid
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Budgettering

Het Budgettair Kader Zorg blijft relevant voor de
toetsing van de collectieve uitgaven voor zorg. Dit
laat onverlet de individuele aanspraken op grond
van de AWBZ en de verplichte basisverzekering.

Ethische aspecten

Reproductief klonen blijft verboden, alsmede
kiembaangentherapie en het creéren of kloneren
van embryo's ten behoeve van onderzoek of thera-

pie.

In het strategisch akkoord wordt het begrip diagnose behan-
delcombinatie (DBC) niet genoemd. De invoering van een
ptijzensysteem op basis van DBC's in de gezondheidszorg is
momenteel in volle gang. Een vraag is hoe dit past c.q. inge-
past kan worden binnen het voorgestelde systeem van onder-
linge concurrentie en wat de invloed op de toepassing van
nieuwe biotechnologie is.

Een aantal beleidskeuzen in het strategisch akkoord roepen
onderling spanningen op. Een voorbeeld is het budgettair
kader in relatie tot de individuele aanspraken op grond van de
AWBZ en de verplichte basisverzekering die onverlet blijven.
Een aantal andere voorbeelden zal in dit advies aan de orde
komen.

Relatie met biowetenschappen

Het voorgestelde model van sturing is niet primair ingegeven
door biowetenschappelijke ontwikkelingen. Het is dan ook van
belang na te gaan welke consequenties dit heeft voor de toe-
passing van nieuwe biowetenschappelijke en biotechnologische
ontwikkelingen en de snelheid waarmee ze ingang vinden in de
zorgverlening. Ook het omgekeerde is van belang. De biowe-
tenschappelijke ontwikkelingen vinden op mondiaal niveau
gewoon doorgang en kunnen consequenties hebben voor het
nieuwe zorgstelsel, met name het realiseren van daadwerkelijke
vraagsturing door de patiént.

Daarnaast heeft de Europese Unie een toenemende invloed op
de Nederlandse gezondheidszorg, met name door uitspraken
van de EU en de Nederlandse rechter in juridische geschillen
op dit terrein. Dit kan gevolgen hebben voor bijvoorbeeld de
opname van nieuwe (bio)farmaceutica in het verzekerde pakket
of nieuwe behandelingsmethoden.

Biowetenschap en beleid
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Nationale wetgeving wordt steeds vaker 'overruled' door Eu-
ropese wetgeving, ook op gebieden die voor de bioweten-
schappen relevant zijn, zoals octrooiering of embryowetge-
ving.

De invloed van het Europees recht op de Nederlandse wet- en
regelgeving is niet altijd helder. Dit wordt geillustreerd door de
voetnoot in het strategisch akkoord bij de verplichte privaat-
rechtelijke verzekering voor iedereen. De opstellers zijn er niet
zeker van dat een verplichte verzekering op basis van het Eu-
ropees recht privaatrechtelijk geregeld mag worden.

1.3 Ontwikkelingen in de biowetenschappen

De start voor de stroomversnelling waarin de biowetenschap-
pen de laatste twee decennia zijn geraakt, ligt bij de ontdekking
van enkele moleculaire basistechnieken in de jaren tachtig van
de vorige ecuw, waarmee DNA bestudeerd en bewerkt kan
worden. Met name kunnen hier de PCR- (polymerase chain
reaction) en recombinanttechnieken genoemd worden alsmede

de DNA-chips.

Daarnaast speelt de computer- en robottechnologie een crucia-
le rol. Door deze te combineren met bestaande fysische en
chemische analysetechnieken kunnen grote hoeveelheden
analyses geautomatiseerd in korte tijd verricht worden. Deze
'high throughput' technieken hebben de ontrafeling van de
genetische code van de mens — het humane genoom — moge-
lijk gemaakt. De volgende stap is om te begrijpen hoe het
allemaal werkt — functional genomics. Ook hierbij worden high
throughput technieken ingezet om bijvoorbeeld de eiwitten in
kaart te brengen die in een cel actief zijn.

De geschetste ontwikkelingen leiden tot een gegevensexplosie.
Het Internet is een onmisbare schakel geworden om deze
immense hoeveelheid gegevens uit te kunnen wisselen tussen
onderzoekers.

Dit alles resulteert in een grote versnelling van de kennistoe-
name. Werd medio jaren tachtig in de wereld één ziektegen per
jaar opgehelderd, op dit moment zijn dat er meer dan één per
dag.

Biowetenschap en beleid
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1.4 Beleidsmatige aandacht voor bioweten-
schappen

Beleidsmatig staat het onderwerp ook sterk in de belangstel-
ling. In 2001 heeft de RVZ een verkennende studie Technolo-
gische innovatie uitgebracht. Geconstateerd werd dat biotech-
nologie een terrein is waar zich belangrijke ontwikkelingen
voordoen. Basis hiervoor vormt de sterke toename van biowe-
tenschappelijke kennis.

Een kleine greep uit andere recente rapporten en adviezen:

- het rapport van de Tijdelijke adviescommissie
kennisinfrastructuur Genomics (Wijffels, 2001),

- het eindrapport 'Genen en eten, een publiek debat over
biotechnologie en voedsel' van de Tijdelijke commissie bio-
technologie en voedsel (Terlouw, 2002),

- studies van het RIVM, zoals de achtergrondstudie Ge-
neesmiddelen nu en in de toekomst en het rapport Ge-
neesmiddelen en Medische hulpmiddelen: trends en di-
lemma's (RIVM, maart 2002),

- het rapport Schetsen en etsen van de STG (STG,2002),

- adviezen van de RGO: Nieuwe toepassingen van geneti-
sche kennis in de gezondheidszorg: Welke kennis is nodig
(RGO, 2002b) en Knarsende Schakels, Technologische in-
novatie en gezondheidszorg (RGO, juni 2002),

- de studie van de STT: Zorgtechnologie, kansen voor inno-
vatie en gebruik (STT, 2002, verschijningsdatum 26 sep-
tember 2002),

- het rapport biotechnologie van de WRR (in voorbereiding).

Ook op Europees niveau staan de biowetenschappen — life
sciences - en biotechnologie in de belangstelling. Genoemd
kan worden het rapport 'Life sciences and biotechnology — A
strategy for Europe' van de Europese Commissie (EC, 2002).

1.5 Vragen van de Minister

In het Werkprogramma RVZ 2001 — 2002 (zie bijlage 1) zijn
de vragen van de Minister opgenomen. Als rode draad hierin
kan de vraag gezien worden: 'hoe moet het nieuwe zorgstelsel
eruit zien in het licht van de revolutionaire biowetenschappe-
lijke ontwikkelingen die op dit moment plaatsvinden?'

Biowetenschap en beleid
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Doordat de politiek reeds haar keuze heeft bepaald, verandert
de aard van deze publicatie: geen 'klassiek' advies maar meer
een verkenning, waarbij geanalyseerd wordt wat de consequen-
ties van de biowetenschappelijke ontwikkelingen zijn voor de
Z01g.

Gelet op het voorgaande komen in deze verkenning de vol-
gende vragen aan de orde:

- Wat zijn de ontwikkelingen in de biowetenschappen?

- Welke gevolgen kunnen deze hebben voor de inhoud van
de zorg?

- Welke gevolgen kunnen deze hebben voor de kosten van
de zorg?

- Welke gevolgen kunnen deze hebben voor de actoren in de
zorg, met name gezien in het licht van de op handen zijnde
veranderingen in taken en verantwoordelijkheden van de
verschillende partijen?

Bij het verkennend karakter past een brede scope. Het terrein
van de biowetenschappen alsmede de biotechnologie wordt
hierbij in zijn volle breedte meegenomen, van de moleculaire
tot en met de gedragsbiologie.

1.6  Werkwijze

Voorbereiding
Dit verkennend advies is voorbereid onder leiding van de
raadsleden drs. J.C. Blankert en mw. prof. dr. J.P. Holm.

De activiteiten die in het kader van de voorbereiding van dit
advies hebben plaatsgevonden komen in bijlage 4 uitgebreid
aan de orde.

Gelijktijdig met dit advies brengt de Raad twee achter-
grondstudies uit. De eerste, met een gelijkluidende titel als dit
advies, namelijk Biowetenschap en beleid, geeft een beknopt
overzicht van de huidige stand van de biowetenschappelijke
kennis en de biotechnologie.

De tweede achtergrondstudie is een verkenning door

dr. H. Schellekens en dr. A. Brouwer getiteld De biofarmaceu-
tische industrie: ontwikkelingen en gevolgen voor de gezond-
heidszorg.

Biowetenschap en beleid
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1.7 Leeswijzer

De opbouw van het advies volgt de vragen zoals die in para-
graaf 1.5 zijn beschreven. In hoofdstuk 2 komen de mogelijke
gevolgen voor de inhoud van de zorg. Hoofdstuk 3 beschrijft
wat de gevolgen voor de actoren in de zorg zullen zijn en hoe
zij naar verwachting zullen reageren, met name gezien in het
licht van de ophanden zijnde veranderingen van het zorgstel-
sel. Daarnaast komt in dit hoofdstuk het kostenaspect aan de
orde. De aanbevelingen komen in hoofdstuk 4 aan de orde.
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2 Gevolgen voor de zorg

2.1 Inleiding

De in het vorige hoofdstuk geschetste versnelling van de ken-
nis over het functioneren van levende organismen heeft geleid
tot groot optimisme. De hoop en verwachting was dat we
hierdoor binnen enkele jaren de precieze oorzaken van de
belangrijke ziekten zoals kanker, hart- en vaatziekten, diabetes,
reuma en Alzheimer zouden kennen en deze ziekten ook
daadwerkelijk zouden kunnen genezen.

Zoals de zaken er nu voorstaan zal deze verwachting op de
korte termijn helaas geen werkelijkheid worden. De werking
van de cellen binnen een organisme in wisselwerking met de
omgeving blijkt steeds weer complexer te zijn dan aanvankelijk
werd aangenomen. Het oude idee van één gen — één eiwit —
één functie is vervangen door een model van complexe inter-
acties tussen genen die verschillende functies hebben binnen
verschillen contexten. Er is niet één gemuteerd gen dat bij-
voorbeeld hart- en vaatziekten veroorzaakt, maar een complex
van genen en genvariaties, in wisselwerking met omgevingsfac-
toren, wat al dan niet leidt tot het ontstaan van ziekte.

Desalniettemin leveren de biowetenschappen en biotechnolo-
gie belangrijke bijdragen aan de verbetering van het voorké-
men, vaststellen en behandelen van ziekten en aandoeningen.
De nieuwe mogelijkheden die ze bieden zijn niet zonder maat-
schappelijke gevolgen en sommige roepen ethische vragen op
of leiden tot ethische dilemma's. Overigens vinden de ontwik-
kelingen op mondiale schaal plaats en zijn ze niet tegen te
houden. In hoofdstuk 3 wordt hier nader op ingegaan.

Dit hoofdstuk volgt een model van de driedeling voor de zorg:
preventie, diagnostiek en therapie. Preventie is belangrijk, het
liefst wil men ziekte voorkémen. Dit zal niet altijd lukken en
als er ziekte optreedt zal men de aard van de ziekte vast moe-
ten stellen, de diagnose om de juiste therapie in te kunnen
stellen. Overigens kan door de biowetenschappelijke ontwik-
kelingen diagnostiek ook aan preventie vooraf gaan. Het gaat
hierbij dan om het vaststellen van (erfelijke) risicofactoren.
Door gerichte preventie kan getracht worden het ontstaan van
ziekten waarvoor een erfelijke predispositie bestaat te voor-
komen of zolang mogelijk uit te stellen.

Biowetenschap en beleid
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2.2 Voorkémen van ziekten of aandoeningen

Er zijn verschillende manieren om te trachten ziekten of aan-
doeningen te voorkomen. Hierbij kan een onderscheid ge-
maakt worden tussen de aanpak van externe c.q. omgevings-
factoren of interne c.q. erfelijke factoren en erfelijke aandoe-
ningen. Er zijn vele soorten omgevingsfactoren die, in wissel-
werking met de genetische factoren, van invloed zijn op het
ontstaan van ziekte, van bacterién en virussen tot voeding en
lichaamsbeweging. In deze paragraaf zullen in het kader van
preventie vaccinatie, prenatale diagnostiek, preventieve behan-
deling, voeding en lichaamsbeweging aan de orde komen.

Vaccinatie

Vaccinatie is een zeer effectief middel om een aantal ziekten
die door bacterién of virussen veroorzaakt worden te voorko-
men. Het bekende vaccinatieprogramma tegen bijvoorbeeld
difterie, kinkhoest, tetanus, polio, wordt regelmatig uitgebreid,
recentelijk met de vaccinatie tegen de meningococ type C.

Vaccins kunnen op verschillende manieren bereid worden.
Klassiek is het kweken van virussen, waarvan het vaccin wordt
bereid in kippeneieren. Deze vaccins zijn niet geheel vtij van
kippeneiwit, waardoor ze bij mensen die overgevoelig zijn
voor dit eiwit, allergische reacties kunnen veroorzaken.

Vaccins kunnen ook bereid worden uit menselijk bloed. Een
voorbeeld hiervan is (was) het hepatitis B vaccin. In dergelijke
vaccins kunnen zich gevaarlijke virussen of prionen bevinden,
zoals het HIV-virus.

Vaccins die via moderne biotechnologische methoden, met
behulp van recombinante micro-organismen, worden vervaar-
digd hebben deze risico's niet (maar misschien wel nieuwe,
andere risico's).

Over het algemeen stuit vaccinatie tegen ziekteverwekkende
micro-organismen bij het grootste deel van de bevolking niet
op ethische bezwaren. Integendeel, vaccinatie wordt als zeer
wenselijk beschouwd. De wens vanuit de samenleving voor
vaccinatie tegen de meningococ type C illustreert dit.

Dit kan anders liggen bij andersoortige vaccins die op basis
van nieuwe biowetenschappelijke kennis ontwikkeld kunnen
worden. Voorbeelden hiervan zijn vaccins tegen bepaalde
vormen van kanker en chemische stoffen.
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Een Amerikaanse firma bezit een octrooi op genen die
specifiek actief zijn in longkankercellen. Deze firma heeft
een licentie verkocht aan een Japanse tabaksfabrikant om
vaccins en geneesmiddelen op basis van antilichamen te
ontwikkelen voor de preventie en/of behandeling van
longkanker (New Scientist, 1 June 2002, p. 55).

De toegenomen kennis maakt het ook mogelijk om vaccins te

maken die een immuunreactie van het lichaam oproepen tegen
stoffen die dit normaliter niet doen. Een voorbeeld hiervan is

de ontwikkeling van een vaccin tegen nicotine.

Een tweetal firma's werkt aan de ontwikkeling van vaccins
tegen nicotine (New Scientist, 22 juni 2002, p. 4). Door
iemand te vaccineren, heeft het roken van tabak geen
effect meer; de nicotine die in het bloed komt wordt door
antilichamen afgevangen en kan de hersenen niet berei-
ken.

In beginsel kunnen dergelijke vaccins ook tegen andere versla-
vende stoffen, zoals heroine, ontwikkeld worden.

Indien men vaccineert voordat iemand met een verslavend
middel in aanraking komt, kan verslaving geheel voorkomen
worden. Zo zou men bijvoorbeeld kinderen op jonge leeftijd
kunnen vaccineren. Ze kunnen dan weliswaar in de pubertijd
experimenteren met de verslavende stof, maar dit heeft geen
psychotroop effect en zal dan ook niet tot verslaving leiden.

Het is goed denkbaar dat, als er in de toekomst vaccins tegen  Een vaccinshot tegen drugs?
bijvoorbeeld nicotine, cannabis en heroine op de markt ko-

men, ouders hun kinderen hiertegen zullen willen laten vacci-

neren. Er zullen waarschijnlijk stemmen opgaan om dergelijke

vaccinaties van overheidswege verplicht te stellen. Dit zal

ongetwijfeld tot veel discussie leiden.

Vaccinatie opent nieuwe perspectieven voor de bestrijding van Junkvaccins?
drugsverslaving; het zou het ultieme middel voor gedwongen

afkicken zijn. Negatief aspect hiervan is dat na vaccinatie van

een reeds verslaafde ontwenningsverschijnselen optreden. De

veranderingen in de hersenen, die door het druggebruik zijn

opgetreden en die het verlangen naar het verslavende middel

veroorzaken, blijven na vaccinatie bestaan. Mag men verslaaf-
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den aan deze psychische kwelling en aan de lichamelijke ri-
sico's van afkicken blootstellen?

Preventie van erfelijke aandoeningen

Prenatale diagnostiek en pre-implantatiediagnostiek

Bij de 'klassicke', ernstige erfelijke aandoeningen, zoals de
spierdystrofie van Duchenne, de ziekte van Pompe, van Gau-
cher of van Fabry, is er sprake van een duidelijk defect in het
genetisch materiaal. Het gaat hierbij veelal om monogenetische
aandoeningen die volgens de Wetten van Mendel overerven.

De wetenschap heeft grote voortgang geboekt op het terrein
van de vroegdiagnostiek en de mogelijkheden voor secundaire
preventie. Technologieén, bijvoorbeeld in de vorm van de
DNA-chip, maken het mogelijk ouders te screenen op drager-
schap. Door middel van prenataal onderzoek kan nagegaan
worden of de foetus de erfelijke aandoening bij zich draagt.
Indien dit het geval is kunnen de ouders ervoor kiezen om de
zwangerschap af te laten breken. Bij het toepassen van pre-
implantatiediagnostiek is het zelfs mogelijk een aandoening
vast te stellen voordat de zwangerschap tot stand is gekomen.
In dit geval is een eventuele abortus niet nodig.

De reeds bestaande ethische discussies zullen door de toene-
mende mogelijkheden versterkt worden. Is het moreel verant-
woord dat ouders, die weten dat in hun familie een erfelijke
aandoening voorkomt, geen prenatale of pre-
implantatiediagnostiek laten verrichten? Hebben ze het recht
willens en wetens het risico te nemen op een ernstig aangedaan
kind? Maar omgekeerd geldt ook: is het verantwoord om ou-
ders invasieve technieken als preimplantatiediagnostiek op te
dringen? Waar ligt de grens met eugenetica?

Illustratief is de rechtzaak in Frankrijk, waar een patiént
met een ernstige erfelijke aandoening zijn ouders aan-
klaagde, omdat zij geen prenatale diagnostiek hadden laten
verrichten, waardoor hij gebotren was (de patiént heeft de
rechtzaak overigens verloren).

De vraag is ook hoe de samenleving op deze ontwikkelingen
zal reageren. Zullen ouders van gehandicapte kinderen of kin-
deren met bijvoorbeeld de ziekte van Duchenne gestigmati-
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seerd worden in de trant van: "Dat had toch niet gehoeven'?
Het zou ook kunnen leiden tot een afnemende acceptatie van
alle mensen die 'anders' zijn.

Volledigheidshalve moet worden opgemerkt dat erfelijke ziek-

ten nooit geheel uitgebannen kunnen worden. In theorie maakt
de technologie het mogelijk om alle bestaande erfelijke ziekten,

waarvan het gendefect bekend is na één generatie van de aard-
bodem te doen verdwijnen. Door spontane mutaties zullen er
evenwel steeds weer nieuwe ontstaan.

Kiembaangentherapie

Een andere mogelijk van preventie van erfelijke aandoeningen
is zgn. kiembaangentherapie. Het idee hierbij is om het gende-
fect in de geslachtscellen (zaad- of eicellen) te repareren. Deze
mogelijke therapie stond enige jaren geleden in de belangstel-
ling, maar de aandacht hiervoor is momenteel sterk afgeno-
men. De meeste wetenschappers zien als het om de preventie
van erfelijke aandoeningen gaat meer in pre-
implantatiediagnostiek. Overigens is (en blijft volgens het
strategisch akkoord) kiembaangentherapie in Nederland ver-
boden.

Preventieve behandeling

Door de toegenomen kennis wordt het steeds meer mogelijk
(nog) gezonde personen te behandelen om hiermee te trachten
te voorkomen dat ze ziek worden.

Familiaire hypercholesterolemie is hier een bekend voor-
beeld van. Deze mensen hebben een erfelijk sterk verhoogd
cholesterolgehalte in het bloed, hetgeen tot hart- en vaat-
ziekten op relatief jonge leeftijd leidt. Door behandeling met
cholesterolverlagende geneesmiddelen kan dit voorkomen
c.q. kunnen de ziekteverschijnselen uitgesteld worden.

Kiembaangentherapie lijkt
achterhaald

In de toekomst zou men er voor kunnen kiezen babybloed van Risicoprofiel bij geboorte al

de bekende hielprik met behulp van een DNA-chip te testen
op alle mogelijke afwijkingen. Dit levert dan meteen een pre-
ventieprogramma op maat op. Er kleven echter ook weer de
ethische dilemma's rondom het recht op weten en niet weten
aan.

Eén van de scenario's voor de toekomst die in het STG-
rapport Schetsen en etsen (STG, 2002) wordt geschetst, gaat

bekend?

Gevaar van medicalisering
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uit van een situatie waarbij deze vorm van preventie een grote

vlucht heeft genomen. Een grote groep personen die een gene-

tische risico voor bepaalde ziekten heeft, komt hierbij in het
kader van preventie in het medische circuit terecht. De ont-
wikkelingen in de richting van mondige burgers en vraagstu-
ring kunnen aan een dergelijke situatie bijdragen.

Voeding en lichaamsbeweging

Met grote regelmaat verschijnen berichten in de pers over de
ontdekking van genen als veroorzaker van ziekten, zoals kan-
ker, diabetes en Alzheimer. Dit kan het idee doen postvatten
dat 'het toch in de genen zit' en omgevingsfactoren van ondet-
geschikt belang zijn. Sommigen spreken zelfs van genomania
(Lewontin, 1999). Niets is minder waar. Ook ziekten die voor
100% etrfelijk zijn, hoeven door aanpassing van de omgeving
geen gevolgen te hebben.

Illustratief is de ziekte phenylketonurie (PKU), waarop alle
pasgeborenen thans worden gescreend. Deze ziekte wordt
veroorzaakt door een gendefect, waardoor een enzym dat
het aminozuur fenylalanine helpt omzetten, niet wordt ge-
maakt c.q. onwerkzaam is. Fenylalanine komt in het voedsel
voor en bij patiénten met PKU wordt deze niet verwerkt in
het lichaam en bereikt giftige concentraties, waardoor bij de
aangedane kinderen mentale retardatie optreedt. Het is mo-
gelijke de gevolgen van de ziekte — schade aan de hersenen
te voorkomen met een dieet dat weinig fenylalanine bevat.

Veel frequent voorkomende ziekten, zoals diabetes mellitus
type 2, hart- en vaatziekten en verschillende vormen van kan-
ker, zoals long- en darmkanker, kunnen door eenvoudige leef-
regels, zoals gezonde voeding (veel groente en fruit, weinig
vet), meer bewegen en niet roken, voor een belangrijk deel

afnemen. Zo blijkt uit onderzoek dat het ontstaan van diabetes

type 2 bij mensen die hier een genetische aanleg voor hebben,

in veel gevallen voorkomen kan worden door meer te bewegen

en af te vallen. Dergelijke eenvoudige leefregels blijken effec-
tiever dan medicijnen.

Hoewel dit reeds jaren bekend is en de bewijzen zich nog
steeds opstapelen, lijkt het bijkans onmogelijk om de onge-
zonde levensstijl van mensen te veranderen. Zo neemt het
aantal mensen met overgewicht - met name op jonge leeftijd -

Are we the slaves of our sel-
fish genes?

Preventie beter dan pillen
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een belangrijke risicofactor voor hart- en vaatziekten en diabe-
tes type 2, in Nederland nog steeds toe en alhoewel iedereen
weet dat roken ongezond is, gaan nog steeds veel jongeren
roken en bewegen ze steeds minder. Aan de andere kant
brengt ook dit onderwerp dilemma's met zich mee. In hoever-
re mag en moet de overheid ingrijpen in de leefstijl van men-
sen? Maar ook, hoever reikt onze solidariteit?

Over het onderwerp gezondheid en gedrag brengt de RVZ in
2002 een separaat advies uit.

2.3 Diagnostiek en behandeling van ziekten

In paragraaf 2.1 is reeds vermeld dat, hoewel echte genezing
van ziekten als kanker er de komende jaren niet inzit, de toe-
genomen biowetenschappelijke kennis en de mogelijkheden
van de biotechnologie de kwaliteit van de diagnostiek en de
behandeling van ziekten wel doet toenemen. In deze paragraaf
wordt een aantal ontwikkelingen aangegeven: nicuwe diagnos-
tische mogelijkheden, nicuwe genecesmiddelen, weefsel- en
orgaanvervanging en gentherapie.

Diagnostiek

Door de toegenomen biowetenschappelijke kennis en de bio-
technologieén, die het mogelijk maken om complexe molecu-
len te vervaardigen, komen er steeds meer reagentia op de
markt voor het vaststellen van ziekten.

Een belangrijk probleem is dat de diagnostische mogelijkheden
veelal voorlopen op de therapeutische. Als bijvoorbeeld de
genvariatie, die een risicofactor voor een bepaalde ziekte
vormt, is gevonden, kan men een diagnostische test ontwikke-
len, bijvoorbeeld in de vorm van een DNA-chip. Men heeft
dan echter nog geen therapie. Verder is het ontwikkelen van
een diagnostische test veel gemakkelijker dan het ontwikkelen
van bijvoorbeeld een geneesmiddel. Een geneesmiddel moet
aan de patiént toegediend worden. De wettelijk voorgeschre-
ven procedure voor toelating tot de markt om de werking en
veiligheid van het geneesmiddel te waarborgen vereist dure en
tijdrovende onderzoeken, niet alleen naar effectiviteit, maar
ook naar toxiciteit, bijwerkingen e.d.

Het gegeven dat een ziekte of de aanleg daarvoor wel via een

diagnostische test aan te tonen, maar niet te behandelen is, kan
ook weer tot alletlei (overigens niet nieuwe) ethische di-
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lemma's leiden. Zoals het dilemma van twee familieleden,
waarbij het recht op weten van de één onvermijdelijk inbreuk
maakt op het recht op niet weten van de ander.

Recent is een urinetest ontwikkeld die waarschijnlijk de
ziekte van Alzheimer kan aantonen (Pratico et al., 2002). De
test detecteert stoffen, isoprostanen, die vrijkomen bij het
afsterven van hersencellen. Met de test zou de ziekte enkele
jaren voordat deze zich duidelijk openbaart, vastgesteld
kunnen worden. Een goede behandeling is evenwel niet
beschikbaar. Sommigen vragen zich af of de patiént een
dienst bewezen wordt met de informatie dat hij of zij over
vier jaar gaat dementeren. Ook bestaat er het gevaar van
misbruik van de test. Anderen zien wel positieve aspecten
aan de test. Het zou de patiént de mogelijkheid geven om
allerlei zaken tijdig te regelen.

Geneesmiddelen

Geneesmiddelen vormen een belangrijk onderdeel van de
behandeling van ziekten. Gelet hierop heeft de RVZ de ach-
tergrondstudie De biofarmaceutische industrie: ontwikkelingen
en de gevolgen voor de gezondheidszorg, laten uitvoeren. In
deze paragraaf zal de beschrijving dan ook beknopt blijven.

De meeste huidige geneesmiddelen bestaan uit kleinmoleculai-
re verbindingen die via de klassieke chemische synthese wor-
den verkregen. Complexe moleculen worden veelal uit planten
of via klassicke biotechnologie door micro-organismen verkre-
gen, zoals penicilline, of uit (menselijk) bloed, urine of weef-
sels. Net als bij de vaccinfabricage bestaat in het laatste geval
hierbij het gevaar van de overdracht van virussen of prionen.
Een berucht voorbeeld hiervan was het groeihormoon, dat uit
menselijke hypofysen werd vervaardigd en besmet was met
prionen die de ziekte van Creutzfeldt-Jakob veroorzaken.

Op biotechnologische wijze verkregen geneesmiddelen hebben
dit gevaar niet. De laatste decennia is er een aantal succesvolle
nieuwe biofarmaceutische geneesmiddelen op de markt geko-
men. In de achtergrondstudie worden als voorbeelden groei-
factoren, cytokines, hormonen en monoclonale antilichamen
genoemd.

In de nabije toekomst zal zeker een aantal nieuwe effectieve
middelen op de markt verschijnen, maar de opstellers van de
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achtergrondstudie zien toch een zekere stagnatie in de ontwik-
keling van nieuwe biofarmaceutica. Het ontwikkelen van nieu-
we middelen blijkt toch moeilijker dan gedacht. Interessant is
de verwachting dat op de langere termijn de klassicke kleinmo-
leculaire verbindingen weer de toon aan zullen geven. Theore-
tisch zijn er nog enorm veel mogelijk medisch interessante
chemische verbindingen (10 tot de macht 18). Daar zit onge-
twijfeld een groot aantal bij die effect hebben op de 4.000 tot
15.000 targets die naar schatting zullen worden ontdekt. Het te
verwachten aantal nieuwe biofarmaceutica ligt veel lager, in de
orde van enkele honderden.

Weefsel- en orgaanvervanging

Recente ontwikkelingen op biotechnologisch gebied maken het
mogelijk om weefsels, zoals kraakbeen, buiten het lichaam te
kweken uit kraakbeencellen van de patiént zelf. Men spreekt
hierbij van tissue engineering. De gekweekte weefsels kunnen bij
de patiént geimplanteerd worden ter vervanging van verloren
gegaan weefsel. Omdat het om lichaamseigen cellen gaat, zijn
er geen problemen met afstoting.

Het is (nog) niet mogelijk om hele organen door middel van
tissue engineering te kweken. Hiervoor is men nog steeds
afhankelijk van menselijke donororganen, voor bijvoorbeeld
een nier- of harttransplantatie. Hier is echter een groot tekort
aan. Daarnaast moet het afweermechanisme van de patiént met
geneesmiddelen onderdrukt worden omdat de donororganen
lichaamsvreemd zijn. Deze geneesmiddelen zijn niet selectief
en onderdrukken het gehele immuunsysteem, hetgeen tot soms
ernstige bijwerkingen leidt.

Er wordt dan ook naarstig gezocht naar manieren om de afsto-
tingsreactie te verminderen zonder dat het gehele immuunsys-
teem wordt onderdrukt, bijvoorbeeld door te trachten im-
muuntolerantie op te wekken. Dit is evenwel nog toekomst-
muziek.

Zoals vermeld is er een nijpend tekort aan menselijke donot-
organen en er wordt dan ook naarstig gezocht naar alternatie-
ven. Xenoransplantatie, waarbij gebruik gemaakt wordt van
dieren als donororganen staat sterk in de belangstelling en ook
sterk ter discussie. Zo is men bevreesd dat dierlijke virussen,
met name retrovirussen die mogelijk in het dierlijk donoror-
gaan aanwezig kunnen zijn, overgaan op de mens en daar een
epidemie zou kunnen veroorzaken analoog zoals het HIV-
virus van aap op mens is overgegaan. Dit is een belangtijke
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reden voor een moratorium op xenotransplantatie in Neder-
land.

Een andere veelbelovende technologie is het kweken van em-
bryonale stamcellen. Deze cellen, die zoals de naam al aangeeft
afkomstig zijn van vroege embryo's, zijn pluripotent, dat wil
zeggen dat ze, onder invloed van de juiste prikkels, zich tot
allerlei typen gedifferentiecerde cellen, bijvoorbeeld een hart-
spier- of levercel, kunnen ontwikkelen. Op de lange termijn,
als geheel duidelijk is hoe deze cellen zich tot bepaalde cellen
ontwikkelen, kunnen uit embryonale stamcellen wellicht trans-
plantaticorganen worden ontwikkeld.

Het onderzoek aan embryonale stamcellen is ethisch omstre-  Kwaliteit restembryo's een
den. Veelal wordt gebruikt gemaakt van embryo's die overblij-  probleem
ven na in vitrofertilisatie (IVF). Hiertegen bestaan niet al te

grote ethische bezwaren, aangezien het om embryo's gaat die

toch overblijven. Het probleem is evenwel dat het merendeel

van deze restembryo's van mindere kwaliteit zijn, bij IVF wor-

den immers alleen de beste embryo's geimplanteerd. Deze

restembryo's zijn echter veelal ongeschikt voor stamcelonder-

zoek. Het creéren van nieuwe embryo's voor embryonaal
stamcelonderzock is in Nederland (en grote delen van de we-

reld) evenwel verboden. Sommige landen, zoals het Verenigd
Koninkrijk, staan het wel toe.

Een potentiéle andere bron van stamcellen vormen gediffe- Deprogrammeren van ge-
rentieerde cellen, afkomstig van volwassenen, die 'gedepro- differentieerde cellen: de
grammeerd' worden. Onderzoek hiernaar is weliswaar veelbe-  toekomst?

lovend, maar het is nog te vroeg om te kunnen aangeven of dit

een succesvolle weg is.

Voor de behandeling van ziekten betekent dit dat menselijke
donororganen en tissue engineering voorlopig de enige opties
zijn.

Gentherapie

De verwachtingen ten aanzien van gentherapie waren 10 tot 20 Gentherapie boekt vooruit-
jaar geleden hooggespannen. Het principe is simpel: als een gang

gen in een cel niet goed functioneert en daardoor ziekte ver-

oorzaakt, kan door inbrengen van een goed functionerend gen

de ziekte genezen. Successen bleven echter zeer beperkt en het

optimisme van toen lijkt thans in pessimisme te zijn omgesla-

gen. Dit terwijl juist nu op dit terrein vooruitgang wordt ge-

boekt. Zo is recentelijk een 18 maanden oud patiéntje die

behandeld is met gentherapie, in Engeland genezen verklaard.
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Hij had een ernstige erfelijke immuunziekte (Jones, 2002). Ook
biedt gentherapie nieuwe mogelijkheden op het gebied van de
bestrijding van kanker.

2.4 Samenvatting en conclusie

Gesteld mag worden dat de ontwikkelingen in de bioweten-
schappen en biotechnologie vele nieuwe mogelijkheden bieden
voor de preventie, diagnostiek en behandeling van ziekte,
waardoor de kwaliteit van de gezondheidszorg toe kan nemen.

Zo zijn via moderne biotechnologische methoden vervaardig-
de vaccins en geneesmiddelen veiliger dan die welke uit bij-
voorbeeld menselijk bloed vervaardigd worden. Geheel nieuwe
toepassingsgebieden worden mogelijk, bijvoorbeeld vaccins
tegen nicotine.

Door technologieén zoals de DNA-chip wordt screening op
steeds meer erfelijke aandoeningen en risicofactoren voor
ziekten mogelijk. Dit maakt het mogelijk om (nog) gezonde
personen te behandelen waardoor ziekte mogelijk kan worden
voorkomen.

De kennis over de invloed van omgevingsfactoren op het
ontstaan van 'volksziekten', zoals kanker, hart- en vaatziekten,
diabetes mellitus type 2, en daarmee mogelijkheden voor pre-
ventie, neemt toe. Aangezien echte genezing van deze zickten
er voorlopig nog niet inzit, is blijft preventie uitermate belang-

rijk.

In de nabije toekomst zullen door de toegenomen kennis en
mogelijkheden nieuwe effectieve geneesmiddelen op de markt
verschijnen, waardoor ziekten beter behandeld kunnen wor-
den.

Andere terreinen waar vooruitgang wordt geboekt zijn tissue
engeneering en gentherapie. Bij tissue engeneering gaat het
vooralsnog om het kweken van bot en kraakbeen, maar andere
weefsels “zitten in de pijplijn’. Na een periode van hoogge-
spannen verwachtingen gevolgd door teleurstellingen is op het
terrein van de gentherapie duidelijk vooruitgang te bespeuten.

Een aantal van de nieuwe mogelijkheden levert ook ethische

vragen c.q. dilemma’s op, zoals prenatale diagnostick, xeno-
transplanatatie en onderzoek aan embryonale stamcellen.
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Of de nieuwe mogelijkheden die door de biowetenschap en
-technologie ook snel en adequaat in de Nederlandse zorgver-
lening ingang vinden is onder andere athankelijk van de finan-
ciering. Aan veel van deze nieuwe mogelijkheden hangt name-
lijk een (veelal stevig) prijskaartje. Dit zal in het volgende
hoofdstuk aan de orde komen.
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3 Gevolgen voor de actoren

3.1 Inleiding

In het vorige hoofdstuk is een aantal innovaties die door de
ontwikkelingen in de biowetenschappen en biotechnologie
mogelijk wordt gemaakt, beschreven. De vraag die in dit
hoofdstuk centraal staat is: 'Hoe zullen betrokkenen hierop
reageren, met name gezien in het licht van de op handen zijnde
veranderingen in taken en verantwoordelijkheden van de ver-
schillende partijen?’

In de volgende paragrafen worden de volgende betrokkenen
onderscheiden: de samenleving als geheel, patiént, hulpverle-
ner, zorgverzekeraar, (biotechnologische) industrie, weten-
schapper, media en overheid.

3.2 De samenleving

De geschiedenis laat zien dat nieuwe wetenschappelijke kennis
bestaande maatschappelijke opvattingen drastisch kan veran-
deren. Deze veranderingen gaan niet zonder slag of stoot,
zoals Galileo en ook Darwin in het verleden hebben onder-
vonden.

Nieuwe biowetenschappelijke kennis vormt hierop geen uit- Maatschappelijke weerstand
zondering. Zo leidde de constatering dat er verschillen bestaan tegen nieuwe feiten

tussen de hersenen van heteroseksuele en homoseksuele man-

nen tot heftige discussies. Een ander voorbeeld dat reeds in

paragraaf 2.2 is genoemd, is de mogelijke verandering in

opvattingen ten aanzien van (ouders van) mensen met een

erfelijke aandoening. Vroeger was dit de speling van het lot,

maar dit is nu veranderd met de toenemende diagnostische en

preventieve mogelijkheden.

Door de nieuwe genetische kennis lijkt het nature-nurture Blame my genes, not me
debat - in hoeverre de omgeving, bijvoorbeeld opvoeding, of

genetische aanleg bepalend is - thans in de richting van nature

te gaan: de oorzaak van ziekte ligt in de genen. Hierdoor kan

het idee postvatten dat het ontstaan van deze ziekten ook niet

te voorkomen is.

Zoals in paragraaf 2.2 is beschreven, is dit veelal niet juist; ook
in situaties waarbij erfelijkheid dé oorzaak is, kan beinvloeding
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van de omgeving een oplossing bieden, zoals het voorbeeld Gedrag is moeilijk te
van PKU aantoonde. Met eenvoudige leefregels als gezond en  veranderen

niet te veel eten, niet roken en meer bewegen, kan het aantal

gevallen van bijvoorbeeld kanker, hart- en vaatziekten, diabe-

tes drastisch verminderd worden. Vrijwel iedere burger in

Nederland heeft van deze informatie kennis genomen, maar

het overgrote deel handelt er niet naar. Er ligt een grote kloof

tussen weten en handelen. Dit leidt tot vragen over de eigen

verantwoordelijkheid. In hoeverre is de mens binnen de socia-

le context in staat vrije keuzen te maken?

De ontwikkelingen op het gebied van de diagnostick maken
het onderscheid tussen (gezonde) burger en patiént steeds
vager. Dit brengt een discussie over gezondheidswinst versus
gezondheidsverlies met zich mee. Hierbij moet een onder-
scheid gemaakt worden tussen de objectieve gezondheidstoe-
stand en het subjectieve gezondheidsgevoel. Zo blijk uit on-
derzoek, dat de goed geinformeerde, mondige burger objectief
gezonder leeft, maar zich ongezonder voelt (Furer, 2001). Veel
van deze informatie betreft biowetenschappelijke kennis. Het
is een belangtijk aspect in het kader van vraagsturing.

3.3 Patient

De gemiddelde patiént is mondiger geworden. Hij wil de
nieuwste en beste behandeling (en in een vraaggestuurde, con-
currerende markt zijn hier ook meer mogelijkheden voor) en
via de media, waaronder moderne communicatiemedia .zoals
het Internet is hij hierover goed geinformeerd (soms nog beter
dan de hulpverlener). De beschikbaarheid en betrouwbaarheid
van informatie op het Internet is hierbij van belang. De RVZ
heeft hierover reeds geadviseerd in zijn advies Patiént en In-
ternet (RVZ, 1999a). Over de rol van de media bij het infor-
meten van de burger/patiént wordt in paragraaf 3.8 nader in

gegaan.
De nieuwe behandelingen, veelal in de vorm van nieuwe Nieuwe mogelijkheden -
(biofarmaceutische) geneesmiddelen, zijn evenwel kostbaar. nieuwe moeilijke keuzen

Als er voor een bepaalde aandoening een nieuw middel op de
markt komt, oefenen de betrokken patiénten(organisaties) dan
ook grote druk op de overheid en politick uit om het middel
zo snel mogelijk in het verzekerde pakket op te nemen.

Mede door de biowetenschappelijke vooruitgang krijgt de
patiént steeds meer keuzemogelijkheden, maar komt daarbij
ook voor moeilijke dilemma's te staan. Dit komt doordat de
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sterk toegenomen kennis (nog) niet resulteert in 'ideale oplos-
singen'. Indien er voor een ziekte of aandoening een goede
behandeling bestaat, waardoor men zonder noemenswaardige
bijwerkingen geneest, dan is de keuze niet zo moeilijk. Helaas
is de situatie vaak geheel anders. Zo is borstkanker nog steeds
niet echt te genezen. Het is wel mogelijk in een aantal gevallen
een eventuele erfelijke aanleg hiervoor te bepalen. Een vrouw
die erfelijk belast is, komt voor de moeilijke keuze te staan
tussen ingrijpende preventieve borstamputaties of een risico
van ovetlijden aan borstkanker.

In het strategisch akkoord wordt de patiént een belangrijke Vraagsturing centraal
plaats toegedacht. De positie van de patiént moet sterker wor-

den binnen het systeem waarin zowel hulpverleners als zorg-

verzekeraars onderling concurreren. De vraag van patiénten

moet de drijvende kracht worden achter het handelen van

partijen in de zorg en moet het volume en de variéteit van het

zorgaanbod bepalen. De vraag is overigens in hoeverre dit

mogelijk is als tegelijkertijd het Budgettair Kader Zorg ge-

handhaafd blijft.

Dit alles maakt dat aan de patiént steeds hogere eisen worden  Patiént knows best?
gesteld. Vroeger werden beslissingen voor de patiént genomen

— doctor knows best -, nu moet de patiént soms zeer moeilijke

keuzen zelf nemen. Dit kan een grote psychische belasting

vormen, vooral als de keuze achteraf ongunstig blijkt uit te

pakken. Daarnaast is het niet altijd zo dat datgene wat de pati-

ent wil ook het beste voor hem of haar is.

In het in 2003 uit te brengen advies Cliéntenperspectief, zal de
Raad uitgebreid ingaan op de relatie tussen zorgaanbieder en
patiént/cliént.

Iedereen maakt gelukkige en minder gelukkige perioden in
zijn leven door. ‘Wat vroeger een dipje heette, is nu al snel
een depressie en wordt ook als zodanig behandeld’ (Pieters,
2002). De patiént van tegenwoordig weet dat er medicijnen
bestaan die verlichting kunnen brengen en eist deze ook.
Interessant is overigens dat voeding bij depressie een rol
lijkt te spelen. Zo is er een verband gevonden tussen een
dieet met weinig omega-3 vetzuren, die in vis voorkomen,
en depressie (New Scientist, 24 augustus 2002). Behandeling
met deze vetzuren lijkt effectief (Nemets et al, 2002).
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Een ander voorbeeld is de behandeling van drukke kinde-
ren. Ouders horen van goede resultaten van medicamenteu-
ze behandeling van onhandelbare, drukke kinderen en vra-
gen de arts om ook voor hun kind, dat zij te druk vinden,
om medicatie en als deze dit niet wenst voor te schrijven,
gaan ze naar een ander. Een toenemende medicalisering kan
dan ook het gevolg zijn van deze ontwikkelingen. ‘Het ge-
vaar bestaat dat de ‘echte gevallen” ondersneeuwen in de
massa en niet meer serieus genomen worden’ (Pieters,

2002).

3.4 Hulpverlener

Patiénten hebben vaak het idee dat de nieuwste behandeling
ook de beste is. Fabrikanten van bijvoorbeeld nieuwe genees-
middelen en de media dragen ook bij aan dit beeld. In de prak-
tijk blijkt het regelmatig dat de gewekte verwachtingen uitein-
delijk niet of slechts gedeeltelijk waargemaakt kunnen worden.
Om teleurstellingen te voorkomen vindt evidence based medi-
cine steeds meer ingang: er moet eerst wetenschappelijk bewijs
zijn van de effectiviteit van een (nieuwe) behandeling. Deze
worden verwerkt in protocollen en richtlijnen voor het me-
disch handelen. Dit kan botsen met de eerdergenoemde wens
van de patiént voor de nieuwste en beste behandeling.

Zoals in de vorige paragraaf vermeld is, wordt de patiént
steeds meer geconfronteerd met moeilijke keuzen. Deze kan
pas een weloverwogen keuze maken als hij of zij goed gein-
formeerd is. De hulpverlener speelt hierbij een essentiéle rol.
Hij of zij moet de patiént op begrijpelijke wijze informeren
over de verschillende keuzemogelijkheden en de pro's en con-
tra's van deze mogelijkheden.

Daarnaast is het uiteraard de taak en verantwoordelijkheid van
de hulpverlener dat deze kwalitatief hoogwaardige en doelma-
tige zorg levert. In een toekomstig stelsel waarin hulpverleners
onderling met elkaar gaan concurreren en waarbij de patiént
centraal staat, is de vraag van de patiént leidend. Zoals al ver-
meld, is het echter niet altijd zo dat datgene wat de patiént wil
ook het beste voor hem of haar is. De hulpverlener zal dus
ook moeten leren omgaan met vraagsturing.
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Een geheel ander aspect is de aantrekkelijkheid om in de zorg-
sector te gaan werken. Er is op dit moment sprake van
schaarste en het imago van de zorgsector als werkgever is niet
optimaal. Een overheidsbeleid dat weinig ruimte geeft aan de
introductie van nieuwe preventieve en therapeutische moge-
lijkheden, zal de aantrekkingskracht voor jongeren niet vergro-
ten.

In paragraaf 1.2 is de invoering van een prijzensysteem op
basis van DBC's in de gezondheidszorg genoemd. Dit is op dit
moment in volle gang. Het systeem van DBC's kan zowel
stimulerend als remmend werken op de toepassing van nieuwe
behandelmethoden. Dit is afhankelijk van de flexibiliteit c.q.
de mogelijkheden die het systeem biedt om in te kunnen spe-
len op nieuwe ontwikkelingen.

3.5 Verzekeraar

Zoals in paragraaf 1.2 is vermeld, komt er een verplichte ba-
sisverzekering met een dekking vergelijkbaar met het huidige
ziekenfondspakket verzorgd door onderling concurrerende
verzekeraars en treedt de overheid terug. Dit betekent dat de
rol van de verzekeraar belangrijker wordt.

Een verzekeraar streeft naar een positief saldo tussen premie-
inkomsten en uitgaven van de verzekering of het verzekerings-
pakket van de klant. De premie-inkomsten moeten de uitgaven
dekken. Voor de individuele verzekeraar spelen de absolute
hoogte van de premie en daaraan gekoppelde uitgaven - die
uiteindelijk de macrokosten van de zorg bepalen - een onder-
geschikte rol. Het gaat om de relatieve hoogte ten opzichte van
de concurrent. Een verzekeraar met hogere uitgaven en daar-
door hogere premie dan de concurrent prijst zichzelf uit de
markt.

Een verzekeraar zal dan ook trachten de uitgaven te verminde-
ren door risicoselectie. Bij de particuliere verzekeraars vindt dit
sinds jaar en dag plaats op basis van leeftijd en ziekteverleden.
De ontwikkelingen in de biowetenschappen zullen deze risico-
selectie op tweeérlei wijzen versterken. Allereerst omdat nieu-
we behandelingen en geneesmiddelen die op basis van biowe-
tenschappelijke kennis worden ontwikkeld vaak duur zijn.

Ten tweede biedt genetische diagnostiek de mogelijkheid om
beter de risico's in te kunnen schatten dat een verzekerde op
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termijn een bepaalde aandoening krijgt en daarmee het toe-
komstig schaderisico te bepalen.

Het kabinet Balkenende heeft dit gevaar onderkend: in het
strategisch akkoord is een acceptatieplicht als randvoorwaarde
opgenomen.

Daarnaast wordt in het strategisch akkoord een sluitend sys-
teem van risicoverevening genoemd. Een potentieel gevaar van
een acceptatieplicht is namelijk dat er afwentelingsgedrag van
verzekeraars plaats zou kunnen gaan vinden voor dure, veelal
chronische patiénten. Dit zou tot een neerwaartse kwaliteits-
spiraal voor de zorg aan deze groep kunnen leiden. Door risi-
coverevening worden de 'slechte risico's' aantrekkelijk gemaakt
voor verzekeraars. Dit is met name relevant voor de innovatie
in de zorg. Nieuwe, vaak dure, biotechnologische behandelin-
gen en geneesmiddelen zijn veelal gericht op chronische ziek-
ten of maken dat onbehandelbare, dodelijke ziekten meer een
chronische ziekte worden.

Een probleem van risicoverevening is evenwel dat dit het pro-
ces van marktwerking en concurrentie kan verstoren. Markt-
werking is immers gebaseerd op kansen en risico's. Als de
risico's door de risicoverevening te veel verminderen, wordt de
marktwerking belemmerd.

Een belangrijke vraag is dan ook of een sluitend systeem van
risicoverevening te verenigen is met een systeem van concurre-
rende verzekeraars. Deze problematiek valt evenwel buiten het
kader van dit advies. Het verdient naar de mening van de Raad
nader onderzoek.

3.6 (Biotechnologische) industrie

De industrie maakt gretig gebruik van nieuwe biowetenschap-
pelijke kennis om bestaande producten te verbeteren of nieu-
we producten te ontwikkelen. Er zitten op dit moment veel
nieuwe (biofarmaceutische) geneesmiddelen 'in de pijplijn".
Deze zullen de komende tijd op de markt komen. Aangezien
de ontwikkelkosten van deze nieuwe geneesmiddelen erg hoog
zijn, zal de prijs ook relatief hoog zijn.

Het is nog onduidelijk of de ontwikkelkosten van nieuwe ge-

neesmiddelen door de toepassing van biowetenschappelijke
kennis, met name farmacogenomics en farmacogenetics, zullen
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dalen. Schellekens en Brouwer stellen dat dit niet het geval zal
zijn (Schellekens et al., 2002). Een studie van de Boston Con-
sulting Group geeft aan dat besparingen op ontwikkelkosten
tot 50% mogelijk zijn (Boston Consulting Group, 2001). Dit is
dan wel onder optimale randvoorwaarden.

Het is overigens zeer de vraag of besparingen in de ontwikkel-
kosten zullen leiden tot lagere prijzen. In de RVZ-
achtergrondstudie wordt de globalisering en marktconcentratie
van de farmaceutische industrie beschreven. Bij een goede
octrooibescherming kan de fabrikant een hoge prijs bedingen.

De octrooibescherming is overigens een bron voor discussie. ~ Maken van biogenerica blijkt
In de achtergrondstudie wordt de problematiek rond generica  problematisch
van biofarmaceutica geschetst. Volgens de opstellers zal het

concept van genericum voor de meeste biofarmaceutica niet

toepasbaar zijn. Omdat deze producten niet nagemaakt kun-

nen worden, heeft het product een natuurlijk monopolie. Er

zou dan ook geen octrooi op verleend behoeven te worden

c.q. mogen worden. De basis voor octooiering is namelijk dat

in ruil voor een octrooi de octooihouder zijn uitvinding moet

openbaren (RVZ, 1999b, p. 22). Als er van een bio-

farmaceuticum geen genericum ontwikkeld kan worden, is de

beschrijving van de uitvinding in het octrooi kennelijk onvol-

doende geweest. Er is dan niet voldaan aan de zogenoemde
nawerkbaarheidseis.

Een ander discussiepunt is de breedte van vetleende octrooien Octrooiering blijft een
op het terrein van de biotechnologie. De politicke discussie probleem

rond de zgn. Myriad octrooien op de BRCA1 en BRCA2 genen

(Tweede Kamer, 2002) illustreert dit. Door deze octrooien op

bepaalde menselijke genen dreigt de firma Myriad een mono-

polie te krijgen op de diagnostiek van erfelijke borstkanker.

Een ander voorbeeld is het 'Edinburgh-octrooi' op stamcellen.
In eerste instantie strekte dit octrooi zich behalve over dierlij-
ke embryonale stamcellen ook uit over humane stamcellen. Na
felle oppositie heeft het Europees Octrooibureau de reikwijdte
van het octrooi versmald, zodat het niet meer geldt voor hu-
mane stamcellen (EPO, 2002).

De Raad heeft het gevaar van brede octrooien overigens reeds
aangekaart in zijn eerder verschenen advies Octrooiering bio-
technologie (RVZ, september 1999b). Hij is dan ook verheugd
te constateren dat de ministeries van VWS en Economische
Zaken in het onderzoek dat zij entameren naar
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(on)wenselijkheid van de octrooieerbaarheid van genen, aan
deze problematiek aandacht besteden (TK, 2001-2002, nr. 210
en 27428, nr. 10).

Zoals gesteld is de (bio)farmaceutische markt een globale
markt, waar een kleine natie zoals Nederland hoegenaamd
geen invloed op uit kan oefenen. Deskundigen betwijfelen of
zelfs Europa als geheel c.q. de Europese Unie wezenlijke in-
vloed kan uitoefenen. Europa vormt slecht 25% van de markt;
de markt in de Verenigde Staten is voor bedrijven de doorslag-
gevende factor.

Dit alles betekent dat de kosten van geneesmiddelen de ko-
mende jaren zullen stijgen bij ongewijzigd beleid. Een onder-
zoek van het Pharmo Instituut in opdracht van de VNZ geeft
een kostenstijging voor intramurale geneesmiddelen van 20%
per jaar aan (de afgelopen jaren was de stijging ca. 8% per
jaar). Naast orphan drugs, worden als grootste veroorzakers
van de kostenstijging nieuwe middelen tegen kanker en im-
muunziekten gezien. Dit zijn voornamelijk biofarmaceutica.
De voorspelling is dat de geneesmiddelenkosten voor zieken-
huizen de komende vijf jaar zullen verdrievoudigen.

In het rapport Geneesmiddelen en medische hulpmiddelen:
trends en dilemma's (RIVM, 2002) wordt een kostenstijging
van extramurale farmaceutische hulp bij ongewijzigd beleid tot
2006 geraamd van 11% per jaar. Dit is bij een totaal aan ex-
tramurale geneesmiddelenuitgaven van ca. 3,5 miljard EUR in
het jaar 2000, meer dan 375 miljoen EUR per jaar.

De Nederlandse biotechnologische industrie

Vanuit de geschiedenis als agrarische natie, ligt de nadruk voor
wat de biotechnologie betreft in Nederland vooral op de agro-
foodsector. Desalniettemin herbergt Nederland ook medisch
biotechnologische bedrijvigheid. Dit is vooral te danken aan
het hoge niveau van de wetenschap in Nederland.

Innovatie is essentiecel om overeind te kunnen blijven op de
wereldmarkt. In Nederland is dit innovatieproces niet zonder
problemen. Recentelijk heeft de RGO het advies Knarsende
Schakels, Technologische innovatie en gezondheidszorg uitge-
bracht, waarin een aantal voorbeelden, ook op het terrein van
de biofarmaceutica, wordt beschreven (RGO, 2002b).

Er is in Nederland een aantal ontwikkelingen gaande, die de
medische biotechnologische bedrijvigheid negatief beinvloe-
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den. Genoemd kan worden de weerstand die in de Nederland-
se politieck bestaat tegen de octrooiering van biotechnologische
uitvindingen. Het imago van Nederland met betrekking tot het
overheidsbeleid op het terrein van de biowetenschappen en
biotechnologie is dat van ‘nee, tenzij...”. Dit schrikt bedrijven
af om zich in Nederland te vestigen.

Dit alles leidt ertoe dat Nederland minder aantrekkelijk wordt
als vestigingsplaats voor medisch biotechnologische bedrijven.
Zij wijken uit naar elders, waar minder stringente regels gel-
den. Uiteindelijk betekent dit dat de onderzoeken en dergelijke
toch gebeuren, maar elders, waardoor Nederland in het geheel
geen greep meer heeft op bijvoorbeeld de veiligheid van het
onderzoek, de productie en het uiteindelijke product, de be-
handeling van daarbij gebruikte proefdieren etc.. Tevens bete-
kent het verlies aan bedrijvigheid en daarmee aan werkgele-
genheid en inkomsten. Daar tegenover staan wel kosten, want
de producten die elders ontwikkeld en geproduceerd worden,
vinden onvermijdelijk hun weg naar Nederland. Tegenhouden
bij de grens kan door de open markt niet en als het zou kun-
nen, dan gaan patiénten die het kunnen betalen, het product in
het buitenland halen.

Overigens zijn er wel lichtpuntjes. In het rapport Gaining
Momentum van Biopartner, dat door het ministerie van Eco-
nomische Zaken in het leven is geroepen om de oprichting van
life science bedrijven te stimuleren, wordt gemeld dat er in
2000 22 en in 2001 18 nieuwe biotech startups waren. Van
deze nieuwe bedrijven is 40% actief op biomedisch gebied.

3.7 Wetenschap

De wetenschap is de bakermat voor de vergroting van de bio-
wetenschappelijke kennis en biotechnologie. In de voorgaande
paragraaf is gesteld dat het wetenschappelijk niveau in Neder-
land hoog is. De vraag is evenwel hoe lang dit nog zo blijft. De
investeringen, met name de basisfinanciering, in het weten-
schappelijk onderwijs zijn de afgelopen jaren achtergebleven.

De Verenigde Staten zijn koploper op het terrein van gezond-
heidsonderzoek. Daar zijn ook ruime budgetten beschikbaar.
Zo bedroeg het budget van de National Institutes of Health
(NIH) in 2001 ruim 20 miljard dollar.

De Europese Commissie is dan ook bezorgd over de 'brain
drain' vanuit Europa naar met name de Verenigde Staten. Dit
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is reden om de post 'human resources' in het nieuwe ondet-
zoeksprogramma met 50% te verhogen tot 1,58 miljard EUR.
In dit zogenoemde zesde kaderprogramma is 2,2 miljard EUR
uitgetrokken voor life sciences, genomics en biotechnologie in
relatie tot gezondheidzorg (EU, 2002, Decision No. 2002 of
the European Parliament and of the Council, Concerning the
sixth framework programme of the European Community for
research, technological development and demonstration activi-
ties, contributing to the creation of the European research area
and to innovation (2002-20006), 27 June 2002, PE-CONS
3635/02).

Nederland geeft relatief weinig uit aan gezondheidsonderzoek.
In een vergelijking van zeven westerse landen, Nederland, het
Verenigd Koninkrijk, Duitsland, Noorwegen, Denemarken,
Zweden en de Verenigde Staten, eindigde Nederland op de
laatste plaats. Per hoofd van de bevolking gaf Nederland in
1997 $55 aan gezondheidsonderzoek uit tegen Noorwegen
$87, Duitsland $104. Het Verenigd Koninkrijk, de Verenigde
Staten, Denemarken en Zweden geven meer dan twee keer
zoveel uit per hoofd van de bevolking, respectievelijk $113,
$121, $135 en $159 (Ellenbrock et al, 2002). Daar komt bij dat
een aantal landen, met name het Verenigd Koninkrijk en de
Verenigde Staten sinds 1997 hun budgetten fors heeft ver-
hoogd. In 1998 is het wetenschapsbudget in het Vernigd Ko-
ninkrijk met 15% verhoogd en in de navolgende jaren elk met
7% (New Scientist, 2002). In de Verenigde Staten is het budget
van de NIH sinds 1997 ongeveer verdubbeld (Check, E, 2002).

Ook als percentage van het Bruto Nationaal Product geeft
Nederland weinig aan gezondheidsonderzoek uit (0,227 %).
Alleen Noorwegen zit in de buurt met 0,246%. Overige landen
geven tot meer dan het dubbele uit: de Verenigde Staten
0,3991%, Duitsland 0,404%, Denemarken 0,422%, het Vere-
nigd Koninkrijk 0,505% en Zweden 0,584%).

In Nedetland zijn de aanbevelingen van de Tijdelijke Advies-
commissie Kennisinfrastructuur Genomics overgenomen om
in de komende jaren fors te investeren in genomicsonderzoek
in Nederland (Wijffels et al., 2001 en het regeringsstandpunt
ter zake). Het Nationaal Regicorgaan Genomics van het
NWO, die de onderzoeksgelden verdeelt, heeft inmiddels een
aantal projecten geselecteerd.

Daartegenover wil de overheid bezuinigen op andere terreinen
van wetenschappelijk onderzoek. De voorgestelde forse ver-
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mindering van het onderzoeksbudget van Zorgonderzoek
Nedetland / Medische Wetenschappen van de NWO (Zon-
MW, wat vooral consequenties heeft voor onderzoek op het
terrein van preventie, is hiervan een voorbeeld. Een dergelijke
maatregel is ook niet bevorderlijk voor het stimuleren en be-
houden van wetenschappers.

Belangtijk is ook het stimuleren van translationeel onderzoek,
dat wil zeggen het faciliteren dat ontdekkingen en ideeén uit
het laboratorium klinisch getest worden (het zogenoemde
proof of principle). Met name voor een gebied als gentherapie
is dit van belang. Als voorbeeld kan het zgn. Rapid Access to
Intervention Development (RAID) program op het gebied van
kankertherapie in de Verenigde Staten gelden.

Nederland is te klein om op brede terreinen te concurreren. Nederland moet 'niche
De Raad vindt dan ook dat Nederland zich op enkele specifie- markets' zoeken

ke terreinen moeten concentreren, waarin zij kan excelleren.

Vervolgens is de vraag welke terreinen dit moeten zijn. In de

achtergrondstudie 'De biofarmaceutische industrie’ worden

met name de infectieziekten en immunologie en de hart- en

vaatziekten als kansrijke gebieden genoemd.

3.8 Media

In een drang naar nieuwswaarde worden biowetenschappelijke Publiciteit belangrijk voor
onderzocksresultaten in de media nogal eens overdreven en wetenschappers

(te) ver geéxtrapoleerd. Dit kan bij patiénten valse hoop (of

angsten) wekken. Niet alleen de media zijn hier debet aan,

maar in een aantal gevallen ook de wetenschappers zelf. Dit

komt mede door de veranderingen in de financiering van de

wetenschap. De basisfinanciering van wetenschappelijk onder-

zoek is de afgelopen jaren sterk verminderd en wetenschappers

moeten actief fondsen werven, waarbij het aangeven van po-

tentiéle maatschappelijke relevantie belangrijk is.

De media spelen een belangrijke rol als het gaat om het infor-  Media hebben soms dubbel-
meren van de burger over een gezonde levensstijl om het ont-  rol:

staan van ziekten te verminderen. Hierbij spelen de media

soms een dubbele rol.

Enerzijds publiceren zij informatie over bijvoorbeeld gezonde
leefwijzen. Het probleem voor de consument is dat deze door
de vele en soms tegenstrijdige berichten door de bomen het

bos niet meer ziet. De ene week staat bijvoorbeeld in de krant
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dat producten die veel vet bevatten, zoals chocolade, onge- Informatie over gezonde
zond zijn, terwijl de volgende week gemeld wordt dat onder-  leefwijze

zoek heeft aangetoond dat chocolade anti-oxidanten bevat die

gezond zijn. Het resultaat is dat de burger in opperste verwar-

ring achterblijft en gewoon volhardt in zijn of haar ongezonde

leefwijze. De media treft hierbij overigens niet altijd blaam; de

oorzaak ligt soms ook in het voortschrijden van de weten-

schap.

Anderzijds is de media voor een belangrijk deel athankelijk van Reclame voor ongezonde
advertentie-inkomsten. Producenten van voedings- en genot-  producten

middelen trachten via reclame de omzet van hun producten te

vergroten, hetgeen niet parallel behoeft te lopen met het be-

lang van de volksgezondheid. Hierbij dient opgemerkt te wor-

den dat natuurlijk ook de winkelier door een aantrekkelijke

uitstalling van de (etens)waren zijn klanten tot aankoop hier-

van tracht te verleiden.

De vraag hoe gedrag dan wel beinvloed zou kunnen worden
komt in het RVZ-advies Gezondheid en gedrag nader aan de
orde.

3.9 Overheid/politiek

De overheid is en blijft verantwoordelijk voor de toegankelijk-
heid, betaalbaarheid en kwaliteit van zorg, aldus het strategisch
akkootrd.

Alhoewel het kabinet Balkenende een privaatrechtelijke verze- Gezondheidszorg blijft
kering voor ogen staat, zullen alle uitgaven uit hoofde van de  gerantsoeneerd
verplichte basisverzekering behoren tot de collectieve lasten en

zijn daardoor onderhevig aan de Europese regelgeving inzake

de beheersing van de collectieve uitgaven. Het is dan ook niet

verwonderlijk dat in het strategisch akkoord wordt gesteld dat

het Budgettair Kader Zorg ook op de langere termijn relevant

blijft als macrokader voor de toetsing van de collectieve uitga-

ven voor zorg. Dit betekent dat er geen openecindfinanciering

komt, maar dat de zorg gebudgetteerd blijft. De toegestane

kostenstijging blijft derhalve beperkt. Uitgegaan wordt van een

volumegroei van 2,5% en extra geld oplopend tot 520 miljoen

EUR in 2006. Dit terwijl het RIVM recentelijk heeft becijferd

dat om de zorg op het huidige niveau te houden en de ontwik-

kelingen bij te houden, de uitgaven met 2,4% moeten stijgen,

waarbij loon- en prijsstijgingen niet zijn meegenomen. Voor
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het wegwerken van wachtlijsten is minimaal 0,6% extra nodig
(RIVM, 2002).

Dit betekent moeilijke tijden voor technologische innovatie en
biotechnologische innovatie in het bijzonder. Veel biotechno-
logische innovaties verbeteren de kwaliteit van zorg, maar er
zal nauwelijks geld beschikbaar zijn voor de hogere kosten die
de toepassing hiervan met zich meebrengt. Dit betekent dat de
noodzaak voor een maatschappelijke en politicke discussie
over de toekomstige reikwijdte van solidariteit in de collectieve
lasten steeds groter wordt.

Een niet al te gunstig innovatief vestigingsklimaat voor onder
meer biotechnologiebedrijven doet ook de vraag rijzen in hoe-
verre de investeringen in het kader van de Kennisinfrastruc-
tuur Genomics uiteindelijk zullen renderen.

Volgens het strategisch akkoord is het de bedoeling om de
sterke groei van het budget voor geneesmiddelen af te remmen
door prijsconcurrentie te bevorderen en de medicijnen die in
het pakket worden vergoed, kritisch te bezien. De indruk be-
staat dat farmacotherapie vooral als een probleem wordt ge-
zien en niet als een, vaak kosteneffectieve, behandeling van
ziekten.

In het verleden zijn verschillende pogingen om het aanspra-
kenpakket te verkleinen in de politicke arena gestrand. Zo
hebben de aanbevelingen van de commissie Keuzen in de zorg
uit 1991 (commissie Dunning) tot nu toe weinig effect gesor-
teerd. In het strategisch akkoord wordt de 'trechter van Dun-
ning' genoemd in relatie tot het (gedeeltelijk) uit het zieken-
fondspakket halen van een aantal geneesmiddelen. De vraag is
evenwel of er echte inhoudelijke keuzen gedaan zullen (kun-
nen) worden. Met de resultaten van Health Technology Asses-
sment (HT'A) onderzoek wordt bij politicke keuzen vaak wei-
nig rekening gehouden, budgettaire consequenties zijn veelal
doorslaggevend.

Het voorgaande betekent dat nieuwe, veelal dure biofarmaceu-
tische geneesmiddelen niet snel en gemakkelijk in het verze-
kerde pakket zullen worden opgenomen. Een extra belemme-
ring daarbij is, dat er niet gekozen is voor een integrale bena-
dering van preventie, zorg, ziekteverzuim en arbeidsonge-
schiktheid. Nieuwe geneesmiddelen en behandelingen brengen
weliswaar extra kosten voor de zorg met zich mee, maar ze
kunnen ook kosten op andere terreinen besparen, bijvoorbeeld
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door afname van het ziekteverzuim of arbeidsongeschiktheid.
Investeren in preventie en gezondheidszorg van werknemers
geeft opbrengsten.

In de VWS-nota Sport, bewegen en gezondheid uit 2001 zijn
de kosten en baten van meer bewegen becijferd: de economi-
sche baten van sporten en bewegen werden geschat op 1,6
miljard gulden (ca. 730 miljoen EUR). Deze 1,6 miljard was
het saldo van 2,3 miljard gulden (ca. 1,05 miljard EUR) aan
besparingen aan ziekteverzuim en 0,7 miljard (ca. 320 miljoen
EUR) aan kosten voor medische behandelingen (ca. 160 mil-
joen EUR) en verzuim door blessures (ca. 160 miljoen EUR).

Zonder een integrale benadering leidt meer sporten - alhoewel
zeer gezond — tot een financieel nadeel voor de gezondheids-
zotg van 160 miljoen EUR.

Niet alleen een gezonde levenwijze levert economisch voor-
deel op, maar ook medische behandelingen. In een studie van
de National Pharmacutical Council is gekeken naar de kosten
van ziekteverzuim en productiviteitsvetlies die een tiental
ziekten, zoals hart- en vaatziekten, migraine, maag- darmziek-
ten, in de Verenigde Staten met zich meebrengen. Zo is krans-
slagadervernauwing de belangrijkste oorzaak van voortijdige,
permanente arbeidsongeschiktheid. Het hierdoor veroorzaakte
productiviteitsverlies wordt voor de Verenigde Staten geschat
op 47,4 miljard dollar (American Heart Association, 2001).
Door opsporing en behandeling van mensen met een hoog
cholesterolgehalte kan de mortaliteit met 12% en morbiditeit
met 25% verminderd worden (Heart Protection Study Colla-
borative Group, 2002). Maatregelen in de Verenigde Staten om
de behandeling van werknemers met een zevental ziekten,
waaronder hart- en vaatziekten en hoge bloeddruk, te verbete-
ren, hebben volgens het National Committee for Quality Assu-
rance (NCQA) tot een jaarlijkse vermindering van 8 miljoen
ziektedagen geleid en 14 miljard dollar aan toegenomen pro-
ductiviteit en verminderd arbeidsverzuim opgeleverd (NCQA,
2001).

Doordat opbrengsten van de gezondheidszorg buiten zicht
blijven, is het gevaar aanwezig dat innovaties, die integraal
gezien kosteneffectief zijn, toch geen ingang vinden en bij-
voorbeeld niet in het verzekerde pakket worden opgenomen.

De biowetenschappelijke innovatie, die zoals eerder vermeld
een mondiaal gebeuren is, gaat onverminderd door. De goed
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geinformeerde burger/patiént zal naar mogelijkheden zoeken
om de nieuwe preventieve en therapeutische mogelijkheden te
verkrijgen en zal hier ook geld voor over hebben. Dit zal het
ontstaan en gebruik van private gezondheidszorg waar deze
nieuwe mogelijkheden wel beschikbaar zijn, in Nederland of
elders, bevorderen.

Met het nieuwe zorgstelsel wordt een grotere doelmatigheid Schaarste zorgaanbieders is
van de zorg beoogd. Zoals ook in de voorgaande paragrafen is niet snel opgelost
aangegeven, moet er nog een aantal problemen opgelost wor-

den. Bestaande marktimperfecties moeten opgeheven worden.

Zo is concurrentie tussen zorgaanbieders niet goed mogelijk in

de huidige situatie van schaarste in het aanbod. Het zal nog

geruime tijd duren voordat dit probleem is opgelost, zeker in

een situatie van financiéle krapte. In het strategisch akkoord

wordt de inkoop van buitenlandse zorg als een van de oplos-

singen genoemd. Hierbij dient men zich evenwel te realiseren

dat zorg in het buitenland veelal duurder is. Daarnaast gene-

reert buitenlandse zorg geen revenuen in Nederland in de

vorm van werkgelegenheid en belastinginkomsten. Bovendien

zijn er meer landen in Europa, bijvoorbeeld het Verenigd Ko-

ninkrijk, die zorg in het buitenland gaan inkopen (Treatment

overseas, www.nhs.uk/nhsmagazine/primarycare/feature3b.

asp, 10 juli 2002), waardoor ook in het buitenland schaarste

kan ontstaan.

Het is overigens de vraag of het mogelijk is de marktimperfec- Is een vrije concurrerende
ties voldoende op te heffen om een goed werkend, doelmatig ~ zorgmarkt mogelijk?
systeem van concurrerende aanbieders en zorgverzekeraars te

verkrijgen. Dit terwijl het geld voor biowetenschappelijke

innovatie uit doelmatigheidswinsten gefinancierd zal moeten

worden. Over deze problematiek heeft de Raad zich in het

verleden reeds gebogen in het advies Prikkels tot doelmatig-
heid (RVZ, 1998a).

Het voorgaande neemt niet weg dat de overheid moet probe- ~ Geneesmiddelen kunnen
ren de doelmatigheid van de zorg te vergroten. Op het terrein  goedkoper
van de (bio)farmaceutica wordt in de achtergrondstudie De
biofarmaceutische industrie een aantal suggesties gedaan, zoals

het snel overschakelen op generica als deze beschikbaar ko-

men, disease management, bijstelling van het systeem van
octrooibescherming, vooraf prijsafspraken maken over orphan

drugs alvorens overheidssteun te verstrekken en het stimuleren

van preventie.

Bij preventie bestaat de vrees dat dit belangtijke item in de

toekomst in de knel kan raken. Juist op dit terrein gaan immers
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de kosten voor de baat uit en door het krappe financiéle beleid
is er nagenoeg geen ruimte voor deze investeringen.

3.10 Conclusie

De biowetenschappelijke en biotechnologische ontwikkelingen
leiden tot nieuwe mogelijkheden voor de preventie, diagnos-
tiek en behandeling van ziekten. Mensen kunnen hierdoor
langer gezond blijven, zijn minder ziek en minder snel ar-
beidsongeschikt, waardoor ze langer aan het arbeidsproces
deel kunnen nemen.

In een aantal gevallen zullen de ontwikkelingen leiden tot
nieuwe ethische dilemma's of bestaande ethische discussies
doen verhevigen.

De Raad constateert dat in de tockomstige plannen een aantal
elementen aanwezig is, die moeilijk met elkaar te verenigen
zijn, zoals marktwerking en een sluitend systeem van risicover-
evening, marktwerking en schaarste, budgettering en het recht
op zorg. Grote efficiencywinsten mogen dat ook niet op de
korte termijn verwacht worden. Gegeven het taakstellend
Budgettair Kader Zorg, zal de financiéle ruimte zeer beperkt
zijn.

De kosten van geneesmiddelen in het algemeen zullen de ko-
mende jaren evenwel fors stijgen. Hierdoor zal de toepassing
van nieuwe middelen sterk in het gedrang komen. Voor een

verhoging van de kwaliteit van zorg is geen geld beschikbaar.

Ook voor preventie zal nauwelijks geld beschikbaar zijn. Dit
terwijl preventie het aangewezen middel is om mensen langer
gezond te houden.

Een bijkomend aspect is dat de opbrengsten van preventie, en
gezondheidszorg, vaak elders liggen, bijvoorbeeld in de vorm
van minder ziekteverzuim en arbeidsongeschiktheid.

In het strategische akkoord is helaas niet gekozen voor een
integrale benadering van zorg, ziekteverzuim en arbeidsonge-
schiktheid. Hierdoor blijven de opbrengsten van "zorggeld'
onzichtbaar en wordt preventie en gezondheidszorg louter als
kostenpost gezien en niet als een investering in de toekomst.
Tot slot moet de Raad constateren dat Nederland minder aan-
trekkelijk worden als vestigingsplaats voor medisch biotechno-
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logische bedrijven. Dit betekent verlies aan bedrijvigheid en

daarmee aan werkgelegenheid en inkomsten. Ook neemt het
rendement van investeringen in wetenschappelijk onderzoek
op het terrein van de biowetenschappen hierdoor af. Nieuwe
kennis zal in het buitenland te gelde gemaakt worden.
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4 Aanbevelingen

In de voorgaande hoofdstukken zijn zaken gesignaleerd, welke
de RVZ aanleiding geven tot de volgende aanbevelingen:

1. De Raad vindt het noodzakelijk dat het kabinet Balkenen-
de bij het nader uitwerken van het strategisch akkoord op
de korte termijn een visie en een investeringsplan voor de
innovatie en daarmee de verbetering van de kwaliteit van
zorg ontwikkelt. Belangrijkste redenen hiervoor zijn dat de
ontwikkelingen in biowetenschap en biotechnologie betere
preventie, diagnose en behandeling van ziekten mogelijk
maken en dat deze patiénten/verzekerden niet mogen
worden onthouden. Maar ook zijn een visie en een inves-
teringsplan nodig, omdat de ontwikkelingen op dit terrein
een internationaal, grensoverschrijdend en onvermijdelijk
karakter hebben. Biowetenschap en biotechnologie stop-
pen niet bij de Nederlandse grens. De kosten van zorg
zullen hierdoor stijgen.

2. Meer aandacht voor de opbrengsten van de zorg. Tegen-
over de (toename van) kosten van zorg staan opbrengsten.
Deze opbrengsten van preventie, diagnostiek en behande-
ling liggen vaak buiten de zotrgsector, bijvoorbeeld in de
vorm van vermindering van ziekteverzuim en arbeidson-
geschiktheid. De zorg moet niet louter als kostenpost
worden gezien maar ook als investering. En meer in het
algemeen: beschouw de uitkomsten van biowetenschap-
pen als lust en niet als last. Pak de handschoen op en be-
nut de kansen die de biowetenschap biedt.

3. Trek voor het onder 1 genoemde investeringplan een
substantieel bedrag uit. De Raad denkt hierbij aan een be-
drag van 200 miljoen EUR. Zoals onder 2 vallen opbreng-
sten van zorg vaak in andere sectoren. Het is dan ook re-
delijk dat het te investeren bedrag wordt opgebracht door
die sectoren. In paragraaf 3.9 is aangegeven dat de op-
brengsten door vermindering van ziekteverzuim en ar-
beidsongeschiktheid aanzienlijk kunnen zijn, in de orde
van grootte van meer dan één miljard EUR. In het inves-
teringsplan moeten verantwoordelijkheden duidelijk aan-
gegeven worden met heldere doelen en meetpunten. Een
goede monitoring is noodzakelijk om de resultaten van de
investering zichtbaar te maken, zodat de investeringen
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verantwoord kunnen worden naar de sectoren die het fei-
telijk financieren.

Onderzock naar verenigbaarheid van risicoverevening en
concurrentie. Zoals in paragraaf 3.5 is vermeld, valt deze
problematiek buiten het kader van dit advies. Het verdient
naar de mening van de Raad evenwel aandacht. Een be-
langrijke pijler van het toekomstige systeem wordt immers
gevormd door concurrerende verzekeraars. Een sluitend
systeem van risicoverevening is daarbij noodzakelijk, maar
als dit zich niet verdraagt met concurrentie, dan ontstaat
er een groot probleem.

Grote aandacht voor preventie. Benut de kennis die het
biowetenschappelijk onderzoek oplevert. Ze toont aan dat
een gezonde levensstijl belangtijke ziekten zoals kanker,
hart- en vaatziekten en diabetes aanzienlijk kan terugdrin-
gen.

De kosten en baten van regulering kritisch bezien. Dit
geldt onder andere voor de eisen die aan geneesmiddelen
worden gesteld voor de toelating tot de markt in relatie tot
de kosten die dit met zich meebrengt.

Opverheidssteun in de vorm van subsidiéring en marktbe-
scherming is noodzakelijk voor de ontwikkeling van ge-
neesmiddelen voor kleine groepen patiénten, de zoge-
noemde orphan drugs. Alvorens dergelijke steun te verle-
nen, moet de overheid strikte afspraken maken over de
uiteindelijke prijsstelling, zodat te groot financieel voor-
deel van exclusieve posities kan worden voorkomen. Be-
langrijk is eveneens dat de tijdspanne tussen het beschik-
baar komen van het middel en het vergoeden ervan dras-
tisch verkort kan worden. Immers als de werkzaamheid
van het middel genoegzaam is aangetoond en het voor de
vooraf afgesproken prijs op de markt komt, kan het ver-
goed worden.

Entameer een brede discussie over het ethische dilemma
van aanvaardbare kosten van medische behandelingen.
Zonder dit is het bijvoorbeeld niet mogelijk om vooraf
prijsafspraken zoals in aanbeveling 5 genoemd, te maken.
Immers als er geen grens voor de aanvaardbare kosten
wordt aangegeven, kan niet beoordeeld worden of een
prijsstelling acceptabel is.
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

Geef duidelijk aan wat ethisch wel en niet acceptabel is. In
dit advies is een aantal ethische dilemma’s aangestipt. Het
zijn geen nieuwe dilemma’s en ze zijn in verschillende
gremia reeds uitvoerig bediscussieerd. De tijd is inmiddels
rijp voor beslissingen.

Nederland is een klein land en zal moeten kiezen voor
‘niche markets’. Hierop moeten de wetenschappelijke en
technologische inspanningen zich concentreren. Versnip-
pering of algemene stimulering van bijvoorbeeld geno-
micsonderzoek is ongewenst. Kansrijk is vooral de inte-
gratie van basaal en klinisch onderzocek op gebieden als
immunologie en infectieziekten en hart- en vaatziekten.
Nederland geeft relatief weinig uit aan gezondheidsonder-
zoek zoals in paragraaf 3.7 is beschreven. Om alleen al in
de buurt te komen van andere Europese landen en de Ve-
renigde Staten is een forse verhoging van het budget met
50% noodzakelijk.

ICT in de gezondheidszorg stimuleren om de aantrekke-
lijkheid van Nederland voor geneesmiddelenonderzoek bjj
patiénten door de farmaceutische industrie (clinical trials)
te behouden en te vergroten.

De kennis, benodigd voor een goede en efficiénte toepas-
sing van biofarmaceutica in de algemene praktijk, verster-
ken door gericht postacademiaal onderwijs en het gebruik
van nieuwe media zoals het Internet.

Publicksvoorlichting over de (on)mogelijkheden van bio-
wetenschappelijke ontwikkelingen en biotechnologie in-
tensiveren. Het Internet, in de vorm van de Gezondheids-
kiosk (www.gezondheidskiosk.nl), kan hierbij een belang-
rijke rol spelen.

Maatregelen nemen om goede wetenschappers op het
terrein van de biowetenschappen voor Nederland te be-
houden en om Nederland als vestigingsplaats voor bio-
technologische bedrijven aantrekkelijker te maken. Dit is
nodig om als natie niet alleen financiéle lasten, maar ook
financiéle baten van de ontwikkelingen te hebben. Op
globaal niveau gaan deze immers onverminderd door.

Bij het onderzoek dat de ministeries van VWS en Econo-

mische Zaken entameren naar de octrooieerbaarheid van
genen, naast de breedte van biotechnologische octrooien
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ook de in paragraaf 3.6 geschetste problematiek rond de
biogenerica meenemen.

Raad voor de Volksgezondheid en Zorg,

Voorzitter,

-

——
Drs. F.B.M. Sanders

Algemeen secretaris,

N

Drs. P. Vos
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Bijlage 1

Relevant gedeelte uit het Werkprogramma
RVZ 2001 - 2002

2.1 Biowetenschap en beleid

Het beleidskader

In hoog tempo neemt de kennisintensiteit van de zorgpro-
ductie toe. Patiéntenzorg verandert van ambachtelijk hande-
len in door wetenschap gestuurd en door techniek voortge-
stuwd proces. Biochem en biotech winnen relatief aan be-
lang als het gaat om de effectiviteit van het medisch hande-
len.

Wat zijn de kenmerken van deze ontwikkeling?

- Zij is bij uitstek internationaal, stoort zich niet aan lands-
grenzen en au fond ook niet aan nationale beleidstradities.

- Zij voltrekt, door ingebouwde versnellers, zich in hoog
tempo en over een breed front. Kennis lanceert kennis.

- Zij kan leiden tot diagnostick en therapie op de individue-
le maat (genniveau).

- Zij zal leiden tot op herstel gerichte toepassingen buiten
de curatieve sfeer, bijvoorbeeld voor chronisch zieken,
maar ook buiten de medische sfeer, bijvoorbeeld voor
welzijnsproblemen en bovendien tot nicuwe preventieve
instrumenten.

Welke maatschappelijke katalysatoren zitten in dit proces?
Werkgevers, ouders, onderwijs hebben baat bij ruimere toepas-
singen van nieuwe biowetenschappelijke kennis. Zij zullen
geinteresseerd zijn in mogelijkheden om langs biochemische of
technologische weg gedrag te beinvloeden, een handicap weg
te nemen of zelfs een potentiéle ziekte of stoornis te voorko-
men door genetische manipulatie. Burgers accepteren minder
snel stemmingsproblemen of welzijnstekorten en zullen oplos-
singen zoceken in de medische hoek. Voorbeelden van ziekten
respectievelijk problemen zijn invaliderende gewrichtsaandoe-
ningen, angststoornissen, agressie of verslavingsverschijnselen.

Deze ontwikkeling kan gevolgen hebben voor het zorgsysteem
en voor het verzekeringsstelsel. In het zorgsysteem kan de
druk op voorschrijvers en verwijzers toenemen. Nieuwe bio-
wetenschappelijke kennis wordt door (potentiéle) patiénten
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snel opgezogen en in de spreekkamer als claim neergelegd. In
het verzekeringsstelsel gebeurt op collectief niveau hetzelfde.
Belangengroepen — en nieuwe coalities van bijvoorbeeld pati-
enten en werkgevers — zullen vaker voor nieuwe bioweten-
schappelijke toepassingen toelating tot het zickenfondspakket
eisen, om uiteenlopende redenen. De grens tussen ziekte en
ongemak is hier moeilijk te trekken. Een aantal nieuwe bio-
chemische therapieén heeft op beide een positief effect. Een
andere grens, die tussen preventieve en curatieve geneeskunde,
zal door de nieuwe biowetenschappelijke producten relatief
vervagen. En ook dat zal de druk op het collectief gefinancierd
pakket doen toenemen.

Probleemstelling

Voor de overheid, verantwoordelijk voor het reguleren van de

collectieve lastendruk, doen zich drie problemen voor.

1. De nieuwe biowetenschappelijke mogelijkheden kunnen
tot een verhoging van de uitgaven in de medische sector
leiden. Het kan dan gaan om essentiéle medische zorg (die
tot voorheen niet mogelijk was) of om een verruiming van
de medische indicatie tot welzijnsproblematiek;

2. Zij kunnen tot een exponentiéle uitbreiding van het zie-
kenfondspakket leiden, omdat het in onze politicke cul-
tuur op den duur moeilijk is werkzame stoffen daaruit te
weren;

3. De prioritering en programmering van research en deve-
lopment op biowetenschappelijk terrein, steeds meer het
exclusieve domein van het internationale bedrijfsleven, is
voor de nationale overheid niet te beinvloeden. Toch zijn
de uitkomsten van deze research en development relevant
voor het bereiken van overheidsdoelen (bijvoorbeeld de
bestrijding van epidemieén).

De overheid heeft dus een beheers- en een sturingsprobleem.
En mede daardoor kan op termijn een toegankelijkheidspro-
bleem ontstaan: zal ieder kosteneffectief medicijn voor iedere
geindiceerde patiént beschikbaar zijn in de collectief gefinan-
cierde gezondheidszorg?

Dit alles kan een acuut beleidsprobleem worden, indien blijkt
dat het bestaande sturingsinstrumentarium geen antwoord
heeft op de uitdagingen waarvoor de biowetenschappen ons
stellen. De snelheid waarmee de biowetenschappen zich
voortbewegen, vergroot de kans hierop. En het internationale
karakter van wetenschap en industrie maakt het beleidspro-
bleem, als men wil vasthouden aan het beleid van vandaag, nog
groter.
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Adviesdomein en beleidsvragen

Het adviesdomein is het brede terrein van de biowetenschap-
pen en de biotechnologie, in het bijzonder de niecuwste genera-
ties farmacotherapeutische mogelijkheden.

De beleidsvragen die de minister van VWS de RVZ voorlegt
kunnen als volgt worden geordend.

1. Probleemanalyse

- Welke gevolgen kan de biowetenschappelijke revolutie in
de gezondheidszorg hebben?

- Hoe zullen betrokkenen hierop reageren?

- Wat kan een internationale vergelijking ons hier leren?

- Zijn kostenbeheersing en wetenschappelijke innovatie
verenigbare grootheden in een open informatiesamenle-
ving?

2. Beoordeling van oplossingen

- Inhoeverre biedt het huidige systeem van sturing en be-
heersing oplossingen voor gesignaleerde problemen?

- Indien dit systeem die niet biedt, welke oplossingsrichtin-
gen doen zich dan voor?

- Welke randvoorwaarden — financieel, ethisch — moeten
hierbij worden gesteld?

- Hoe zou een toeckomstige taakverdeling markt — overheid,
overheid — burger en overheid — zorgsector er uit moeten
zien?

3. Advies

- Tot welke strategische adviezen leiden de antwoorden op
de vorige vragen?

- Welke maatregelen moet de overheid treffen?

Functie advies

Het advies heeft een verkennende functie. In de samenleving
zijn trends waarneembaar. De gevolgen van de trends zijn nog
niet goed te beoordelen. De indruk bestaat dat bij ongewijzigd
beleid problemen in de beleidsketen zullen ontstaan. Het ad-
vies kan hierop anticiperen. Het zal de weg moeten wijzen naar
nieuwe formules waarmee de overheid in dialoog met produ-
centen en consumenten van biowetenschappelijke kennis haar
verantwoordelijkheid waar kan blijven maken.

De Raad is verder van mening dat het onderwerp van dit ad-
vies een rol zou moeten spelen in de stelseldiscussie. Het is
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heel goed denkbaar dat de biochemie straks bepalender is voor
het beleid dan de economie.

Programmering

De Raad houdt bij de programmering van dit advies rekening
met twee andere adviezen: dat over technologische innovatie,
waarop het een vervolg is, en dat over e-health. Omdat de
adviesvoorbereiding volgt op eerstgenoemd advies en deels
parallel loopt aan het tweede, zal publicatie van het advies over
biowetenschap plaatsvinden begin 2002. De Raad zal samen
met VWS zoeken naar een mogelijkheid de advisering te split-
sen in enkele deeladviezen. Een eerste advies zou het karakter
van een verkennende overview kunnen hebben. Een tweede
advies (begin 2002) zou hierop een thematische verdieping
kunnen zijn.

Relevante andere publicaties en instanties

Relevante andere adviezen van de RVZ zijn die over genees-
middelen, over biotechnologie, over technologische innovatie
en over e-health.

De RVZ zal samenwerking zoeken met de Raad voor Ge-
zondheidsonderzoek en met de Gezondheidsraad. Verder zijn
de activiteiten van het College voor zorgverzekeringen op het
terrein van de ontwikkelingsgeneeskunde van belang voor de
Raad. Ook de Stichting Toekomstscenario's Gezondheidszorg
voert relevante studies uit.

Literatuur

Adviezen R1'Z

- Waardebepaling geneesmiddelen als beleidsinstrument
(1997);

- Farmaceutische zorg (1998b);

- Octrooiering biotechnologie (1999b);

- Technologische innovatie (2001a);

- E-Health cate in cen digitale delta (2001b).

Biowetenschap en beleid

54



Bijlage 2

Samenstelling Raad voor de Volksgezond-
heid en Zorg

Voorzitter:
Drs. F.B.M. Sanders

Leden:

Mw. prof. dr. I.D. de Beaufort

Drs. J.C. Blankert

J. Franssen

Mw. M.J.M. Le Grand-van den Bogaard
Prof. dr. T.E.D. van der Grinten

Mw. prof. dr. J.P. Holm

Mw. J.M.G. Lanphen, huisarts

Mr. A.A. Westerlaken

Algemeen secretaris:
Drs. P. Vos
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Bijlage 3

Adviesvoorbereiding vanuit de Raad voor
de Volksgezondheid en Zorg

Betrokken raadsleden:
- Drs. J.C. Blankert
- Mw. prof. dr. ].P. Holm

Ambtelijke projectgroep:

- Drs. L. Ottes, arts, projectleider

- Mw. ir. E.O. Heseltine, projectmedewerker

- Mw. drs. L. A. Koole, projectmedewerker (tot 1 september
2001)

- Mw. drs. J. van Os, projectmedewerker (vanaf 1 september
2001)

- Mw. O.L. Klijn, projectsecretaresse (tot 1 december 2001)

- Mw. 1. de Prieélle, projectsecretaresse (vanaf 1 februari 2002)
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Bijlage 4

Verantwoording van de procedure van
voorbereiding van het advies

Uitgangspunt voor het uitbrengen van een advies over het
onderwerp Biowetenschap en Beleid is het Werkprogramma
RVZ 2001 — 2002 waarvan het relevante gedeelte is opgeno-
men in bijlage 1.

Gebaseerd op dit werkprogramma heeft het projectteam onder
leiding van de raadsleden drs. J.C. Blankert en mw. prof. dr.
J.P. Holm, een plan van aanpak opgesteld. Op grond van dit
plan zijn de volgende activiteiten ondernomen. Hierbij zijn een
drietal fasen onderscheiden.

In de eerste fase (periode mei - oktober 2001) is een literatuur-
studie uitgevoerd. Het betrof een inventarisatie van de ontwik-
kelingen op het terrein van de biowetenschappen en biotech-
nologie.

In de tweede fase (periode september 2001 — januari 2002) is
een aantal gesprekken gevoerd met deskundigen en belang-
hebbenden:

- prof. dr. J.A. Bruijn

- mw. dr. S.E. Buitendijk

- dr. W.R. Gerritsen

- mw. dr. G.M. van Heteren

- drs.J. Mos

- prof. R. Plasterk

- dr. H. Schellekens

- prof. W. van der Steen

De resultaten van de literatuurstudie en de gesprekken zijn
verwerkt in de achtergrondstudie Biowetenschap en Beleid die
tegelijkertijd met het advies is uitgebracht.

Daarnaast hebben dr. H. Schellekens en dr. A. Brouwer in
opdracht van de RVZ een verkenning geschreven getiteld 'De
biofarmaceutische industrie, ontwikkelingen en gevolgen voor
de gezondheidszorg'. Deze verkenning is eveneens tegelijker-
tijd met dit advies uitgebracht.
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Op basis van de achtergrondstudie, de verkenning en de ge-
sprekken is een discussiestuk opgesteld. Deze vormde de input
voor een tweetal consultatieve bijeenkomsten, waarvan de
verslagen in de bijlagen 5 en 6 zijn opgenomen.

Op grond van de hiervoor beschreven activiteiten is een con-
ceptversie van het advies opgesteld. Dit concept is door de
Raad besproken op 23 april 2002. Naar aanleiding van de dis-
cussie is het concept bijgesteld.

Tijdens de adviesprocedure heeft het projectteam over de
voortgang van de advisering regelmatig overleg gevoerd met
mw. drs. I.LH. Daemen van de directie Geneesmiddelen en
Medische Technologie van het ministerie van VWS. Daarnaast
is overleg gevoerd met mw. dr. I. Steneker, directie Genees-
middelen en Medische Technologie en dr. C. Vos, directie
Zorgverzekeringen.

Op 15 augustus 2002 heeft de Raad dit advies vastgesteld.

Biowetenschap en beleid 60



Bijlage 5

Verslag consultatieve bijeenkomst Biowe-
tenschap en beleid op 5 maart 2002,
10.00 - 12.00 uur

Aanwezigen:

Leden Raad voor de Volksgezondbeid en Zorg
Drs. J.C. Blankert, voorzitter
Mw. prof. dr. J.P. Holm

RV Z-secretariaat

Drs. L. Ottes, arts, projectleider
Mw. ir. E.O. Heseltine-Mok
Mw. drs. J. van Os

Genodigden
W. Allaerts, phd
Josephine Nefkens Instituut

Prof. dr. G.M.A. van Beynum
BioPartner

Prof. dr. C.J. de Blaey
KNMP

Prof.dr. J.A. Bruijn
Leids Universitair Medisch Centrum

Drs. I.LH. Daemen
Ministerie van Volksgezondheid Welzijn en Sport

Drs. F. van Dam
Stichting Consument en Biotechnologie

Mw. prof. dr. M.C.E. van Dam-Mieras
Wetenschappelijke Raad voor het Regeringsbeleid

H. Emans
Cinemedia
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Dr. M.R. de Graef
Stichting Toekomstbeeld der Techniek

Ir. J.G. Hanstede
BioFarmind

Dr. G.M. van Heteren
Katholieke Universiteit Nijmegen

Mw. Mr. M.C.E. van Heurck
Centrum voor Ethiek en Gezondheid

Dr. T.J.A.M. Meerman
Koninklijke Nederlandsche Maatschappij tot bevordering der
Geneeskunst

Dr. J. Mos
College voor Zorgverzekeringen

Prof. G.J. Mulder
College ter beoordeling Geneesmiddelen

Dr. R. van Olden
Eli Lilly Nederland B.V.

Dr. C. Oosterwijk
Verenigde Samenwerkende Ouder- en Patiéntenorganisaties

Drs. J.M. Puiman
Ministerie van Volksgezondheid Welzijn en Sport

Dr. C.G. van Schagen
GlaxoSmithKline

Dr. ir. CM. Vos
Ministerie van Volksgezondheid Welzijn en Sport

Drs. M.C. de Vries
Ministerie van Volksgezondheid Welzijn en Sport

Dr. W.H.J.M. Wientjens
Diabetesvereniging Nederland

Dr. A. ten Wolde
VNO-NCW

Biowetenschap en beleid

62



Opening

De voorzitter, de heer Blankert, opent de bijeenkomst. Hij
heet iedereen van harte welkom en geeft de deelnemers de
kans zichzelf te introduceren. Het doel van de bijeenkomst en
de plaats in het adviestraject worden uiteengezet.

Vervolgens wordt overgegaan tot bespreking van de vragen in
de discussienotitie. Deze vragen en de toelichting zijn in tekst-
kaders aangegeven.

Vraag 1: Wat zijn de gevolgen van de biowetenschappelijke
revolutie voor de kosten van de zorg?

Toelichting:

Zoals hiervoor vermeld, zijn nieuwe diagnostiek en behande-
ling veelal duur. Veel van de nieuwe behandelingsmethoden,
zoals tissue engeneering en gentherapie vinden slechts op zeer
bepetkte schaal plaats, waardoor de effecten op de kosten van
de zorg voorlopig nog gering zullen zijn.

Dit lijkt niet te gelden voor nieuwe geneesmiddelen. In de

achtergrondstudie Geneesmiddelen nu en in de toekomst bij

het VIV 2002 van het RIVM wordt gesteld dat de kosten van

extramurale farmaceutische zorg zullen toenemen om een

viertal redenen:

- nieuwe duurdere geneesmiddelen vervangen bestaande
goedkopere middelen;

- nieuwe middelen maken een uitbreiding van het aantal te
behandelen patiénten mogelijk;

- de gemiddelde hoeveelheid geneesmiddelen per patiént
neemt toe;

- door toenemende kennis van het humaan genoom wordt
individuele therapie mogelijk.

Een recent onderzoek van het Pharmo Instituut in opdracht
van de VNZ geeft een kostenstijging voor intramurale ge-
neesmiddelen voor de komende jaren van 20% per jaar aan
(afgelopen jaren was de stijging ca. 8% per jaar). Naast dure
orphan drugs, worden als grootste veroorzakers van de kos-
tenstijging nieuwe middelen tegen kanker en immuunziekten
gezien. De voorspelling is dat de geneesmiddelenkosten voor
ziekenhuizen de komende vijf jaar zal verdrievoudigen.

In de RVZ-achtergrondstudie Ontwikkelingen binnen de far-

maceutische industrie en de gezondheidszorg worden een
aantal ontwikkelingen beschreven, zoals globalisering en con-
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centratie van de farmaceutische industrie. Het is nog onduide-
lijk of de ontwikkelkosten van nieuwe geneesmiddelen door de
toepassing van farmacogenomics en farmacogenetics zullen
dalen. De opstellers van de RVZ-achtergrondstudie denken
van niet. Een studie van de Boston Consulting Group geeft
echter aan dat besparingen tot 50% mogelijk zijn. Zij plaatst
hier overigens wel de kanttekening bij dat dit alleen realiseer-
baar is binnen de optimale randvoorwaarden. Indien hieraan
niet wordt voldaan kunnen de besparingen omslaan in extra
kosten.

Overigens is het zeet de vraag of besparingen in de ontwikkel-
kosten van geneesmiddelen zullen leiden tot lagere prijzen,
gelet op de eerder genoemde ontwikkelingen zoals globalise-
ring en marktconcentratie. Ook andere in de RVZ-
achtergrondstudie genoemde ontwikkelingen, zoals het steeds
moeilijker worden om (bio)generica op de markt te brengen en
afname van het aantal me-too geneesmiddelen, hebben een
prijsopstuwend effect.

Anderzijds lopen binnenkort van een aantal veelgebruikte
'klassieke' geneesmiddelen — blockbusters - de octrooien af,
waardoor er goedkope generica op de markt kunnen komen.
Door snel op generica over te schakelen kan geld vrijgemaakt
worden voor de bekostiging van nieuwe, dure geneesmiddelen.

In de STG-toekomstverkenning Schetsen en etsen wordt met
name de instroom van niet-symptomatische, potentiéle, patién-
ten in het kader van preventie genoemd. Als voorbeeld kan de
behandeling van hypercholesterolemie met statines genoemd
worden.

De heer Wientjens is teleurgesteld dat waar het advies kijkt
naar kosten als algemeen punt, nog te veel is toegegeven aan
de gebruikelijke hokjesgeest, het domeindenken. Hij mist de
benadering van de kosten in een groter geheel, inclusief het
rendement. Als voorbeeld noemt hij de behandeling van diabe-
tes, die tegenwoordig poliklinisch plaats kan vinden. Er is dus
geen zickenhuisopname meer nodig. De ontwikkeling van
insuline op basis van recombinant-DNA in plaats van slacht-
huisvarkensinsuline heeft duidelijk positieve aspecten, maar
het rendement dat dit heeft opgeleverd is moeilijk terug te
vinden. Het is ook iets dat moeilijk integraal te benaderen is.
Hij hoopt echter dat de RVZ dit in het uiteindelijk advies mee
kan nemen.
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De heer Van Beynum ziet twee effecten van innovatie. Aan
de ene kant leidt innovatie tot nieuwe producten waardoor de
omzet van het bedrijf omhoog gaat en ook de kosten voor de
gebruiker stijgen. Aan de andere kant leidt innovatie ook tot
een verlaging van de kosten van de producten die al op de
markt zijn. Dit geldt echter niet als er monopolies bestaan.

In het geval van biotechnologie is er steeds minder sprake van
een 'captive' markt. Over het algemeen verwacht hij uit macro-
economisch gezichtspunt dat de kosten zullen stijgen, maar dit
wordt voornamelijk veroorzaakt door de vergrijzing en derge-
lijke maatschappelijke ontwikkelingen en niet zozeer door
innovatie.

De heer Emans vindt de toelichting te veel op geneesmidde-
len geschreven. Biotechnologie heeft ook invloed op de dia-
gnostiek. Hier is het mogelijk om kosten te besparen. Ge-
neesmiddelen hebben bovendien ook nog gevolgen voor het
verloop van de behandeling. Het verhaal zou nog wat even-
wichtiger kunnen.

Volgens de heer Van Schagen is het erg moeilijk om een
dergelijk breed terrein binnen 2 uur geheel te coveren. Een
duidelijke focus is dus nodig. Daarbij is het belangtijker om
eerst te kijken naar het toevoegen van kwaliteit aan het ge-
zondheidszorgsysteem en de Nederlandse maatschappij in
plaats van naar de kosten. Pas daarna moet de vraag gesteld of
en hoe dat ook te betalen is en of we dat met zijn allen ook
willen.

De heer Bruijn vraagt zich of de vraag over de kosten wel
past bij een discussie over biotechnologie. De tendens is dat de
kosten van de gezondheidszorg altijd stijgen, niet specifiek
door de biotechnologie. Hij heeft ook een probleem met de
term revolutie in relatie tot biotechnologie. Het is volgens hem
niet meer dan een stap vooruit in de ontwikkeling van de ge-
neeskunde, niet meer dan de uitvinding van de réntgenfoto. In
elk geval is het beter die discussie los te koppelen van de fi-
nancién.

De heer Ten Wolde vindt echter dat de vraag wel degelijk aan
de orde moet komen. Biotechnologie is op dit moment een
sleuteltechnologie. De ontwikkeling van DNA-chips kan mo-
gelijk tot gevolg hebben dat er minder behandelingen nodig
zullen zijn. Dit soort positieve aspecten dient deel uit te maken
van de analyse.
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De heer Van Beynum is van mening dat er een onderscheid
te maken is tussen kosten en investeringen. In geval van inno-
vatie is er vaak sprake van een investering. De RGO consta-
teert in zijn advies dat er bij innovatieprojecten veel geld over
de balk gegooid wordt. Het gaat dan vaak fout in de over-
dracht van onderzoek (research) naar ontwikkeling (develop-
ment). Hierdoor loopt de B.V. Nederland veel inkomsten mis.

De heer Blankert kan zich vinden in de opmerking over in-
vesteringen. Het probleem voor de Raad is dat de vraagstelling
van het ministerie zich richt op de kosten. Dit kan in het ad-
vies nog iets bijgesteld worden.

De heer Mos mist in de uitwerking van de vraag enige aan-
dacht voor gezondheidswinst. Dit kan zowel preventieve als
curatieve gezondheidswinst zijn. Het meenemen van verschil-
lende soorten gezondheidswinst kan helpen bij het nemen van
beslissingen en bij het bepalen van normen en waarden, zodat
de discussie niet blijft hangen in een oersoep van kosten en
opbrengsten.

Mevrouw Van Heteren vult aan dat in dit geval ook (moge-
lijk) gezondheidsverlies door medicalisering van belang is, met
name in de opkomst van de nieuwe risicogeneeskunde.

De heer Mulder vindt dat gezondheidswinst in de toekomst
nog moet blijken. Negatieve kanten van deze ontwikkelingen
moeten nog ontdekt worden. De vraag is wat er uiteindelijk
overblijft van de belofte. De positieve ontwikkeling kan tijde-
lijk blijken te zijn. Dit geldt ook voor de ontwikkeling van
klassicke geneesmiddelen. Vaak leidt het slechts tot marginale
verschillen.

De heer Van Olden is het hier niet mee eens. Biotechnologie
heeft nu al de ontwikkeling van enkele fantastische genees-
middelen tot gevolg, met een duidelijk aantoonbare bijdrage
aan gezondheidswinst. Deze winst geldt zowel uit medisch als
uit maatschappelijk oogpunt. Wel zijn er internationale ver-
schillen. Zo zijn er in de Verenigde Staten al 150 producten op
de markt, in Nederland pas 80.

De heer Bruijn vraagt zich af of het gaat om de investeringen
in research, of over de kosten die optreden na implementatie
van de kennis die research oplevert. In die zin onderscheidt
biotechnologie zich niet van andere medische ontwikkelingen.

Biowetenschap en beleid

66



Naar de mening van de heer Van Schagen gaat het hier om
een definitickwestie. Gaat het over biotechnologie bij de pro-
ductie of over genomics als onderdeel van de voorspellende
geneeskunst. Het is belangtijk om dit terug te vinden in het
advies.

Mevrouw Van Dam stelt dat het gevaar dreigt te veel te wil-
len redeneren vanuit het bestaande systeem. Als iedereen alles
wil, wordt het te duur. Het systeem moet dus veranderen. De
vraag is of het daarbij gaat om verandering van de productie.
Dit kan leiden tot schonere productie maar heeft ook een
noord-zuid verdeling tot gevolg. Of gaat het om het individu?
In dat geval probeert men appels met petren te vergelijken.

De heer Van Dam vraagt zich af of erfelijkheidsdiagnostiek
wel leidt tot gezondheidswinst. Als voorbeeld noemt hij een
groep van 10 mensen die wordt getest op de aanwezigheid van
een bepaald longkankergen. Slechts van één van de 10 mensen
is de uitslag positief. Betekent dit dan dat de rest zijn gang kan
gaan en door kan roken?

De heer Van Beynum herkent veel van de ontwikkelingen die
in de studie van Schellekens beschreven zijn. Er is een fra-
meshift gaande. Biotech-bedrijven rukken op, eten elkaar op,
maar ook de 'grote jongens'. We hebben de eeuw van de che-
mie achter de rug, vanaf nu zullen er steeds meer biologische
ontwikkelingen zijn in de farmaceutische industrie. Er zit ook
veel in de pijplijn. In de Verenigde Staten zitten zeker 200 tot
300 monoclonals op dit moment in fase 11 of III.

De heer Wientjens stelt dat een systeembenadering, zoals in
deze documenten wordt gekozen, nogal een beperkte benade-
ring is. Push vanuit science en industrie. Geen aandacht voor
de markt en onvoldoende aandacht voor de pull vanuit deze
markt. De wetenschap praat graag over een revolutionaire
ontwikkeling, terwijl dat voor de markt, voor de patiénten vaak
zeker niet het geval is. Die merken er vaak te weinig van. Naar
zijn mening is het belangrijk als de RVZ het aspect van ge-
zondheidswinst versus gezondheidsverlies voor de patiénten
zelf in het advies meeneemt. Er moet dan ook meer inzicht
zijn in wat voor soort gezondheidswinst daadwerkelijk aan de
orde zal zijn.

Hij betreurt het ook dat de (potentiéle) patiénten met hun
concreet geformuleerde behoeften tot nu toe in het traject nog
weinig gehoord zijn.
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De heer Blankert wijst op het standpunt van de Raad ten
aanzien van 'patiént empowerment', zoals dat beschreven is in
het advies Patiént en internet. Dit punt zal zeker ook terug-
komen in het huidige advies.

De heer Van Schagen vindt het moeilijk om 'old big pharma'
met 'new pharma' te vergelijken. 'Big pharma' blijft zijn leiden-
de rol houden. Hij verwacht dat er internationaal een grote
druk zal blijven om met deze technieken aan de gang te gaan.
Hierdoor blijven investeringen op brede schaal beschikbaar.
De science-push zal leiden tot meer informatie over intermo-
leculaire mechanismen. Dit kan op den duur leiden tot betere
geneesmiddelen, maar dat duurt nog wel even.

Alhoewel mevrouw De Vries het ermee eens is dat het be-
langrijk is niet te veel te focussen op de kosten, vindt zij het
wel een belangtijke signaal naar de maatschappij: alles is moge-
lijk, maar dan moet het geld er wel voor beschikbaar komen.
Kortom, als je het wilt, moet je er wel wat voor over hebben.

De heer Bruijn stelt dat er een betere definitie nodig is voor-
dat er echt wat over de kosten gezegd kan worden. Niet alle
ontwikkelingen zijn nieuw. Bij de bestrijding van TBC is bij-
voorbeeld de discussie over het recht op niet-weten ook al
gevoerd. De huidige ontwikkelingen zijn in dat licht bezien
niet meer dan een stap verder. We kijken niet meer naar de
buitenkant, maar naar de binnenkant van de cel. We bestude-
ren RNA en DNA in plaats van eiwitten. Dat is wat de meeste
mensen bedoelen met genomics.

De heer Oosterwijk merkt, naar aanleiding van de opmerking
van de heer De Bruijn dat er wetenschappelijk gezien geen
sprake zou zijn van een revolutie, op dat dit een kwestie is van
een wetenschappelijke realiteit tegenover een politieke realiteit
en een maatschappelijke realiteit: er vinden nu pas politicke
debatten plaats. De wetenschappelijke ontwikkelingen speel-
den al geruime tijd geleden. Wat betreft de kosten is de poli-
ticke realiteit belangrijker dan de wetenschappelijke.

De heer Ten Wolde is van mening dat er op dit moment
weinig ontwikkelingen zijn die in aanmerking komen voor de
kwalificatie revolutie. De laatste in deze zin was volgens hem
de internetrevolutie. De enige twee technologieén die mogelijk
als revolutie kunnen worden bestempeld zijn de biotechnolo-
gie en de nanotechnologie.
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De heer Van Olden vindt het woord revolutie niet meer dan
een mooie etalage. Het gaat er echter om wat dat betekent
voor de zorg. Hoe gaan we maatschappelijk gebruik maken
van dit dure assortiment.

De heer Bruijn stelt dat iedere nieuwe ontwikkeling in het
begin duur is. Als het blijkt dat het werkt, wordt het massaal in
productie genomen en wordt het goedkoper.

De heer Van Beynum verklaart de toename van de kosten
aan de hand van het feit dat voor het ontwikkelen van de eer-
ste producten veel nieuwe opgezet zijn. Dit geld wil men na-
tuurlijk zo snel mogelijk terugverdienen.

Volgens de heer Van Olden zal genericke biotechfarma duur-
der blijven dan andere genericke middelen. Desgevraagd licht
hij toe dat dit komt doordat er meer producten voor minder
gebruikers gemaakt zullen worden.

De heer Van Schagen is van mening dat alle ontwikkelingen
bijdragen aan gezondheidswinst. Exr komt een breed scala aan
therapieén, die weliswaar per behandeling duurder kunnen zijn,
maar de gezondheidswinst is ook groter. Als er in het geval
van hypertensie gebruik gemaakt zou worden van een DNA-
chip in de diagnostiek, zal dat kostenverhogend werken. Daar-
naast neemt ook de kwaliteit toe. De keuze waarvoor de maat-
schappij zich gesteld ziet, is of wij die gezondheidswinst wel
willen toestaan.

De heer Mos vult aan dat door genomics zich ook de vraag
voordoet om cen niet effectieve behandeling niet toe te staan.

Mevrouw Van Dam vraagt zich af hoeveel kosten er werkelijk
zijn verbonden aan de ontwikkeling van geneesmiddelen, bij-
voorbeeld door het gebruik van biotechnologie en in hoeverre
deze zijn terug te voeren op kosten van regelgeving ten aan-
zien van toelating op de markt. Volgens de heer Bruijn vari-
eert dit per geneesmiddel.

De heer Emans heeft de indruk dat er breed medicijnen wor-
den ontwikkeld. De farmaceutische industrie richt zich toch
vooral op volksziektes, terwijl zeldzamere ziektes minder aan-
dacht krijgen.

De heer Mulder geeft aan dat pharmacogenetics van belang
zouden kunnen zijn bij bepaalde ziekten. Nu is een aantal
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medicijnen, bijvoorbeeld voor Alzheimet's, er niet gekomen
doordat naar de mening van de ontwikkelaars nog een te klein
deel van de patiénten er mogelijk voordeel van heeft. Pas als
specificke patiénten te identificeren zijn ontstaat er een voor-
deel. Hier zou in de achtergrondstudie van de heer Schellekens
meer aandacht aan besteed kunnen worden.

Een andere overweging is dat geneesmiddelen dan misschien
wel effectief zijn, maar ze leveren geen verbetering van de
kwaliteit van leven op. Er ontstaat dus door de nieuwe ont-
wikkelingen een situatie dat we ziekten wel kunnen genezen,
maar dit ten koste van de kwaliteit van leven. De vraag is of
we dat willen.

De heer De Graef vult aan dat er ook nog een andere klasse
van 'geneesmiddelen' komt, die mogelijk maakt om genetische
profielen op te stellen, die een risico op een bepaalde ziekte
aangeven. In zo'n geval is het mogelijk om gehele families
preventief op een bepaald medicijn te zetten. Dat gebeurt
inmiddels ook al. Neveneffect hiervan is dat de grens tussen
voeding en medicijn steeds meer zal vervagen. Bovendien richt
dit zich niet alleen op zieke mensen, maar ook op mensen die
mogelijk ziek zouden kunnen worden. Hiermee wordt dus iets
geheel nieuws geintroduceerd.

De heer Bruijn vindt ook dit niet echt een nieuwe ontwikke-
ling. Ook op dit moment zijn er preventieve screeningen op
bepaalde ziekten.

De heer Vos stelt dat het gevaar is, dat een patiént dan al met
de angst voor een klacht naar een arts gaat, in plaats van met
een werkelijke klacht. Er is dan ook diagnostick beschikbaar
die daar een antwoord op kan geven. Aan de andere kant bie-
den de ontwikkelingen ook de mogelijkheid tot het openen van
de black-box van ziekten. Helaas loopt diagnostiek duidelijk
voor op behandeling. Er is daarom een grote spanning tussen
wat de consument in de krant leest en wat er werkelijk moge-
lijk is. De revolutie zit hem meer in de uitdaging hoe hiermee
om te gaan.

Volgens de heer Oosterwijk zijn de burgers geen toeschou-
wers, maar zijn wij met zijn allen een onderdeel van het pro-
ces. Een patiént met een ernstige, al dan niet zeldzame, ziekte
strijdt vaak voor zijn lijfsbehoud. Op zo'n moment kan hij niet
denken aan de kosten van de volksgezondheid. Omdat er vele
belangen, waarden en normen in het geding zijn, is het van
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belang om dit via een democratische structuur te reguleren dit
en niet aan de markt over te laten.

De heer Van Schagen komt terug op een eerder discussie-
punt. Hij benadrukt dat de farmaceutische industrie zich niet
alleen richt op chronische therapieén voor grote volksziekten.
Juist bij de orphan drugs zijn, omdat deze problemen gene-
tisch gemakkelijk te identificeren zijn, belangrijke vindingen
gedaan. Alleen zijn die problemen farmaceutisch maar moeilijk
op te lossen. Deze vindingen werken door bij het onderzoek
naar de grote volksziekten. Het gaat om integraal science-
gedreven bedrijven, met veel bredere interacties. Het klassicke
beeld van deze bedrijven is onjuist. Mevrouw Van Heteren
vraagt of zij uit het vorige moet begrijpen dat de heer Van
Schagen stimuleringsprogramma's voor orphan drugs onzin
vindt. De heer Van Schagen is het gezien de ontwikkelingen
die hieruit voorkomen niet mee eens. Daarnaast is volgens
hem een belangrijk neveneffect van deze programma's wat
voor kwaliteitseisen er aan geneesmiddelen worden gesteld,
hoe de toegang tot de markt wordt geregeld en hoe ze gecon-
troleerd worden. Hiervoor moet beleid ontwikkeld worden.

De heer Van Beynum benadrukt dat er in de Verenigde Sta-
ten al 25 jaar sprake is van wetgeving op het gebied van
orphan drugs. Europa loopt hier duidelijk op achter. De bio-
tech-bedrijfjes hebben hier juist eerst op ingezet, mede dankzij
die wetgeving en hun wendbaarheid als klein bedrijf. Het is
dus beter om niet te praten over of/of, et is langzamerhand
meer sprake van een én én-situatie.

Vraag 2: Welke effectieve sturingsinstrumenten zijn beschik-
baar?

Toelichting:

In het uiteindelijke RVZ-advies moet antwoord gegeven wor-
den op de vraag in hoeverre het huidige systeem van sturing en
beheersing oplossingen biedt voor gesignaleerde problemen.
Gesteld kan worden dat het huidige systeem reeds in zijn voe-
gen kraakt, los van de ontwikkelingen op het terrein van de
biowetenschappen.

Met name nieuwe (biofarmaceutische) geneesmiddelen leiden
steeds opnieuw tot problemen. Allereerst is er het probleem
van de vergoeding van dure weesgeneesmiddelen. Prijzen van
honderdduizend EUR per patiént per jaar zijn eerder regel dan
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uitzondering. Ook aan de kosten van de ontwikkeling van deze
middelen draagt de overheid bij.

Ook buiten de categorie van de weesgeneesmiddelen zijn er
problemen. Zo was er vorig jaar het probleem van de vergoe-
ding van het middel Remicade voor reumapatiénten. Behande-
ling met dit middel kost ca. 11.000 EUR per patiént per jaar.
Het middel is ook effectief bij de ziekte van Crohn, een ernsti-
ge darmaandoening. Recent is gebleken dat het middel in één
op de vier zickenhuizen aan deze patiéntengroep niet wordt
verstrekt. Zij hebben daar het geld niet voor stellen zij.

De laatste jaren is gebleken dat voor de vergoeding van nieuwe
dute intramurale geneesmiddelen steeds opnieuw ad-hoc op-
lossingen nodig zijn.

De vraag is: hoe moet het nu verder en welke effectieve in-
strtumenten zijn beschikbaar?

Tot nu toe heeft in de gezondheidszorg de nadruk sterk gele-
gen op aanbodsturing vanuit de overheid. Deze bepaalt voor
de belangrijkste delen van de zotg de aanspraken, de hoogte
van vergoedingen en de capaciteit.

Belangrijke sturingsinstrumenten op het terrein van de extra-
murale geneesmiddelen zijn het Geneesmiddelenvergoedings-
systeem (GVS), waarbij gelijksoortige geneesmiddelen worden
geclusterd en waarvoor een maximale vergoedingsprijs wordt
vastgesteld en de Wet geneesmiddelenprijzen, waarbij de
maximumprijs van een middel gerelateerd wordt aan de prijzen
in een aantal ons omringende landen.

Het beleid is deze instrumenten af te bouwen en (gereguleer-
de) marktwerking hiervoor in de plaats te laten treden. Zorg-
verzekeraars zouden hierbij de centrale regisseurs moeten
worden.

Een belangrijke vraag is in hoeverre zorgverzekeraars, en Ne-
derland in het algemeen, invloed uit kunnen oefenen op de
keuze en prijzen van geneesmiddelen. Op de ontwikkelingen
binnen de farmaceutische industrie heeft Nederland hoege-
naamd geen invloed. Ook zaken als octrooiering en toelating
tot de markt zijn op Europees niveau geregeld. Zal een indivi-
duele zorgverzekeraar meer 'bargening powet' hebben dan het
huidige GVS en de Wet geneesmiddelenprijzen? Hoe kan op-
timaal gebruik gemaakt worden van het beschikbaar komen
van generica voor een aantal huidige blockbusters. Moet het
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GVS inderdaad afgeschaft worden? Is er een ander systeem
nodig?

Naast de zorgverzekeraar wordt ook de patiént binnen het
streven naar marktwerking gezien als een belangrijk sturingsin-
strument. Vraagsturing wordt beleidsmatig gezien als een be-
langrijk sturingsinstrument. Keuzevrijheid van de patiént kan
echter niet los gezien worden van eigen verantwoordelijkheid
van diezelfde patiént. Hierop wordt bij vraag 4 ingegaan.

Zijn er nog andere sturingsinstrumenten denkbaar?

De heer Blankert geeft aan dat dit een grote vraag voor het
ministerie is. Met name de vraag of er meer regelgeving nodig
is, of dat de bestaande structuren voldoende ruimte bieden.

De heer Wientjens mist bij de sturingsinformatie concrete
informatievoorziening en voorlichting aan (potentiéle) patién-
ten. Dit wordt nu veel te veel overgelaten aan de vrije markt.
Dit hoort volgens hem thuis bij VWS of bij een combinatie
van organisaties. Het gaat dan vooral om informatie over be-
staande behandelingen en mogelijk toekomstige behandelin-
gen. De WHO heeft aangegeven dat goede voorlichting en
begeleiding minstens zo belangtijk zijn als een goede behande-
ling. Op dit moment ontbreekt het daar in Nederland nog aan.
De huidige gezondheidskiosk bevat veel partijen, terwijl een
van de belangrijkste, de industrie, ontbreekt. De industrie zou
juist hier toegang moeten hebben, teneinde informatie te ge-
ven. Wetenschappers zijn soms te druk met het zich positione-
ren om de juiste informatie te geven. Voorts is er in toene-
mende mate verticale kennisoverdracht nodig gericht op de
zorgverleners. Zonder een zwarte piet te willen toespelen,
noemt hij de informatie, die bij huisartsen te verkrijgen is,
soms dramatisch slecht. De controle op nuttig gebruik van
mogelijkheden van deskundigheidsbevordering zijn op dit
moment onvoldoende. Tevens mist hij de post-matketing
surveillance van geneesmiddelen als sturingsinstrument.

De heer Blankert stelt, verwijzend naar zijn ervaringen bij het
Reumafonds, dat het mogelijk is om voor informatievoorzie-
ning en voortlichting gebruik te maken van patiéntenverenigin-
gen.

De heer Bruijn heeft de vraag geinterpreteerd alsof consump-

tie (door de overheid) te sturen is, en of dat zou moeten ver-
anderen. Op dit moment is er sprake van aanbodsturing. Het is
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dan ook te betreuren dat de zorgverzekeraars niet bij deze
bijeenkomst aanwezig zijn. Hij is van mening dat het belangrijk
is om de patiént meer invloed op de sturing te geven. Daar-
naast is een deugdelijke kosten-batenanalyse van belang. Bo-
vendien is er reeds de vraag of we bepaalde medicijnen willen
als het kan en of het dan in het basispakket hoort, of op de
vrije markt. Deze laatste vragen horen wat hem betreft in de
politicke arena en niet bij artsen of verzekeraars.

De heer Mulder is van mening dat rationeel geneesmiddelen-
gebruik zou leiden tot minder kosten. Patiénten zijn echter niet
rationeel op het moment dat ze medicijnen nodig hebben. Er
zijn ook grote cultuurverschillen tussen deskundigen. Sommige
geneesmiddelen, die we in Nederland eigenlijk niet zouden
willen hebben, zijn elders in Europa wel geregistreerd. Een
mogelijkheid zou kunnen zijn om geneesmiddelen goedkoper
te maken door de registratie-eisen te verlagen. Hierbij is het
dan wel belangrijk om de patiént te wijzen op mogelijke ri-
sico's. De patiént kan dan zelf afwegen of hij die risico's wil
nemen of niet. Uiteindelijk kan dit wel leiden tot een beper-
king van de kosten.

De heer Blankert brengt hier tegenin dat blijkt dat mensen
via internet gewoon dat bestellen wat ze willen hebben. Het is
ook niet mogelijk om dit te verbieden. Vervolgens vraagt hij
zich af of het gezien de open grenzen mogelijk is om een
benchmark hiervoor te maken.

De heer Van Beynum reageert op de opmerkingen over de
rol van de patiént. Hij wijst er op dat de RGO in een recent
rapport de overheid adviseert om meer naar de markt te luiste-
ren en zich minder te laten overvallen door innovaties. De
zorgverzekeraars verwachten op dit moment de macht over die
markt te krijgen. Daarnaast is van belang dat de realisatie van
het innovatieproces zich over meer ministeries uitspreidt. Er is
dan ook een brede projectgroep nodig die de gehele innovatie-
keten kan bestrijken.

De heer Ten Wolde vindt de discussie over sturing te veel
probleemgericht. Het is een stelselathankelijke vraag. In zijn
advies over het stelsel heeft de SER gesteld dat vanuit markt-
werking andere variaties mogelijk zijn. Publieksvoorlichting is
hierbij belangrijk, naast het stimuleren van innovatie. Hij sluit
zich aan bij de vorige spreker met betrekking tot het aspect
van de gedeelde aandacht. Belangrijk punt hierbij is om midde-
len niet te versnipperen, maar juist vooral belemmeringen weg
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te nemen. Een voorbeeld hiervan zijn de Europese octrooi-
richtlijnen, die in Nederland nog niet zijn geimplementeerd.
Dit maakt dat het vestigingsklimaat in Nederland slechter is
geworden. Een ander voorbeeld van belemmeringen is de
wetgeving op dierproeven. Hij benadrukt het belang van inter-
nationale aspecten voor dit advies.

In reactie op de vorige spreker wijst de heer Blankert het
VNO op de recente RVZ-adviezen over het stelsel.

De heer Mulder wil de vraag over sturing graag verbinden
met de waardering voor de mate van gezondheidswinst en
hoeveel geld men daarvoor wil uitgeven. De vraag is dan wat
men aan het stutren is.

Het duidelijkste voorbeeld van de invloed van het kosten-
plaatje op de keuze van geneesmiddelen is te vinden in de
ziekenhuizen. Dit noemt men wel postcodegeneeskunde, het
toekennen van geneesmiddelen en andere behandelingen af-
hankelijk van het ziekenhuisbudget. Hij vraagt hiervoor aan-
dacht in het advies. De vraag is of men het ziekenhuisbudget
wel als sturingsinstrument wil. Daarnaast is de vraag of men
dit feit dan ook wil opnemen in de publicksvoorlichting, zodat
patiénten hun ziekenhuis kunnen kiezen op basis van de finan-
ciéle mogelijkheden voor de gewenste behandeling. De heer
Bruijn stelt dat dit op dit moment al de realiteit is. De heer
Blankert wijst op de Amerikaanse voorbeelden waar geadver-
teerd wordt met de kwaliteit van artsen. De heer Mulder
vindt dat niet zo'n gek idee en vraagt zich af waarom men dat
in Nederland niet wil weten. Dat raakt aan een belangtijk
principe.

Mevrouw Van Heteren wijst erop dat deze discussie over
sturingsinstrumenten niet los gezien kan worden van andere
discussies die op dit moment gevoerd worden rondom de
stelselveranderingen. Het recente RVZ-advies over Gezond-
heid en winst is een interessante doorbraak op dit gebied. Er
wordt in dit advies een fundamentele stap gezet, alleen wordt
er wel gesteld dat hiervoor aan talloze randvoorwaarden vol-
daan moet zijn. In de toelichting op deze vraag wordt alles
weer een beetje snel bij de patiént neergelegd, terwijl een en
ander aan de aanbod- en productiezijde nog niet duidelijk is.
In publieksdebatten over biotechnologie en geneeskunde blijkt
dat zelfs het begin van kennis nu nog ontbreekt bij de gemid-
delde consument. Dat maakt vraagsturing op dit moment pro-
blematisch.
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Het valt de heer Blankert op dat de sector wel veel spreekt
over patiéntgerichtheid, alhoewel nog steeds alles voor de
patiénten bedacht wordt, inclusief de prijs en het aanbod.

De heer Van Schagen denkt dat er een beweging zal komen
van ruwe, nationaal georiénteerde sturingsinstrumenten naar
effectieve oplossingen voor kleine groepen patiénten. De vraag
is of het systeem dit aan kan. Stuting verandert in een aan/uit-
situatie: iemand wel of niet helpen. Dit betekent dat het GVS
fijnzinniger moet worden. In bredere zin geldt dat ook voor
andere wet- en regelgeving.

De heer Emans wijst op het belang van de publieke opinie in
de discussie. Dan gaat het niet zozeer over de publicksvoor-
lichting maar over de heersende opvatting in de samenleving
over bepaalde ontwikkelingen. De discussie over biotechnolo-
gie vindt vooral plaats op emotionele gronden en niet op feite-
lijke gronden. Voortlichting gebeurt slechts incidenteel, de
politiek reageert vooral op incidenten. Er lijkt dus een bredere
vootlichting nodig. Als tegenvoorbeeld kan China dienen: hier
is géén discussie over biotechnologie, maar het is ook geen
discussiepunt omdat er geen milieuorganisaties als Greenpeace
zijn. Bovendien censureert de overheid de media.

De heer Oosterwijk kondigt aan dat de VSOP, samen met het
Forum Genetica, Gezondheid en Gezondheidszorg en het
Platform Medische Biotechnologie, een dergelijke discussie wil
gaan voeren, in de vorm van een meetjarenproject voor natio-
nale, maatschappelijke meningsvorming over genetica en bio-
technologie; het zogenaamde Bilderberg Project.

Hij mist in deze discussie de definitie van het begrip patiént,
dat als begrip steeds diffuser wordt. Straks is het mogelijk, en
wellicht willen meer mensen dat ook, om de vatbaarheid voor
bepaalde ziektes als Alzheimer te weten. Het is dan ook moge-
lijk om bijvoorbeeld genetische effecten te matchen met een
mogelijke partner. Door de bredere mogelijkheden zal het
begrip 'patiént' verder vervagen, hetgeen een toename van de
kosten met zich mee zal brengen.

'De' patiént is dan hetzelfde als 'de' burger, en die laat zich
over het algemeen moeilijk sturen.

De heer Mos benadrukt dat er een verschil is tussen sturing
op toegankelijkheid, op macrokosten en op keuzemogelijkhe-
den. Voor dit advies is dat belangrijk want voor deze verschil-
lende doelen zijn verschillende instrumenten nodig. Dit kan de
overheid niet alleen overlaten aan de patiént. De patiént zal
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vragen om dat wat hij denkt dat het mooist is. Het is niet reéel
te verwachten dat het kennisniveau van een patiént kan wor-
den opgekrikt tot een beslisniveau. Qua kennis over (de ont-
wikkelingen op het gebied van) de biotechnologie doet Neder-
land het internationaal gezien nog net iets minder slecht dan
andere landen. Een enkele voorlichtingsbijeenkomst verandert
hier niets aan.

De heer Bruijn brengt hier tegenin dat het ging over de ge-
wenste plaats van de regulering van de rantsoenering van me-
dicijnen. Dit kan gebeuren door patiénten of hun vertegen-
woordigers, de politick, eventueel in samenspraak, of de zorg-
verzekeraars. Op dit moment lijkt het erop dat de overheid
zijn verantwoordelijkheid hiervoor via de ziekenhuisbudgetten
afwentelt. Hier maken enkele aanwezigen bezwaar tegen, om-
dat artsen deze keuze niet kunnen maken. Het lijkt dus zinnig
om de beslissingsbevoegdheid nu weer bij de patiént te gaan
leggen, maar dan wel bij hun zelfgekozen vertegenwoordigers
met de benodigde kennis (politieck en patiéntenverenigingen)
en niet bij verzekeraars of dokters.

De heer Wientjens vult aan dat de patiént medeverantwoor-
delijkheid zou moeten dragen. Hiervoor is echter gerichte
informatie nodig, zoals hiervoor reeds is aangegeven. Tot nu
toe is er vooral gesproken over de geregistreerde behandelin-
gen. Er zijn natuurlijk ook uitzonderingen, zoals de patiént die
komt met een uitdraai van het internet.

Het zou beter zijn om in wachtkamers van artsen informatie
over behandelingen aan te bieden, in plaats van de gebruikelij-
ke tijdschriften. Daarnaast pleit hij ook voor vootlichting via
patiéntenverenigingen. In reactie hierop benadrukken de heren
Blankert en Mos dat de ene vereniging hier beter voor is
toegerust dan de andere. De heer Wientjens is het hiermee
eens. Daarnaast willen volgens hem sommige verenigingen
graag betrokken zijn bij onderzoek, inclusief bij het opstellen
van protocollen.

Volgens de heer Emans ontbreekt het vooral aan informatie
voor het grote publiek, dat nu nog geen patiént is. Zij weten
immers ook niet bij welke patiéntenvereniging zij te rade moe-
ten gaan. De heer Mulder is het hiermee eens. Artsen zijn
vaak al slecht op de hoogte, dus kan men dan moeilijk een
hoge verwachting van de potentiéle patiént hebben.
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V'raag 3: Zijn kostenbeheersing en wetenschappelijke innovatie
verenigbaar?

Toelichting:

Een vraag die aan de RVZ is gesteld, luidt: 'Zijn kostenbeheer-
sing en wetenschappelijke innovatie verenigbare grootheden in
een open informatiesamenleving? Gesteld kan worden dat
wetenschappelijke innovatie een mondiaal proces is. Als iets in
Nederland niet wordt ontwikkeld, dan wordt het wel elders
ontwikkeld. In die zin kan kostenbeheersing (in Nederland) los
gezien worden van innovatie. Dit zou er evenwel toe kunnen
leiden dat Nederland volledig afhankelijk wordt van innovatie
elders, hetgeen de economische bedrijvigheid in Nederland
niet ten goede komt. Nederland is evenwel te klein om op alle
terreinen met het buitenland te kunnen concurreren en zal dus
genoodzaakt zijn nichemarkten te zoeken, waarin zij weten-
schappelijk en (bio)technologisch kan excelleren. Zijn deze
terreinen aan te geven?

V'raag 4: Tot hoe ver reikt de keuzevrijheid en eigen verant-
woordelijkheid van de patiént?

Toelichting:

Door de toegenomen biotechnologische kennis en mogelijk-
heden neemt ook de keuzevrijheid van de patiént toe. Was
ziekte vroeger iets dat men overkwam, tegenwoordig wordt er
steeds meer bekend over de onderliggende ziektemechanismen
en kan het individu er zelf veel aan doen om ziekte zoveel
mogelijk te voorkomen. Ook op andere terreinen, zoals on-
vruchtbaarheid, heeft het individu keuzemogelijkheden gekre-
gen, zoals IVF. Voor wat de preventie van ernstige erfelijke
aandoeningen betreft, zijn de mogelijkheden eveneens toege-
nomen. Als voorbeeld kan de pre-implantatie het diagnostiek
genoemd worden. In theorie is het zelfs mogelijk om hiermee,
in combinatie met dragerschaponderzocek en zonder de nood-
zaak van een abortus, alle ernstige erfelijke aandoeningen
waarvan het gendefect bekend is, na één generatie uit de popu-
latie te bannen.

Vraagsturing c.q. keuzevrijheid van de patiént kan niet los
gezien worden van eigen (financié€le) verantwoordelijkheid en
solidariteit. De verschillende keuzen die iemand maakt kunnen
verschillende financiéle consequenties hebben en de vraag is in
hoeverre de samenleving solidair wil of moet zijn ten aanzien
van 'ongunstige' financiéle consequenties. Dit levert grote
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ethische vragen op. Een echtpaar waarvan in de familie een
ernstige erfelijke ziekte voorkomt, heeft bijvoorbeeld keuze-
vrijheid om wel of geen prenatale diagnostiek te laten verrich-
ten. Indien zij dit niet laten verrichten, dan is er een bepaalde
kans dat er een aangedaan kind ter wereld komt. Naast het
individuele leed, kan dit ook grote financiéle gevolgen hebben,
met name omdat de biotechnologie meer en meer mogelijkhe-
den biedt voor de behandeling — helaas niet genezing — van
deze ziekten. Juist het beschikbaar komen van een behandeling
kan een echtpaatr doen besluiten om 'toch maar het tisico te
nemen'. De behandeling van zeldzame etfelijke aandoeningen
is evenwel zeer kostbaar, bijvoorbeeld bij de ziekte van Pompe
of Gaucher honderdduizend EUR of meer per patiént per jaar.
Moeten deze kosten gedragen worden door de gehele samen-
leving, bijvoorbeeld door de behandeling in algemeen basis-
pakket op te nemen? Of is het een keuze waar eigen verant-
woortdelijkheid tegenover staat, hetgeen bijvoorbeeld geéffec-
tueerd kan worden door dit aan de markt over te laten: indivi-
duen kunnen dan zelf kiezen voor een verzekeringspolis waar-
in dit wel of niet gedekt wordt in combinatie met het al of niet
laten verrichten van prenataal onderzoek?

Analoge dilemma's zijn denkbaar bij bijvoorbeeld IVF-
technieken zoals intracytoplasmatische sperma-injectie (ICSI).
De resultaten op langere termijn zijn hierbij niet bekend. Zijn
mogelijke financiéle consequenties de eigen verantwoordelijk-
heid van degene die de keuze maakt? Zo ja, moet/kan deze
zich hier dan tegen verzekeren?

Buiten de gezondheidszorg heeft het individu op vele terreinen
keuzevrijheid. Deze kan echter grote gevolgen hebben voor de
gezondheid en de behoefte aan gezondheidszorg. Roken en
het drinken van (grote hoeveelheden) alcohol is hier een voor-
beeld van. Met de toegenomen biowetenschappelijke kennis
rijst de vraag in hoeverre individuen inderdaad keuzevrijheid
hebben en in hoeverre hun eigen verantwoordelijkheid reikt
c.q. zou moeten reiken.

Feitelijk gaat het hier om de reeds eeuwenlang bestaande dis-
cussie van nature versus nurture en wat er na de determine-
rende rol van nature en nurture nog overblijft voor de 'vrije
wil'. Door het bekend worden van de genetische basis voor
veel ziekten is bij velen de indruk ontstaan dat de vrije wil zeer
beperkt is: 'het zit nu eenmaal in de genen', implicerend dat er
niets aan te doen valt. Dit laatste is een onjuiste veronderstel-
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ling, zoals in de RVZ-achtergrondstudie nader staat beschre-
ven.

De vraag is wel in hoeverre de eigen verantwoordelijkheid in
het licht van deze kennis gezien moet worden. Er zijn voor-
beelden waarbij biologische factoren een doorslaggevende rol
spelen. Zo is er een vorm van alcoholisme die nagenoeg geheel
erfelijk bepaald is. Als zo iemand drager is van dit gen of com-
binatie van genen, dan zal deze als hij - het betreft altijd man-
nen - in contact komt met alcohol, onherroepelijk verslaafd
raken. Uiteraard is preventie hierbij zeer belangrijk, maar wiens
verantwoordelijkheid is dit? Is het de eigen keuze en verant-
woordelijkheid dat een dergelijk individu verslaafd geraakt?

Bij andere vormen van verslaving zoals roken, blijkt er welis-
waar een genetische basis te bestaan, maar zijn omgevingsfac-
toren minstens zo belangrijk. Vaak wordt hierbij aan opvoe-
ding gedacht. Echter deze blijkt relatief weinig effect te heb-
ben. Het zijn met name in de pubertijd de leeftijdsgenoten
rond het individu, de zgn. peer group die belangrijk is voor het
gedrag van het individu. De vraag is in hoeverte het individu
keuzevrijheid heeft binnen de peer group en verantwoordelijk
is voor het feit dat hij of zij bijvoorbeeld gaat roken en, mede
afhankelijk van de genetische constitutie, verslaafd raakt.

Het voorgaande compliceert het vraagstuk danig. In hoeverre
hebben mensen keuzevtijheid en in hoeverte kunnen/moeten
zij eigen (financié€le) verantwoordelijkheid dragen, zowel bin-
nen als buiten het terrein van de gezondheidszorg? Wat is de
taak van de overheid? Moet zij bijvoorbeeld keuzevrijheid aan
financiéle verantwoordelijkheid koppelen, bijvoorbeeld naar
analogie van de ecotax in de vorm van een health tax op onge-
zonde voedingsmiddelen?

De heer Blankert constateert dat de punten uit de vragen 3
en 4 in de discussie al wel aan de orde zijn geweest en stelt,

mede gezien eerdere opmerkingen van deelnemers, voor de

resterende tijd te besteden aan de laatste vraag.

Vraag 5: Welke onderwerpen zijn in het voorgaande niet aan
de orde geweest, die evenwel in het tockomstige advies Biowe-
tenschap en beleid van de RVZ naar uw mening nadere aan-
dacht behoeven?

De heer Van Dam vindt het verwachtingspatroon van de

burger een belangtijk punt. De verwachting op dit moment is
dat als deze ontwikkelingen een feit zijn we langer zullen leven
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met meer welbevinden. Maar wat is de keerzijde van deze
(gezondheids)winst? Het is zeer wel mogelijk dat de weten-
schap dat iemand in de toekomst ziek zou kunnen worden zijn
gevoel van welzijn weer laat dalen.

De heer Van Olden mist de Europese context van het advies.
Nederland is te klein om een exclusief op Nederland gericht
rapport te maken. De heer Blankert geeft aan dat hij de aante-
kening reeds heeft gemaakt over het belang van een bench-
mark.

Mevrouw Van Heurck vraagt zich af wat deze ontwikkelin-
gen betekenen voor de vrijheid van mening, bijvoorbeeld als
iemand er géén gebruik van zou willen maken. Daarnaast wat
het ook zou kunnen betekenen voor de beeldvorming over
ziekte, bijvoorbeeld als er nog kinderen geboren worden met
afwijkingen die voorkomen hadden kunnen worden. Het is
weliswaar een klassiek dilemma, maar een waaraan in het kader
van een discussie over de kosten en de sturing niet aan voor-
bijgegaan kan worden.

De heer Emans vindt de belangrijkste boodschap (van de
overheid aan de burger) dat we anders tegen het leven moeten
gaan aankijken. Daarbij moeten we niet de illusie hebben dat
we allemaal gezond zullen zijn, maar meer accepteren dat we
ziek (kunnen) zijn. Ook in de toekomst zal het niet zo zijn dat
we voor elk foutje een middel zullen hebben.

De heer Van Beynum vindt incentives belangrijk om in de
innovatieketen met alle actoren twee zaken te proberen te
bereiken: tegemoetkomen aan de wens voor gezondheidswinst
en het gevoel dat we geen geld over de balk smijten. Dit geldt
dan vooral op de verschillende knooppunten in die keten. De
vraag is welke incentives dit doel dichterbij kunnen brengen.

De heer Oosterwijk stelt als stimulerende maatregel voor om
huisartsen zelf het geld van besparingen te laten behouden.
Hier zijn nog meer varianten op te bedenken.

Volgens de heer Van Schagen is het een rol voor de overheid
om epidemiologische data te verzamelen. Hoe sterk zal het
testbeleid op chronische indicaties zijn? Veel ontwikkelingen
in de sfeer van genomics zullen gebaseerd zijn op de koppeling
van genetische informatie met epidemiologische data.

De vraag is hoe deze informatie te genereren en te creéren is.
Durft de overheid de farmaceutische industrie op te leggen om
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wetenschappelijke kennis beschikbaar te maken? Hiervoor is
het nodig dat de overheid een infrastructuur neerzet en infor-
matie op het internet toegankelijk maakt. Dit zal technologi-
sche innovaties faciliteren en toegankelijker maken. Hier moet
nog wel over nagedacht worden, want het kan ook in negatieve
zin uitwerken.

De heer Bruijn vraagt de aandacht voor de adviezen van de
Commissie Wijffels, met name voor wat in hun rapport reeds
gemeld is ten aanzien van Europa: valorisatie, epidemiologie,
bioinformatica etc. Een groot deel van dit advies is inmiddels
door de overheid overgenomen, waardoor er een groot bedrag
aan geld beschikbaar is.

De heer Van Schagen werpt hier tegenin dat een pot met
geld aardig is. Er zitten echter nog verschillende andere aspec-
ten aan, die er bij betrokken dienen te worden.

De heer Oosterwijk vindt het een bezwaar dat de burger nu
onvoldoende inzicht heeft in de kosten van gezondheidszorg.
Alleen al het feit dat rekeningen rechtstreeks naar de verzeke-
raars gaan, hoe praktisch ook,. zou daaraan bij kunnen dragen.
Gezondheidswinst in financiéle zin spreekt de burger weinig
aan. Daarom zouden de industrie en de overheid moeten pro-
beren om kosten inzichtelijk te maken. Een voorbeeld zou
kunnen zijn dat de industrie opener is over wat de kosten van
mislukte trials zijn.

De heer Allaerts mist de dimensie fundamenteel onderzoek
en vooral het (economische) belang van deze sector in de
markt. Er is veel gesproken over ontwikkelingen in de farma-
ceutische industrie en hetgeen van belang is voor sturing en
het bevorderen van incentives. Er is veel genoemd wat al ge-
beurd is, vooral door verenigingen van medisch wetenschappe-
lijke onderzoekers in Nederland. Men is druk bezig met de
ontwikkeling van gedragscodes en richtlijnen voor het omgaan
met wetenschappelijke bevindingen in de media. Op de in deze
bijeenkomst gehoorde opmerking dat er bij sommige websites
veel klachten binnenkomen, stelt hij dat men een beroep zou
kunnen doen op de hiertoe in 1995 opgestelde Gedragscode
Biomedisch onderzoek en de media en de daatbij in het leven
geroepen Klachtencommissie. De Federatie van Medische
Wetenschappelijke Verenigingen is hier druk mee bezig en
heeft een website met informatie over die gedragscodes. Be-
halve de hierboven genoemde gedragscodes is ook het issue
van de toegankelijkheid van met publicke middelen gefinan-
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cierde databanken aan de orde in wetenschappelijke onder-
zoekskringen. Binnen het overheidsprogramma Informatie-
technologie en Recht wordt in dit kader een advies voorbereid.
Op dit moment gebeurt er ook veel onderzoek door weten-
schappers wat niet naar buiten komt en waardoor het econo-
misch belang en de maatschappelijke reikwijdte van dit onder-
zoek wellicht onvoldoende belicht kunnen worden.

Mevrouw Van Heteren vraagt zich vanuit ethisch oogpunt af
hoe het zit met eindigheid. Wat is de definitie van waar het
ophoudt. Moet de overheid er weer de rem op zetten, of kan
de verantwoordelijkheid ook bij de aanbieders liggen?
Innovatie houdt natuutlijk niet op, maar er zouden wegings-
modellen moeten komen om innovatie tegen af te zetten.
Hieruit zouden zaken kunnen komen die we intellectueel wil-
len en kunnen doordenken, maar die maatschappelijk mis-
schien niet de hoogste prioriteit hebben. Hierop volgt een
discussie over 'wie betaalt, bepaalt'. Mevrouw Van Heteren
zou graag grotere openheid zien over de economische belan-
gen van eenieder.

De heer Van Beynum stelt dat het debat over de begroting
moet veranderen. Voor het ministerie van OCW geldt bijvoor-
beeld dat investeringen in kennisinfrastructuur nooit weg zijn,
ook al is er geen rechtstreeks profijt zichtbaar. Het gaat ook
om investeringen in de economie die niet te meten zijn. Als de
Minister dat zou uitleggen in de Tweede Kamer, zou hij een
beter verhaal hebben. Niet alles is meetbaar in economische
criteria, maar een belangrijk deel wel, vooral daar waar kennis-
overdracht aantoonbaar plaatsvindt. Dit staat los van het feit
of de Minister over deze investeringen ook verantwoording af
zal moeten leggen. De heer Bruijn vult aan dat het ministerie
van Economische Zaken (via NWO) inmiddels fors meebetaalt
aan de investeringen in de biotechnologie.

De heer Wientjens vindt het belangtijk dat er veel nadruk
komt op de eigen verantwoordelijkheid van de patiént om van
bepaalde ontwikkelingen al dan niet gebruik te maken. Naar
zijn mening wil de patiént niet altijd maar alles wat kan. Deze
verantwoordelijkheid kan verder versterkt worden door goede
informatievoorziening over voor- en nadelen, over gezond-
heidswinst en verlies, en dan kunnen de patiénten deze ver-
antwoordelijkheid best aan.

Enkele zorgverzekeraars zijn op dit moment bezig met het
ontwikkelen van sturingsinstrumenten, gericht op het inschat-
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ten van kosten 'van diagnose tot graf' als tegenhanger van de
DBC.

Tegenover de eigen verantwoordelijkheid staat de vraag hoever
solidariteit gaat. Wat hem betreft wordt in het advies bena-
drukt of en in welke mate we solidair zijn en blijven met ieder-
een en hoe dit zich verhoudt tot de eigen verantwoordelijk-
heid.

Hij vindt de 'health tax' een goed idee, mits het transpatrant is
hoe deze terug te voeren is in de gezondheidszorg.

Voorts is hij een voorstander van een inhoudelijke discussie
over welke groei van de collectieve lasten noodzakelijk is. De
heer Blankert licht toe in hoeverre zich dit verhoudt tot Ne-
derlandse en Europese begrotingsregels en -keuzes.

Mevrouw Holm wijst aanvullend op het advies over Gezond-
heid en gedrag wat de Raad op dit moment ook in voorberei-

ding heeft.

Volgens mevrouw Van Dam gaat de discussie sterk over de
nieuwe mogelijkheden en over het feit of iets wat je diagnosti-
ceert ook wel te behandelen is. Mensen moeten daar zelf op
democratische manier een stem in kunnen hebben. De vraag is
echter of diagnose wel moet als er nog geen therapie beschik-
baar is. Hier zou een sturende rol van de overheid kunnen
liggen, met name of er geinvesteerd mag worden in diagnose
van iets dat nog niet behandelbaar is. Zij vraagt of er in het
advies aandacht komt voor de dilemma's die aan mensen wot-
den meegegeven. De heer Bruijn wijst er op dat als je ontwik-
kelingen op het gebied van diagnostick tegenhoudt de gehele
vooruitgang stopt en zaken nooit behandelbaar worden. Me-
vrouw Van Dam benadrukt dat het niet gaat om een pleidooi
om het onderzoek te stoppen, maar een roep om het inbou-
wen van ruimte in het proces voor het omgaan met het di-
lemma. Het gaat meer over fasering dan over stoppen van
onderzoek. Mevrouw Holm stelt in haar reactie dat hetzelfde
nu reeds geldt bij screening; dat er niet gescreend mag worden
als er geen therapie is.

De heer Ten Wolde wijst op het belang van het ontwikkelen
van scenatio's, zoals het STG gedaan heeft. Deze leveren een
manier om ergens mee om te gaan als niemand weet hoe het
verder zal gaan. Bovendien is de ontwikkeling dan te monito-
ren.

De heer Allaerts komt terug op het punt van het omgaan met

genetische factoren die te screenen zijn, maar waar geen be-
handeling mogelijk is. De klinisch genetische centra houden
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zich aan gemaakte afspraken. Een werkgroep bij ZonMw be-
reid op dit moment een advies voor over eventuele lacunes op
dit terrein. De gedragscode van de Federatie gaat hier ook op
in.

De heer Emans mist nog te veel het ethische verhaal achter
de ontwikkelingen in de biotechnologie, de dilemma's die het
oproept. De heer Blankert geeft aan dat deze in het advies
zeker aan de orde komen.

De heer Oosterwijk stelt dat ten aanzien van de mogelijkhe-
den van genetische diagnostick het niet alleen dient te gaan om
'behandelbaarheid', maar ook om 'welzijn'. zowel 'weten' als
'niet weten' van dragerschap voor een genetische aandoening
kunnen gevolgen hebben, positief of negatief voor het welzijn
van het individu. Alleen op grond van het ontbreken van een
behandeling of vanwege het kostenaspect mag niet worden
afgezien van het aanbieden van genetische diagnostiek. Het
welzijnsaspect en het 'kunnen anticiperen op' kan voor het
individu enorm belangrijk zijn. Daarom moeten zowel aanbod
als keuzevrijheid gegarandeerd zijn. In de praktijk blijkt het
met het kostenaspect dan trouwens mee te vallen, gezien het
percentage mensen dat kiest voor 'niet weten'.

De heer Hanstede wijst in dit kader op het generatiepro-
bleem. Vooral in het geval van een conflict binnen een familie
tussen het recht op wel weten en het recht op niet weten. Het
gaat dus voor een deel om een dubbele discussie.

Volgens de heer Vos is er verwachtingsmanagement nodig
met betrekking tot het gezondheidsverlies dat kan optreden
door de toenemende medicalisering en geneticalisering en
welke grenzen hiervoor aan te geven zijn. De RVZ kan hier
een duidelijk signaal afgeven.

De heer Wientjens stelt tegenover de medicalisering de pil-
lenpreutsheid in Nederland, die door bepaalde organisaties
bijzonder versterkt wordt.

Mevrouw Van Heteren wijst in het kader van verwachtings-
management op een proefschrift dat binnenkort uitkomt over
utopieén in de genetica en wat er is uitgekomen van verwach-
tingen van vroeger.

De heer Mos wijst nogmaals op de veranderde patiéntarts

relatie als gevolg van de biotechnologie. Dit vraagt om het
bijsturen van zowel verantwoordelijkheden als bekwaamheden.
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De heer Mulder benadrukt dat men in de publiciteit nog wel
eens vergeet dat omgevingsfactoren nog steeds belangrijk zijn
naast de genetische factoren, die slechts een potentie tot ziek
worden aangeven.

De heer Blankert rondt de bijeenkomst af. Hij dankt alle
aanwezigen voor het deskundige commentaar.
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Bijlage 6

Verslag consultatieve bijeenkomst Biowe-
tenschap en beleid op 5 maart 2002,
14.00 - 16.00 uur
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Drs. J.C. Blankert, voorzitter
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Mw. dr. A. Struijs
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A. van Bellen
Stichting Bloedlink
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Ir. B.A.LLM. de Blijj
Nederlandse Hartstichting

Mw. dr. S.E. Buitendijk
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Drs. F.T.M. Buskermolen
Haagse Hogeschool
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Dr. C.H. Langeveld
RGO

Biowetenschap en beleid

87



Mw. dr. I. Meijer
RGO

Prof. dr. H. Timmerman
Vrije Universiteit Amsterdam

Mr. M.IK.M. Wortmann
Stichting Alzheimer Nedetland

Opening

De voorrzitter, de heer Blankert, opent de bijeenkomst. Hij
heet iedereen van harte welkom en geeft de deelnemers de
kans zichzelf te introduceren. Het doel van de bijeenkomst en
de plaats in het adviestraject worden uiteengezet.

Vervolgens wordt overgegaan tot bespreking van de vragen in
de discussienotitie. Deze vragen en de toelichting zijn in tekst-
kaders aangegeven.

Vraag 1: Wat zijn de gevolgen van de biowetenschappelijke
revolutie voor de kosten van de zorg?

Toelichting:

Zoals hietvoor vermeld, zijn nieuwe diagnostiek en behande-
ling veelal duur. Veel van de nieuwe behandelingsmethoden,
zoals tissue engineering en gentherapie vinden slechts op zeer
beperkte schaal plaats, waardoor de effecten op de kosten van
de zorg vootlopig nog gering zullen zijn.

Dit lijkt niet te gelden voor nieuwe geneesmiddelen. In de

achtergrondstudie Geneesmiddelen nu en in de toekomst bij

het VTV 2002 van het RIVM wordt gesteld dat de kosten van

extramurale farmaceutische zorg zullen toenemen om een

viertal redenen:

- nieuwe duurdere geneesmiddelen vervangen bestaande
goedkopere middelen;

- nieuwe middelen maken een uitbreiding van het aantal te
behandelen patiénten mogelijk;

- de gemiddelde hoeveelheid geneesmiddelen per patiént
neemt toe;

- door toenemende kennis van het humaan genoom wordt
individuele therapie mogelijk.

Een recent onderzoek van het Pharmo Instituut in opdracht
van de VNZ geeft een kostenstijging voor intramurale ge-
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neesmiddelen voor de komende jaren van 20% per jaar aan
(afgelopen jaren was de stijging ca. 8% per jaar). Naast dure
orphan drugs, worden als grootste veroorzakers van de kos-
tenstijging nieuwe middelen tegen kanker en immuunziekten
gezien. De voorspelling is dat de geneesmiddelenkosten voor
ziekenhuizen de komende vijf jaar zal verdrievoudigen.

In de RVZ-achtergrondstudie Ontwikkelingen binnen de far-
maceutische industrie en de gezondheidszorg wordt een aantal
ontwikkelingen beschreven, zoals globalisering en concentratie
van de farmaceutische industrie. Het is nog onduidelijk of de
ontwikkelkosten van nieuwe geneesmiddelen door de toepas-
sing van farmacogenomics en farmacogenetics zullen dalen.
De opstellers van de RVZ-achtergrondstudie denken van niet.
Een studie van de Boston Consulting Group geeft echter aan
dat besparingen tot 50% mogelijk zijn. Zij plaatst hier overi-
gens wel de kanttekening bij dat dit alleen realiseerbaar is bin-
nen de optimale randvoorwaarden. Indien hieraan niet wordt
voldaan kunnen de besparingen omslaan in extra kosten.

Overigens is het zeer de vraag of besparingen in de ontwikkel-
kosten van geneesmiddelen zullen leiden tot lagere prijzen,
gelet op de eerder genoemde ontwikkelingen zoals globalise-
ring en marktconcentratie. Ook andere in de RVZ-
achtergrondstudie genoemde ontwikkelingen, zoals het steeds
moeilijker worden om (bio)generica op de markt te brengen en
afname van het aantal me-too geneesmiddelen, hebben een
prijsopstuwend effect.

Anderzijds lopen binnenkort van een aantal veelgebruikte
'klassieke' geneesmiddelen — blockbusters - de octrooien af,
waardoor er goedkope generica op de markt kunnen komen.
Door snel op generica over te schakelen kan geld vrijgemaakt
worden voor de bekostiging van nieuwe, dure geneesmiddelen.

In de STG-toekomstverkenning Schetsen en etsen wordt met
name de instroom van niet-symptomatische, potentiéle, patién-
ten in het kader van preventie genoemd. Als voorbeeld kan de
behandeling van hypercholesterolemie met statines genoemd
worden.

De heer Blankert benadrukt hierbij dat de vragen van het
ministerie al snel leiden tot een discussie over geld. Medicijnen
kosten geld, nieuwe medicijnen kosten meer geld dan vroeger.
Kwaliteitsverbetering staat voorop, alhoewel dit wel leidt tot
kosten. De vraag zou vooral geinterpreteerd moeten worden in
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de zin van investeringen in gezondheid, welke zaken hierbij
meegenomen kunnen worden en wat dit dan betekent. Tot slot
de vraag of men er gezonder of zieker van wordt.

De heer Wortmann vraagt zich af waarom de discussie moet
beginnen met de kostenkant. Hij zou liever beginnen met de
positieve kant, de kansen van de biotechnologie. De heer De
Blij valt hem bjj.

De heer Van der Graaff spreckt zijn waardering uit voor de
stukken. Wel constateert hij daarin een duidelijke versmalling
van de kosten van de zorg naar de kosten van geneesmiddelen,
terwijl het gebruik van geneesmiddelen een besparing op kan
leveren elders in de zorgketen. Hierdoor kan een toename van
de kosten van geneesmiddelen per saldo toch nog winst ople-
veren. Dit is langzamerhand steeds beter te kwantificeren.
Opverigens vindt de kostenontwikkeling plaats onafthankelijk
van de ontwikkelingen rondom genomics en die kostenont-
wikkeling zal er ook altijd zijn. Op dit moment wordt er nog te
weinig rekening gehouden met de baten.

De heer Timmerman stelt daarentegen dat het weinig zin
heeft om te discussiéren over ontwikkelingen als later blijkt dat
het niet te betalen is. Duidelijk is in elk geval dat er steeds
minder patiénten per geneesmiddel zullen zijn. Hierdoor gaan
vanzelfsprekend de kosten omhoog, omdat de ontwikkelings-
kosten tenminste hetzelfde blijven.

Mevrouw Van den Berg Jeths mist in de stukken de tijd-as.
Zij vraagt zich af of het perspectief op 5, 10 of 20 jaar vooruit
ligt. Een cesuur op een bepaald punt zou verhelderend kunnen
werken. De discussie over kosten is sterk gericht op de
ptijs/volumecomponent. Deze discussie haalt veel zaken tege-
lijkertijd overhoop. Het gaat tegelijkertijd over de inhoud, de
kosten, en hoe we daar als samenleving mee willen omgaan.
Het betreft hier soms politicke beslissingen, hetgeen de zaken
ingewikkeld maakt.

De heer Langeveld geeft aan dat de RGO in zijn advies de
cesuur op de tijd-as bij 5 jaar heeft gelegd. De RGO heeft
behalve naar geneesmiddelen ook gekeken naar diagnostiek.
Ontwikkelingen op dit gebied gaan heel snel. De RGO advi-
seert ook vooral te kijken naar de meerwaarde nieuwe technie-
ken ten opzichte van conventionele technieken. Dit kan een
enorme kostenpost worden als er geen grenzen aan gesteld
worden.
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De heer De Blij ervaart de algemene insteek van het advies
als zeer defensief. Er spreekt te weinig enthousiasme uit over
de gezondheidswinst. Die afweging moet meegenomen wot-
den. Preventie is een belangtijk element naast diagnostiek.
Door de huidige ontwikkelingen in de techniek is preciezere
informatie over mogelijke risico's aan patiénten mogelijk. Fa-
miliaire hypercholesterolemie is hier een goed voorbeeld van.

Mevrouw Buitendijk is iets minder enthousiast over de ont-
wikkelingen. Op dit moment levert het nog niet veel informa-
tie voor grote groepen op. Er komt wel veel informatie be-
schikbaar, in de vorm van betere diagnostick, maar er zijn nog
te weinig mogelijkheden om deze informatie om te zetten in
preventie en therapie. In Public Health is het heel moeilijk om
boodschappen over verandering van leefstijl dusdanig over te
brengen dat men er ook wat mee gaat doen. Een duidelijk
voorbeeld is het roken. Op het moment dat het informatie
over ziekte betreft die niet alleen over de betrokkene zelf gaat,
maar ook over zijn nageslacht ligt het nog moeilijker. De vraag
is dan wanneer en welke informatie te verstrekken, bijvoor-
beeld v66r de conceptie, tijdens de zwangerschap, etc.

De medicamenteuze therapie lijkt nu natuurlijk het meest
veelbelovend alhoewel ook deze nog in de kinderschoenen
staat.

Het gaat vooral om het overbrengen van kennis op alle moge-
lijke patiénten, zodat iedereen daar goede keuzes in kan ma-
ken. Als we alles wat mogelijk is ook willen, dan zullen de
kosten natuutlijk onbeheersbaar worden. Dus moeten er keu-
zes gemaakt worden en de vraag is wie die keuzes gaat maken.

De heer De Blij mist een uiteenzetting van de mogelijkheden.
Hij herkent de noodzaak van de informatieoverdracht, maar
vult aan dat als er specifieke opmerkingen te maken zijn, de
boodschap gemakkelijker is. Het gaat volgens hem om de
balans. Naast zorgpunten, bijvoorbeeld over de stijgende kos-
ten, zijn er ook positieve punten. De vraag is ook wie er op
welke manier de kosten zou kunnen beheersen.

Volgens de heer Timmerman is deze discussie niets nieuws,
ook al is het punt relevant. Je kunt mensen niet blij maken als
je de oplossing niet kunt betalen.

De heer Langeveld benadrukt nogmaals dat genomics in
preventie de mogelijkheid zou kunnen bieden om risicogroe-
pen uit de populatie te halen. De meeste kennis is nu echter
beschikbaar over monogenetische afwijkingen. Hierdoor is
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algemene screening nu nog niet haalbaar. Het stimuleren van
gezond gedrag heeft op dit moment meer effect. De aanvanke-
lijk hoge verwachtingen van het humaan genoom project
zwakken nu duidelijk af.

De heer Gerritsen wijst op het spanningsveld tussen hetgeen
de wetenschap oplevert en het behandelen van patiénten. Het
laatste is een emotionele zaak, patiénten reageren emotioneel.
Dit is moeilijk te beheersen vooral door alle invloeden die van
buiten Nederland op ons afkomen. Er is nu diagnostiek be-
schikbaar en het tempo waarmee genomicsproducten op de
werkvloer komen ligt erg hoog. Het is achteraf pas te evalue-
ren of beloftes zijn waargemaakt.

De heer Langeveld reageert dat er een grote belofte is op een
paar terreinen. Preventie is een andere zaak. Het gaat op grote-
re groepen, waarmee grote kosten gemoeid zijn. Hier is minder
mee te bereiken.

De heer Wortmann geeft aan dat niet de gehele gezondheids-
zorg hetzelfde is. Ook in verzorging zijn dingen te regelen,
daar moet nog extra geld voor komen.

In de Europese koepelorganisatie van Alzheimerorganisaties
staat de discussie over de ethische vragen voorop. Daardoor
komt men nog niet toe aan een andere discussie. Wat wel/niet.

De heer Van Bellen benadrukt dat het soms nodig is om eerst
te investeren zodat het mogelijk wordt om later te oogsten.
Verder mist hij in de stukken beschouwingen over mogelijke
besparingen. Er is te veel sprake van doemscenario's in plaats
van opportunities. Een sprong van predictive naar preventive
medecine is door de biotechnologie mogelijk. In de toekomst
kan men werken met biomarkers om risicogroepen te bepalen,
waardoor je kunt gaan kijken hoe iemand niet ziek kan wor-
den, door het risico te vermijden of anderszins de kansen op
ziekte te minimaliseren. Er liggen duidelijk kansen op het tet-
rein van leefstijl. In de Zevenlandenstudie, die na 40 jaar on-
derzoek in mei uitkomt, staat dat hart- en vaatziekten bij men-
sen onder de 70 niet nodig zijn. Deze zijn zonder medicijnen
met eenvoudige leefregels te voorkomen. Daar liggen beloftes,
en toch wordt dit terrein nog ondergeschikt gemaakt aan in-
terventie. Hij wijst op een recente conferentie over nutrigeno-
mics, waar geen vertegenwoordigers van overheden bij aanwe-
zig waren. Toch is dat een ontwikkeling voor de komende 10
jaar waar hij liever naar zou kijken dan naar medicijnen. Op
medicijnen is overigens nog een enorme besparing te behalen
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als alleen die medicijnen gebruikt zouden worden, die doen
wat ze moeten doen. Verwijzend naar een vertegenwoordiger
van Glaxo-Welcome is dat nu maar bij een derde van de mid-
delen het geval. De huidige biotechnologische ontwikkelingen
maken hier veel mogelijk. Verder is hij van mening dat als er
meer mogelijk is, dit ook meer mag kosten (12% i.p.v. 8%).
Het levert ook meer op in de zin van gezondheidswinst.

De heer Van der Graaff verwijst naar een onderzoek van de
National Pharmaceutical Council naar het aantal mensen in
verpleeghuizen. Dit aantal blijkt af te nemen. Geneesmiddelen
zijn hierbij één van de factoren. De enorme besparing die dit
oplevert is elders in de zorg in te zetten. Dit illustreert het
belang van het kijken naar het gehele palet van ontwikkelingen.
De heer Wortmann meent dat men dan het effect van de
vergrijzing onderschat. De heer Van der Graaff onderschrijft
dit punt.

De heer Blankert vult aan dat de opvattingen over wonen en
zotg bijvoorbeeld voor ouderen veranderen. Hierdoor ont-
staan ook nieuwe vormen van wonen en zorg. Het denken
over de financiering hiervan, en bij voorkeur herverzekerbaar,
is een ander punt.

Mevrouw Van den Berg Jeths sluit hierbij aan. Zij pleit er-
voor om het gehele complex van factoren, dat van invloed is
op hoe mensen verzorgd worden, te ontrafelen. Het feit dat
veel mensen in Nederland in een verpleeg- of verzorgingshuis
verblijven is gebaseerd op beleidsbeslissingen. De invloed van
ontwikkeling van medische technologie op beleidsbeslissingen
is niet altijd gelijk, toch neigt men naar veralgemeniseren. Dit
zou kunnen leiden tot aanbevelingen die te kort door de bocht
zijn.

Mevrouw Buitendijk komt terug op de diagnostiek, en vooral
de mate waarin dit voor loopt op de mogelijke therapieén. Het
probleem blijft hierbij hoe eventueel slecht nieuws al in een
vroeg stadium te vertellen, wat te doen en hoe het te begelei-
den. Dit geldt zelfs bij monogenetische afwijkingen.

De heer Blankert stelt dat preventie een investering in de
toekomst is en nodigt de aanwezigen uit iets te zeggen over

gezondheidswinst en -verlies.

Mevrouw Van den Berg Jeths meldt dat het RIVM heeft
geprobeerd dit voor geneesmiddelen in te schatten. Het blijkt
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erg moeilijk te zijn. Ook bij de huidige geneesmiddelen is vaak
al niet bekend wat ze bijdragen aan de gezondheidstoestand
van patiéntengroepen. Het blijkt dat het erg uiteenloopt. Aan
de positieve kant staan de immuuningtijpers, die bij artritis
gebruikt worden. Bij diabetes zet het weinig zoden aan de dijk.
Er lopen veel ontwikkelingen door elkaar heen.

De heer Van der Graaff merkt op dat kosten niet altijd gere-
lateerd zijn aan de bereidheid tot betalen. In haar reactie vult
mevrouw Van den Berg Jeths aan dat hierin ook duidelijk
culturele verschillen zijn. In de Verenigde Staten zijn de ge-
neesmiddelenprijzen hoog, terwijl in Frankrijk onderhandelin-
gen worden gevoerd over de prijs. Het heeft veel te maken met
de manier waarop de onderhandelingen tussen de overheid en
de farmaceutische industrie plaatsvinden en welke politieke lijn
daarin is gekozen. De heer Wértmann werpt hier tegenin dat
in de Verenigde Staten ook te veel mensen buiten de boot
vallen.

De heer Gerritsen vindt gezondheidswinst een moeilijk punt.
Ontwikkelingen in de alledaagse praktijk gaan over het alge-
meen geleidelijk met kleine stapjes. Tot nu toe durft niemand
zich te wagen aan uitspraken over wat gezondheidswinst is.
Binnen de industrie is een discussie gaande om te proberen
vast te stellen wanneer een geneesmiddel een aanwinst is.

Mevrouw Van den Berg Jeths wijst ook op het belang van de
kwaliteit van leven naast de langere levensverwachting. Er zijn
ook veel ontwikkelingen gaande die erop gericht zijn om bij-
werkingen van medicijnen te verminderen.

De heer De Blij noemt als voorbeeld mensen die overlijden
aan plotselinge hartdood (30% van de mensen die aan hart- en
vaatziekten overlijden). Er is een scenario denkbaar dat hier-
voor een geneesmiddel gevonden wordt. De kosten schieten
hierdoor enorm omhoog. De vraag is dan hoe daarmee om te
gaan.

De heer Langeveld wijst vervolgens op het volgende dilem-
ma. Het fundamentele onderzoek blijft doorgaan en hierbij
worden soms bij toeval bruikbare uitvindingen gedaan met een
commerciéle toepassing. Dit valt niet te sturen. De keuze of
een uitvinding ook gebruikt kan en mag worden ligt niet bij de
wetenschappers, maar moet elders gemaakt worden. Dit kan
niet door de artsen gebeuren. Zij willen immers altijd het beste
van het beste voor hun patiénten. Daarom zal de politick de

Biowetenschap en beleid

94



keuze moeten maken. Een hulpmiddel hierbij kan het Health
technology assessment (HTA) zijn. Hierbij moet de vergelij-
king met bestaande middelen niet alleen plaatsvinden in de zin
van een kostenvergelijking maar ook in termen van gezond-
heidswinst, kwaliteit van leven, ethische en juridische aspecten
etc. Bij discussie over onderzoek krijgt HTA te weinig aan-
dacht. De heer Gerritsen merkt hierover op dat een HTA
altijd achteraf plaatsvindt. Ontwikkelingen gaan steeds sneller
en nieuwe technologieén en geneesmiddelen worden steeds
sneller ingevoerd en toegepast omdat niemand wil achterlopen.
Evaluaties op de effectiviteit vinden dan pas plaats als de tech-
nologie al algemeen wordt toegepast. Op dat moment zijn alle
kosten voor invoering al gemaakt. Mevrouw Van den Berg
Jeths wijst er op dat er natuurlijk wel van tevoren studies met
computermodellen worden gedaan om effecten te meten. Me-
vrouw Buitendijk vult aan dat naast toetsen vooraf de produ-
cent op basis Post Marketing Surveillance natuutlijk altijd
moet blijven evalueren en eventueel daar consequenties aan zal
verbinden. Volgens mevrouw Van den Berg Jeths worden
op dit moment geneesmiddelen pas opgenomen in het pakket
na een economische toets. Dit geldt echter nog niet voor tech-
nologieén. Dit heeft alles te maken met bestaande systemen en
regelgeving.

De heer Blankert stelt voor verder te gaan met de volgende
vraag van de discussienotitie in hoeverre er valt te sturen en of
er nog meer regelgeving nodig is.

Vraag 2: Welke effectieve sturingsinstrumenten zijn beschik-
baar?

Toelichting:

In het uiteindelijke RVZ-advies moet antwoord gegeven wor-
den op de vraag in hoeverre het huidige systeem van sturing en
beheersing oplossingen biedt voor gesignaleerde problemen.
Gesteld kan worden dat het huidige systeem reeds in zijn voe-
gen kraakt, los van de ontwikkelingen op het terrein van de
biowetenschappen.

Met name nieuwe (biofarmaceutische) geneesmiddelen leiden
steeds opnieuw tot problemen. Allereerst is er het probleem
van de vergoeding van dure weesgeneesmiddelen. Prijzen van
honderdduizend EUR per patiént per jaar zijn eerder regel dan
uitzondering. Ook aan de kosten van ontwikkeling van deze
middelen draagt de overheid bij.
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Ook buiten de categorie van de weesgeneesmiddelen zijn er
problemen. Zo was er vorig jaar het probleem van de vergoe-
ding van het middel Remicade voor reumapatiénten. Behande-
ling met dit middel kost ca. 11.000 EUR per patiént per jaar.
Het middel is ook effectief bij de ziekte van Crohn, een ernsti-
ge darmaandoening. Recent is gebleken dat het middel in één
op de vier zickenhuizen aan deze patiéntengroep niet wordt
verstrekt. Zij hebben daar het geld niet voor stellen zij.

De laatste jaren is gebleken dat voor de vergoeding van nieuwe
dure intramurale geneesmiddelen steeds opnieuw ad-hoc op-
lossingen nodig zijn.

De vraag is: hoe moet het nu verder en welke effectieve in-
strumenten zijn beschikbaar?

Tot nu toe heeft in de gezondheidszorg de nadruk sterk gele-
gen op aanbodsturing vanuit de overheid. Deze bepaalt voor
de belangtrijkste delen van de zorg de aanspraken, hoogte van
vergoedingen en capaciteit.

Belangrijke sturingsinstrumenten op het terrein van de extra-
murale geneesmiddelen zijn het Geneesmiddelenvergoedings-
systeem (GVS), waarbij gelijksoortige geneesmiddelen worden
geclusterd en waarvoor een maximum vergoedingsprijs wordt
vastgesteld en de Wet geneesmiddelenprijzen, waarbij de
maximumprijs van een middel gerelateerd wordt aan de prijzen
in een aantal ons omringende landen.

Het beleid is deze instrumenten af te bouwen en (geteguleer-
de) marktwerking hiervoor in de plaats te laten treden. Zorg-
verzekeraars zouden hierbij de centrale regisseurs moeten
worden.

Een belangrijke vraag is in hoeverre zorgverzekeraars en Ne-
derland in het algemeen invloed uit kunnen oefenen op de
keuze en prijzen van geneesmiddelen. Op de ontwikkelingen
binnen de farmaceutische industrie heeft Nederland hoege-
naamd geen invloed. Ook zaken als octrooiering en toelating
tot de markt zijn op Europees niveau geregeld. Zal een indivi-
duele zorgverzekeraar meer 'bargening powet' hebben dan het
huidige GVS en de Wet geneesmiddelenprijzen? Hoe kan op-
timaal gebruik gemaakt worden van het beschikbaar komen
van generica voor een aantal huidige blockbusters. Moet het
GVS inderdaad afgeschaft worden? Is er een ander systeem
nodig?
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Naast de zorgverzekeraar wordt ook de patiént binnen het
streven naar marktwerking gezien als een belangrijk sturingsin-
strument. Vraagsturing wordt beleidsmatig gezien als een be-
langtijk sturingsinstrument. Keuzevrijheid van de patiént kan
echter niet los gezien worden van eigen verantwoordelijkheid
van diezelfde patiént. Hierop wordt bij vraag 4 ingegaan.

Zijn er nog andere sturingsinstrumenten denkbaar?

De heer Wortmann is van mening dat het belangrijk is dan
eerst het doel van de sturing te weten. Aanbodsturing is bij-
voorbeeld bijzonder geslaagd in zijn doel.

De heer Blankert noemt het voorbeeld van patiént empo-
werment, zoals gebruikt in het RVZ-advies Patiént en Internet.
Hierbij is het de bedoeling dat de patiént centraal staat. Alles
wordt echter voor diezelfde patiént bedacht.

Los hiervan is de vraag dus vooral ook of het huidige sturings-
instrumentarium adequaat is.

De heer De Blij is van mening dat het huidige instrumentari-
um niet adequaat is, vooral doordat er te veel instrumenten
zijn. Hij noemt hierbij de WVG als voorbeeld, een strak stu-
ringsmodel dat dan ook mislukt is.

Het gaat er volgens hem inderdaad om waar we op of naartoe
willen sturen. De samenleving wil een goede gezondheidszorg
met geringe wachttijden, goede toegankelijkheid en tegen een
redelijke prijs. Deze prijs zou best hoger mogen zijn dan nu
het geval is. Er vindt op dit moment een verschuiving plaats in
besturingsideeén. Op dit moment werkt de overheid nog met
een instrumentarium gericht op kostenbeheersing. Instrumen-
ten gericht op het terugbrengen van de wachtlijsten zouden
ook een vorm van sturing zijn.

De heer Van der Graaff wijst op de uitkomsten van enkele
studies. Hieruit blijkt dat de bereidheid tot betalen bij de bur-
ger groot is, zolang er voldoende zorg is voor een eerlijke
verdeling.

Volgens mevrouw Buitendijk zou het een mogelijkheid kun-
nen zijn om te komen tot een tweedeling tussen kosten die uit
de collectieve middelen betaald worden en die voor iedereen
gelden, naast extra kosten, waarin eigen keuzen gemaakt kun-
nen worden. Dit vraagt om een definiéring van een basispakket
en een extra pakket. De heer De Blij vult aan dat de overheid
dit al geruime tijd probeert, maar het niet voor elkaar krijgt.
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Volgens mevrouw Buitendijk is echter het alternatief dat
alles wat kan ook voor iedereen beschikbaar komt niet haal-
baar.

De heer Blankert wijst op de adviezen van de SER en de
RVZ ten aanzien van een nieuw stelsel. Hij verwacht dat er
vanuit Europa maatregelen zullen komen die de Nederlandse
overheid uiteindelijk zullen dwingen tot een keuze.

Mevrouw Buitendijk stelt dat (potenti€le) patiénten in
Nederland niet gewend zijn om te kiezen. Men gaat ervan uit
dat men overal recht op heeft. De heer Blankert vult aan dat
een mogelijke indeling zou zijn dat in het basispakket de
onverzekerbare kosten worden opgenomen. Daarbovenop
komt een pakket waarin men keuzen kan maken. Dat zou een
belangrijke stap in de goede richting zijn.

Mevrouw Van den Berg Jeths wijst op een recente studie in
opdracht van het CVZ over de vraag hoe het geneesmiddelen-
pakket zou kunnen worden versmald aan de hand van criteria
over noodzakelijkheid. De methodiek is gericht op de weging
van gezondheidsproblemen. Het 'cut off-point' is de ernst van
de problemen. Dat is een mogelijke methode, maar er zijn er
nog meer te bedenken.

De heer Blankert vindt het belangrijk dat de politiek een
keuze voorgeschoteld krijgt.

De heer Van der Graaff noemt als alternatief om alles in het
basispakket op te nemen en dan voor bepaalde verstrekkingen
met een gestaffeld stelsel van eigen bijdragen te werken.

Mevrouw Van den Berg Jeths vraagt zich vervolgens af wat
noodzakelijke zorg is, hetgeen een ingewikkelde discussie is.
De heer Van der Graaff antwoordt dat niemand die keuze wil
maken. Volgens de heer Blankert komt het moment van die
keuze wel dichterbij. Het probleem zal blijven dat er op het
grensvlak onrechtvaardige situaties zullen ontstaan.

Mevrouw Meijer verwijst naar haar ervaringen in het kader
van het advies Technologische Innovatie, dat over een eigen
bijdrage in Europa een bredere discussie wordt gevoerd. Ver-
zekeraars spreken dan wel over remgeld. Eigen bijdragen zijn
natuurlijk een methode van kostenbeheersing.
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Vraag 3: Zijn kostenbeheersing en wetenschappelijke innovatie
verenigbaar?

Toelichting:

Een vraag die aan de RVZ is gesteld, luidt: 'Zijn kostenbeheer-
sing en wetenschappelijke innovatie verenigbare grootheden in
een open informatiesamenleving? Gesteld kan worden dat
wetenschappelijk innovatie een mondiaal proces is. Als iets in
Nederland niet wordt ontwikkeld, dan wordt het wel elders
ontwikkeld. In die zin kan kostenbeheersing (in Nederland) los
gezien worden van innovatie. Dit zou er evenwel toe kunnen
leiden dat Nederland volledig afhankelijk wordt van innovatie
elders, hetgeen de economische bedrijvigheid in Nederland
niet ten goede komt. Nederland is evenwel te klein om op alle
terreinen met het buitenland te kunnen concurreren en zal dus
genoodzaakt zijn niche markten te zoeken, waarin zij weten-
schappelijk en (bio)technologisch kan excelleren. Zijn deze
terreinen aan te geven?

V'raag 4: Tot hoever reikt de keuzevrijheid en eigen verant-
woordelijkheid van de patiént?

Toelichting:

Door de toegenomen biotechnologische kennis en mogelijk-
heden neemt ook de keuzevrijheid van de patiént toe. Was
ziekte vroeger iets dat men overkwam, tegenwoordig wordt er
steeds meer bekend over de onderliggende ziektemechanismen
en kan het individu er zelf veel aan doen om ziekte zoveel
mogelijk te voorkomen. Ook op andere terreinen, zoals on-
vruchtbaarheid, heeft het individu keuzemogelijkheden gekre-
gen, zoals IVF. Voor wat de preventie van ernstige erfelijke
aandoeningen betreft, zijn de mogelijkheden eveneens toege-
nomen. Als voorbeeld kan de pre-implantatiediagnostiek ge-
noemd worden. In theorie is het zelfs mogelijk om hiermee, in
combinatie met dragerschaponderzoek en zonder de noodzaak
van een abortus, alle ernstige erfelijke aandoeningen waarvan
het gendefect bekend is, na één generatie uit de populatie te
bannen.

Vraagsturing c.q. keuzevrijheid van de patiént kan niet los
gezien worden van eigen (financiéle) verantwoordelijkheid en
solidariteit. De verschillende keuzen die iemand maakt kunnen
verschillende financiéle consequenties hebben en de vraag is in
hoeverre de samenleving solidair wil of moet zijn ten aanzien
van 'ongunstige' financiéle consequenties. Dit levert grote
ethische vragen op. Een echtpaar waarvan in de familie een
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ernstige erfelijke ziekte voorkomt, heeft bijvoorbeeld keuze-
vrijheid om wel of geen prenatale diagnostick te laten verrich-
ten. Indien zij dit niet laten verrichten, dan is er een bepaalde
kans dat er een aangedaan kind ter wereld komt. Naast het
individuele leed, kan dit ook grote financiéle gevolgen hebben,
met name omdat de biotechnologie meer en meer mogelijkhe-
den biedt voor de behandeling — helaas niet genezing — van
deze ziekten. Juist het beschikbaar komen van een behandeling
kan een echtpaar doen besluiten om 'toch maar het tisico te
nemen'. De behandeling van zeldzame etfelijke aandoeningen
is evenwel zeer kostbaar, bijvoorbeeld bij de ziekte van Pompe
of Gaucher honderdduizend EUR of meer per patiént per jaar.
Moeten deze kosten gedragen worden door de gehele samen-
leving, bijvoorbeeld door de behandeling in het algemeen
basispakket op te nemen? Of is het een keuze waar eigen ver-
antwoordelijkheid tegenover staat, hetgeen bijvoorbeeld
geéffectueerd kan worden door dit aan de markt over te laten:
individuen kunnen dan zelf kiezen voor een verzekeringspolis
waarin dit wel of niet gedekt wordt in combinatie met het al of
niet laten verrichten van prenataal onderzoek?

Analoge dilemma's zijn denkbaar bij bijvoorbeeld IVF-
technieken zoals intracytoplasmatische sperma-injectie (ICSI).
De resultaten op langere termijn zijn hierbij niet bekend. Zijn
mogelijke financi€le consequenties de eigen verantwoordelijk-
heid van degene die de keuze maakt? Zo ja, moet/kan deze
zich hier dan tegen verzekeren?

Buiten de gezondheidszorg heeft het individu op vele terreinen
keuzevrijheid. Deze kan echter grote gevolgen hebben voor de
gezondheid en de behoefte aan gezondheidszorg. Roken en
het drinken van (grote hoeveelheden) alcohol is hier een voor-
beeld van. Met de toegenomen biowetenschappelijke kennis
rijst de vraag in hoeverre individuen inderdaad keuzevrijheid
hebben en in hoeverre hun eigen verantwoordelijkheid reikt
c.q. zou moeten reiken.

Feitelijk gaat het hier om de reeds eeuwenlang bestaande dis-
cussie van nature versus nurture en wat er na de determine-
rende rol van nature en nurture nog overblijft voor de 'vrije
wil'. Door het bekend worden van de genetische basis voor
veel ziekten is bij velen de indruk ontstaan dat de vrije wil zeer
beperkt is: 'het zit nu eenmaal in de genen', implicerend dat er
niets aan te doen valt. Dit laatste is een onjuiste veronderstel-
ling, zoals in de RVZ-achtergrondstudie nader staat beschre-
ven.

Biowetenschap en beleid

100



De vraag is wel in hoeverre de eigen verantwoordelijkheid in
het licht van deze kennis gezien moet worden. Er zijn voor-
beelden waarbij biologische factoren een doorslaggevende rol
spelen. Zo is er een vorm van alcoholisme die nagenoeg geheel
erfelijk bepaald is. Als zo iemand drager is van dit gen of com-
binatie van genen, dan zal deze als hij, het betreft altijd man-
nen, in contact komt met alcohol, onherroepelijk verslaatd
raken. Uiteraard is preventie hierbij zeer belangrijk, maar wiens
verantwoordelijkheid is dit? Is het de eigen keuze en verant-
woortdelijkheid dat een dergelijk individu verslaafd geraakt?

Bij andere vormen van verslaving zoals roken, blijkt er welis-
waar een genetische basis te bestaan, maar zijn omgevingsfac-
toren minstens zo belangrijk. Vaak wordt hierbij aan opvoe-
ding gedacht. Echter deze blijkt relatief weinig effect te heb-
ben. Het zijn met name in de pubertijd de leeftijdsgenoten
rond het individu, de zgn. peer group die belangrijk is voor het
gedrag van het individu. De vraag is in hoeverre het individu
keuzevrijheid heeft binnen de peer group en verantwoordelijk
is voor het feit dat hij of zij bijvoorbeeld gaat roken en, mede
afhankelijk van de genetische constitutie, verslaafd raakt.

Het voorgaande compliceert het vraagstuk danig. In hoeverre
hebben mensen keuzevtijheid en in hoeverre kunnen/moeten
zij eigen (financiéle) verantwoordelijkheid dragen, zowel bin-
nen als buiten het terrein van de gezondheidszorg? Wat is de
taak van de overheid? Moet zij bijvoorbeeld keuzevrijheid aan
financiéle verantwoordelijkheid koppelen, bijvoorbeeld naar
analogie van de ecotax in de vorm van een health tax op onge-
zonde voedingsmiddelen?

De heer Blankert vraagt in het verlengde van vraag 4 uit de
discussienotitie wat de rol van patiénten en patiéntenorganisa-
ties zou kunnen zijn. Zijn er, mede dankzij de nieuwe techno-
logieén en nieuwe communicatiemethoden, ook nieuwe dwars-
verbanden mogelijk?

De heer Van Bellen denkt dat het alleen al economisch nood-
zakelijk is om tot optima te komen. Hij stelt dat het praten
over patiénten heel anders is dan het praten vanuit patiénten.
Opver het algemeen is kennis over ziekten bij patiéntenorgani-
saties van een hoog niveau, mede door de ontwikkelingen op
ICT-gebied en internationale uitwisseling van informatie. Het
is belangrijk en mogelijk om met de vertegenwoordigets van
die organisaties te praten en te onderhandelen.
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In zijn reactie stelt de heer Blankert dat patiénten via internet
alle medicijnen kunnen bestellen die ze willen, ongeacht de
controle op kwaliteit en kosten. Dit is ook niet te verbieden.
De heer Van Bellen antwoordt dat het probleem is dat de
huisartsen in dit geval te weinig weten. Er is al wel veel infor-
matie bij patiéntenorganisaties beschikbaar en er vindt ook op
grote schaal uitwisseling van ervaringen plaats. Hij bepleit niet
de Amerikaanse situatie dat de farmaceutische industrie vrij
mag gaan adverteren. Wel is het raadzaam om wat betreft
grootverbruikers als chronische patiénten anders met informa-
tie om te gaan. De heer Blankert vult aan dat controle op
kwaliteit via een portaal georganiseerd zou kunnen worden.

De heer Blij meent dat er al veel gebeurt op het gebied van
patiénteninformatie, met name door de bijdragen van gezond-
heidsfondsen. Hij wijst op het bestaan van verschillende groe-
pen patiénten. Aan de ene kant een kleine groep met ernstige
ziekten, die zich ook sterk organiseert, en aan de andere kant
een grote groep chronische zieken, die eigenlijk niet het label
patiént wil hebben. De heer Blankert denkt dat deze groep
mensen de weg via internet al wel kan vinden. Mevrouw Bui-
tendijk vraagt zich af hoe mensen benaderd zouden kunnen
worden nog voordat zij patiént worden, bijvoorbeeld in relatie
tot preventie.

Mevrouw Holm is niet zo optimistisch over de bereidheid
van mensen om hun levensstijl aan te passen. De heer De Blij
wijst echter op de acties die gericht zijn op zwangeren en ro-
ken. Het besef is in deze groep gestegen, en het rookgedrag is
afgenomen. De heer Van Bellen vindt de aanpak van levens-
stijl echter veel te fragmentarisch. Volgens hem zou de over-
heid dit meer integraal moeten aanpakken en vooral gericht op
de onderkant van de bevolking. Deze mensen maken de over-
stap naar een andere levensstijl veel moeilijker. Mevrouw
Buitendijk vult aan dat een programmatische aanpak hierbij
nog wel eens wil helpen.

De heer Langeveld meent dat uit de praktijk van de klinisch
genetische advisering blijkt dat naarmate er, mede dankzij de
biowetenschappen, meer kennis over risico's op aandoeningen
beschikbaar komt, de keuzen ook complexer worden. Hij
vraagt zich af hoe het dan gaat met de keuzevrijheid. Om de
patiént vrij te laten in zijn keuzen moet de patiént wel goed
geinformeerd zijn. Sturing zit dan in het aanbod van de infor-
matie. Volgens mevrouw Buitendijk vraagt dit om bijscholing
van de zorgverleners. De heer Langeveld heeft het idee dat
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GVO in het verdomhoekje zit. Het ontbreekt aan
wetenschappelijke onderbouwing. Mevrouw Van den Berg
Jeths stelt dat het ontbreekt aan evaluatiestudies en een
gecodrdineerde aanpak.

Mevrouw Buitendijk is van mening dat beslissingen vaak te
ingewikkeld zijn. Het probleem is dan ook hoe tijd te geven
voor voortlichting.

De heer Wortmann vult aan dat ook leeftijdsfase in relatie tot
levensstijl een probleem kan zijn. Wat betreft patiénteninfor-
matie is er volgens hem niet alleen een honger naar informatie
bij patiénten maar ook bij verzorgers in het veld. Hij consta-
teert dat veel kennis niet op de juiste plaats aanwezig is.

De heer Blankert heeft ervaring met hoe reumapatiénten een
reumadorp hebben ingericht met de bedoeling om informatie
te verstrekken, waarvan ook dankbaar gebruik werd gemaakt.
Daarnaast ontstond de mogelijkheid om contacten met lotge-
noten te creéren via internet. Ook dit is dan een belangtijke
informatiebron over mogelijke behandelingen, methodicken en
medicijnen. Dit benadrukt nog eens wat patiéntenorganisaties
als spelers in dit veld in de toekomst kunnen betekenen.

De heer Woértmann wijst in dit kader ook op een programma
van de Staatssecretaris voor mantelzorgers. In infrastructuur er
komen steunpunten, maar zoeken tijdelijke vervanging.

De heer Buskermolen stelt dat betrouwbare informatievoor-
ziening van belang is voor keuzevrijheid. Door de biotechno-
logie worden in de voeding nieuwe producten gelanceerd,
waarmee de consument denkt verkeerd gedrag te kunnen
compenseren. De basis van de voedselvoortlichting verandert
echter nog niet. Om dit te kunnen doen, zou eerst de vraag
moeten worden beantwoord waardoor het maken van keuzen
kan worden beinvloed.

Mevrouw Buitendijk denkt dat keuzevrijheid ver zou moeten
reiken, maar op basis van goede, onathankelijke informatie. De
patiént mag volgens haar alles weten als hij het weten wil. De
heer Van Bellen vult aan dat je mensen moeilijk zelf verant-
woordelijk kunt maken voor beslissingen op basis van onvol-
doende informatie. De heer De Blij wijst erop dat veel weten
ook niet altijd gelukkig maakt. Kijkend naar het recente voor-
beeld van de spermadonor met de zeldzame spierziekte. Er is
een kans van 50% dat zijn nakomelingen die ziekte ook heb-
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ben. Dit betekent dat 50% van de mensen die hierover worden
geinformeerd onnodig erg bezorgd zijn. Volgens hem betekent
keuzevrijheid ook dat je verantwoordelijk bent voor die keuze,
maar dan moet je ook informatie tot je kunnen nemen. Me-
vrouw Buitendijk reageert dat de patiént dan wel moet kun-
nen aangeven dat hij iets niet wil weten.

Mevrouw Van den Berg Jeths wijst op het verband van keu-
zevrijheid met kostenbeheersing, bijvoorbeeld in het geval van
de verstrekking van cholesterolverlagende middelen aan ro-
kers. De dilemma's hierbij worden groter bij het toenemen van
de mogelijkheden.

De heer Van der Graaff meent dat het gaat om de afweging
hoe en waaraan men liever geld wil uitgeven: aan meer handen
aan het bed, of aan de verhoging van de kwaliteit van leven.
Hiervoor moet ook de informatie beschikbaar komen, bij-
voorbeeld via internet. De Europese Commissie is gericht op
kennisintensivering van de maatschappij.

Volgens mevrouw Van den Berg Jeths gaat het juist om de
vraag of bepaald ongezond gedrag afgestraft moet worden.
De heer Van Bellen werpt hier tegenin dat het soms ook
moeilijk is om van bepaald gedrag af te komen, vooral als het
gaat om een verslaving. In dit kader wijst de heer De Blij op
het voorbeeld van open hart-operaties. Het is bekend dat deze
minder effectief zijn als de patiént blijft roken. Toch krijgen
ook rokers een bypass als ze die nodig hebben. Volgens hem is
het heel moeilijk om iemand af te rekenen op de oorspronke-
lijke keuze om te gaan roken. Volgens mevrouw Buitendijk
zou het mogelijk moeten zijn om iemand een keuze te laten
maken als uit screening bijzondere aanleg blijkt.

De heer De Blij gaat hierin verder terug met de keuze van
ouders om een kind ter wereld brengen terwijl bekend is dat er
een kans is dat dit kind vanaf zeer jonge leeftijd een ernstige
ziekte heeft. De heer Langeveld verwijst naar het dilemma uit
de discussienotitie over vraagsturing en keuzevrijheid. Er
wordt gesuggereerd alsof je met de keuze voor kinderen die
een bepaald risico lopen de maatschappij op kosten jaagt, maar
volgens hem is het macro-economisch gezien geen probleem.
In de gehele bevolking is er een bepaalde frequentie van het
voorkomen van bepaalde aandoeningen. Dit kan ook veroor-
zaakt zijn door spontane mutaties tijdens de zwangerschap.
Het is dus niet mogelijk om door prenatale diagnostiek erfelij-
ke aandoeningen uit te bannen.
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Hiermee kom je aan de curatieve kant van de vraag: hoeveel
behandelingen gaan we nog ontwikkelen voor kinderen die nu
ten dode zijn opgeschreven. Dit ligt meer in het verlengde van
vraag 3 van de discussienotitie. Het dilemma tussen weten-
schappelijke ontwikkeling en kostenbeheersing is in deze dis-
cussie eigenlijk nog onvoldoende aan de orde geweest.

In de commissie bij de RGO is de discussie gevoerd of er in
public health programma's niet ook bepaalde verplichtingen
kunnen worden opgelegd, zoals bijvoorbeeld in het geval van
de verplichte valhelm voor brommers ter voorkoming van
letsel. De RGO stelt voor om te inventariseren welke criteria
er nodig zijn voor een verplichting van een public health pro-
gramma, zoals bijvoorbeeld de hielprik in de neonatale scree-
ning.

De heer Wortmann vraagt aandacht voor de macrokant hier-
van, wat voor effect het op de bevolking als geheel heeft als je
ze de keuze geeft, maar met een prijskaartje er aan.

De heer De Blij wijst erop dat er nog een aspect vastzit aan
het ontwikkelen van nieuwe technieken, bijvoorbeeld op het
gebied van vruchtbaarheid. Hoe meer er op dat gebied gedaan
wordt, hoe groter de kans wordt op afwijkingen. Mevrouw
Holm vult aan dat men allemaal met deze technieken begon-
nen is, zonder dat er goed onderzoek was gedaan. Het is heel
moeilijk deze trein tegen te houden als ze eenmaal loopt. De
informatie die over risico's in de spreekkamer gegeven wordt,
onthouden mensen niet, want ze zijn er op dat moment niet
mee bezig.

Vraag 5: Welke onderwerpen zijn in het voorgaande niet aan
de orde geweest, die evenwel in het tockomstige advies Biowe-
tenschap en beleid van de RVZ naar uw mening nadere aan-
dacht behoeven?

De heer Blankert geeft aan dat er in het advies iets opgeno-
men zal worden over een benchmark met het buitenland en
vraagt of er nog meer punten zijn die nog extra aandacht be-
hoeven.

De heer Van der Graaff vindt dat er uit de begeleidende tekst
wel erg veel pessimisme spreekt over de kosten die bijvoor-
beeld met weesgeneesmiddelen zijn gemoeid. Er is ook uitge-
gaan van lineaire stijging van de kosten, terwijl sommige inno-
vaties ook leiden tot nieuwe ontwikkelingen die juist kostenbe-
sparend zijn.

Biowetenschap en beleid

105



Mevrouw Van den Berg Jeths mist bij de relaties tussen
partijen de relaties tussen marktzorgverzekeraar en aanbieder-
zorgverzekeraar met het oog op de toenemende regiefunctie
van de verzekeraars. Bijvoorbeeld op het terrein van de medi-
sche hulpmiddelen kunnen verzekeraars nu al een eigen beleid
voeren, in de omvang van aanspraken e.d. Ook een voorbeeld
zijn de experimenten die lopen met contracten met zorgaan-
bieders.

De heer De Blij benadrukt nogmaals het belang van het zoz1-
gen dat de patiént op de hoogte is van de afwegingen die hij
zou moeten maken en dat hij de beschikking heeft over alle
benodigde informatie, die zo min mogelijk gekleurd is. Veel
partijen kunnen hierbij een rol spelen, onder anderen de ge-
zondheidsfondsen, die geen belang hebben bij die informatie.

Mevrouw Buitendijk sluit hierbij aan. In de studie van Schel-
lekens wordt gesteld dat Nederland moet blijven proberen mee
te gaan in de wetenschappelijke ontwikkelingen om niet achter
te blijven bij het buitenland. Nederland zou juist een bijdrage
kunnen leveren op het gebied van de informatievoorziening
aan de patiént en de betrokkenheid van alle partijen hierbij,
want er zijn weinig sociaal-economische gezondheidsverschil-
len en een infrastructuur die zich daar goed voor leent. Dit zijn
modellen waar het buitenland van ons kan leren, naast bepaal-
de public health-aspecten.

De heer Wortmann is van mening dat de patiént bereid is
alles uit te proberen. Als iets in Belgié te krijgen is en niet in
Nederland, gaat een patiént naar Belgié€, mits hij het kan beta-
len. Maar volgens mevrouw Buitendijk zijn er ook veel pati-
enten die dat niet doen. Zij vraagt zich ook af wat voor over-
wegingen hieraan ten grondslag liggen.

De heer Van Bellen bepleit ecen periodieke monitoring uit de
maatschappij, bij voorkeur op Europese schaal. Nu worden
soms uitspraken gedaan terwijl niet duidelijk is waar dit op
gebaseerd is. Dit voorgestelde onderzoek geeft die informatie,
alhoewel ook die niet voor 100% de waarheid is. Het geeft
daarmee ook houvast voor beleidsvoorstellen.

Verder is het belangrijk om meer te kijken naar de opportunity
en de preventiekant van het verhaal. Nu besteden we in
Nederland nog minder dan 2% van het totale
gezondheidsbudget aan preventie. Hij is van mening dat het
belangrijk is om meer proeftuinen te creéren. Dit moet
integraal gebeuren, men moet ook het onderwijs er in
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ook het onderwijs er in betrekken. Daarnaast is het ook be-
langrijk te volgen welke impact deze preventie heeft.

Mevrouw Buitendijk wijst op het bestaan van goede effecti-
viteitstudies.

De heer Wortmann sluit hierbij aan door te wijzen op het
belang van goede preventie bij hart- en vaatziekten, meer ef-
fect bij het voorkomen van dementie.

De heer De Blij vult aan dat het soms ook simpel kan: iets
duurder maken helpt, zoals een extra gulden op een pakje
sigaretten.

De heer Timmerman vindt dat er veel aandacht is geweest
voor ontwikkelingen. Daarnaast is het toch belangrijk om de
kosten niet te vergeten.

Hij vraagt zich af of er berekeningen gemaakt kunnen worden
op basis van verschillende scenatio's.

De heer De Blij merkt op dat de kosten op dit moment be-
langtrijk zijn door de aanbodsturing. Over 5 tot 10 jaar is er
meer sprake van eigen keuzen door patiénten en burgers. We
zullen dan zien dat de kosten gaan stijgen omdat men van de
wachtlijsten af wil. Als de overheid dat wil tegenhouden, zal dit
leiden tot een vergroten van de ongelijkheid. Bovendien gaat
dit in tegen de Europese ontwikkelingen.

De heer Timmerman brengt hier tegenin dat de gezond-
heidszorg alleen deze middelen heeft als ze ontwikkeld wor-
den. Hij meent dat de farmaceutische industrie alleen iets zal
ontwikkelen al er geld voor is.

De heer De Blij vult aan dat het gaat om middelen die in het

buitenland al ontwikkeld zijn. Als die in Nederland niet toege-
laten zijn worden ze soms wel gebruikt, simpelweg omdat dan

de patiént het zelf in het buitenland haalt. Die grenzen worden
steeds poreuzer.

Mevrouw Buitendijk merkt op dat het dan niet gaat om col-
lectieve middelen.

De heer Timmerman verbaast zich over de opmerkingen met
betrekking tot me-too's. Deze discussie wordt al jaren gevoerd.
Enkele jaren geleden werd gesteld dat me-too's prijsverhogend
zouden zijn, nu wordt gesteld dat ze prijsverlagend zijn. In
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Nederland gaan we kennelijk de discussie over de prijs niet
goed aan. De gevolgen hiervan voor de ontwikkeling van de
collectieve kosten van de gezondheidszorg zouden meer aan-
dacht verdienen dan een opsomming van wat er allemaal mo-
gelijk is.

De heer Van der Graaff stelt dat het niet uitmaakt of ge-
neesmiddelen in Nederland worden ontwikkeld of ergens an-
ders, maar dat die ontwikkeling betaald moet worden. De
vraag is of we met zijn allen collectief bereid zijn om de prijs
ervoor te betalen. De FDA stimuleert publieke discussies en
dit is op lange termijn gunstig.

De heer De Blij merkt op dat de farmaceutische sector fors
winstgevend is. Dit maakt hun positie in de zorg soms lastig.
De vraag is in hoeverre de sector dat merkt.

De heer Van der Graaff reageert dat als het gemakkelijk was
om medicijnen te ontwikkelen, er wel meer bedrijven zouden
zijn die het zouden oppakken. Op dit moment neemt het aan-
tal bedrijven dat er goed aan verdient fors af, waardoor fusies
noodzaak zijn.

Mevrouw Van den Berg Jeths merkt op dat cijfers over de
verdeling van de omzet over productiekosten, promotiekosten,
R&D e.d. wel handig zouden zijn. Er valt nog veel te zeggen
over de prijzen van medicijnen.

De heer Van der Graaff wijst er op dat de farmaceutische
industrie de tisico's loopt. Daarom moeten zij ook het recht
hebben te bepalen wat zij er aan mag verdienen.

De heer Blankert meent dat dit aspect zo veelomvattend is
dat het een apart advies waard zou zijn.

De heer Ottes vraagt de mening van de deelnemers over de
me-too's (zijn ze kostenverhogend of niet?) en over bio-
generica (komen ze er wel?). Voorts vraagt hij zich af waar dit
toe zal leiden.

De heer Van der Graaff onderscheidt twee soorten biologi-
sche producten. Aan de ene kant de biopharmaceuticals, het-
geen eiwitpreparaten zijn, waarvoor relatief eenvoudig generica
te maken zijn. Aan de andere kant zijn er de biologicals, die
meestal bestaan uit mengsels, die veel lastiger na te maken zijn.
Dit komt vooral doordat de identiteit van het product moeilijk
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te garanderen is. In de loop van de tijd zal dit wel makkelijker
worden, waardoor de drempel dan weer zal gaan verschuiven.

Volgens de heer Timmerman is er in het laatste geval een
aanpassing van de wetgeving nodig. Octrooien hebben in dat
geval geen waarde meer, waardoor het niet nodig is een voor-
sprong te creéren. De heer Van der Graaff stelt echter dat het
delen van kennis het probleem ook niet oplost. Het gaat er
namelijk om dat de kweekomstandigheden van fabriek tot
fabriek moeilijk na te bootsen zijn.

De heer Langeveld wijst op een snelle ontwikkeling in gen-
therapie, die de RGO in haar adviesvoorbereiding tegen is
gekomen. Het gaat om de zogenaamde non-virale plasmid-
DNA vectoren, die leiden tot expressie van een angiogeneti-
sche factor. Het gaat hierbij om een enorm volume aan patién-
ten en een relatief veilige techniek. Toch is deze techniek niet
aantrekkelijk voor de industrie omdat het niet te octrooieren
valt, omdat het niet om een geneesmiddel of een hulpmiddel
gaat. Hier lijkt enige vorm van begeleiding nodig om toch tot
ontwikkeling te kunnen komen. Volgens de heer Gerritsen
gaat het wel degelijk om een geneesmiddel op basis van een
overheidsbeslissing. In tegenstelling tot de heer Langeveld is
de heer Gerritsen van mening dat dit product gemakkelijk na
te maken is. Het is echter lastig om het hele proces tot en met
de validering te doorlopen.

De heer Van Bellen stelt dat Nederland uitblinkt in de pene-
tratie van ICT. Dit is een belangtijk gegeven in relatie tot de
eigen verantwoordelijkheid. Samen met de Nederlandse infra-
structuur levert dit naar zijn mening een groot voordeel op ten
opzichte van andere landen.

De heer Blankert rond de bijeenkomst af. Hij dankt alle aan-
wezigen voor het deskundige commentaar en wijst er op dat de
verslagen van de bijeenkomsten na goedkeuring door de deel-
nemers aan het advies zullen worden toegevoegd.
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Lijst van afkortingen

AWBZ Algemene Wet Bijzondere Ziektekosten

BRCA1+2 breast cancer gene 1 + 2

CDA Christelijk Democratisch Appel

DBC diagnose behandelcombinatie

DNA desoxyribo nucleic acid

EC Europese Commissie

EU Europese Unie

GVS geneesmiddelen vergoedingssysteem

HIV Human Immunodifiency Virus

HTA Health Technology Assessment

IVF in vitro vertilisatie

KNMP Koninklijke Nederlandse Maatschappij ter
Bevordering der Pharmacie

LPF Lijst Pim Fortuyn

NIH National Institute of Health

NOW Nederlandse Organisatie voor Wetenschap-
pelijk Onderzoek

PCR polymerase chain reaction

PKU phenylketonurie

RAID Rapid Acces to Intervention Development

RGO Raad voor Gezondheidszorg Onderzoek

RIVM Rijks Instituut voor de Volksgezondheid en
Milieuhygiéne

RNA ribo nucleic acid

RVZ Raad voor de Volksgezondheid en Zorg

SER Sociaal Economische Raad

STG Stuurgroep Toekomstscenario's Gezond-
heidszorg

STT Stichting Terminale Thuiszorg

VNZ Vereniging van Nederlandse Zorgver-
zekeraars

VSOP Vereniging Samenwerkende Oudet- en Pati-

entenorganisatie betrokken bij erfelijke en/of
aangeboren aandoeningen

VTV Volksgezondheid Toekomstverkenningen

VVD Volkspartij voor Vrijheid en Democratie

VWS Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en
Sport
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WHO World Health Organisation
WRR Wetenschappelijke Raad voor het Regerings-
beleid
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