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Om de ‘gijzelingsdrama’s’ door farmaceutische firma’s te vermijden, wijzen de
Onafhankelijke Ziekenfondsen op het belang van regulerende mechanismen op Europees
niveau!

De context...

Waar gaat deze heetgebakerde discussie nu precies over? In essentie komt het hierop neer:
een Amerikaanse firma (Alexion) biedt een veelbelovend innovatief middel (Soliris) aan
voor een nieuwe weesindicatie (aHUS), maar vraagt daarvoor een exuberant hoge prijs. Dit
geneesmiddel wordt in Belgié al terugbetaald voor een andere weesindicatie (PNH),
aangezien de Minister een eerder negatief advies van de CTG naast zich neerlegde.
Ondertussen blijkt ook dat het kostenplaatje voor die laatstgenoemde weesindicatie nog
hoger ligt dan oorspronkelijk geraamd.

Wat de nieuwe indicatie (aHUS) betreft, bestaan er, naast de gebruikelijke onzekerheden bij
nieuwe weesgeneesmiddelen ( effecten op lange termijn, kosten-effectiviteit, ...), ook grote
onzekerheden over de doelpopulatie. De juiste incidentie en prevalentie zijn namelijk niet
bekend, wat uiteraard een groot budgettair probleem vormt bij een ziekte die meer dan
400.000 euro kan kosten op jaarbasis en een levenslange behandeling vergt.
Onderhandelingen met Alexion

Tijdens de onderhandelingen met Alexion over de prijs van Soliris heeft Minister Onkelinx
volgende voorstellen gedaan:

¢ Een prijsdaling van 3.69%: dit is gebruikelijk in Belgié bij een nieuwe indicatie (en
dus een grotere omzet). Een daling van 3.69% ligt zelfs ver beneden de gebruikelijke norm.
* Een bijzonder contract (‘art. 81'): zo kan een firma zijn officiéle prijs behouden, maar
kunnen bv. prijsreducties en/of maximale omzetten afgesproken worden. Op die manier
blijft een stevige jaarlijkse omzet zo goed als gegarandeerd.

* Bijzonder Solidariteitsfonds: dit fonds heeft voor enkele gevallen een akkoord
gegeven, weliswaar niet met volledige terugbetaling. Ook hier had de firma zo haar ‘faciale’
prijs kunnen behouden. Er zijn nooit facturen binnengekomen.

Deze voorstellen stootten echter allemaal op een ‘njet’ van Alexion, een firma die
ondertussen in de top 500 genoteerd staat en een trimestriéle omzet heeft van 339 miljoen

$.

Een gijzelingsdrama

Sinds 2000 is het aantal weesgeneesmiddelen verviervoudigd (van 20 naar bijna 80). De
maatregelen die Europa genomen heeft om het onderzoek naar innovatieve
geneesmiddelen voor weesziekten aan te zwengelen, spelen daarbij een sleutelrol. Een
gegarandeerde exclusiviteit gedurende 10 jaar hoort daar onder meer bij. Een unieke
maatregel, aangezien een monopoliepositie in gewone marktomstandigheden gewoonlijk
verboden is om de consument te beschermen tegen buitensporige prijzen. Europa is er
destijds blijkbaar van uitgegaan dat de farmaceutische firma’s spontaan een deontologische
code zouden hanteren en een rechtvaardig evenwicht zouden zoeken tussen rendement en
betaalbaarheid voor de sociale zekerheidsstelsels. Helaas...

Alexion tast dus, land per land, de ‘willingness to pay’ af. De vergelijking met een
gijzelingsdrama dringt zich dan ook op. Het losgeld betalen of niet is voor de overheid een
verschroeiende keuze en bij elk van beide opties is diezelfde overheid verliezende partij.
Bovendien zal ingaan op de beenharde eis van de firma een precedent zijn dat (diezelfde of
andere) firma’s zal aanzetten om de politiek van pure winstoptimalisatie verder te zetten.
Het gaat hier dus over veel meer dan Soliris alleen, en zeker over meer dan het
(schrijnende) geval van enkele kinderen. Voor alle duidelijkheid: de kinderen in kwestie
moeten dit geneesmiddel uiteraard wel kunnen krijgen.

Tijd voor Europese actie

Ook in andere landen staat de terugbetaling van Soliris (en bij uitbreiding de Europese
politiek ten opzichte van de prijsbepaling van weesgeneesmiddelen) ter discussie. Zo is de
terugbetaling bijvoorbeeld geweigerd in Zweden en is de beslissing uitgesteld in het
Verenigd Koninkrijk. Hoog tijd dus dat de Europese beslissers zich, wars van elke
emotionele context, buigen over regulerende mechanismen om:

1. Meer transparantie af te dwingen over de prijsbepaling van weesgeneesmiddelen, hoe
innovatief ook.

2. De excessen van het exclusiviteitsprivilege in te dijken.

Indien niet, zal de maatschappelijke bereidheid om solidair te blijven met patiénten met
zeldzame ziekten zienderogen afnemen. Ondertussen stellen we ook vast dat nationale
overheden slecht gewapend zijn om onbuigzame firma'’s te counteren (ondanks redelijke
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compromisvoorstellen). Vooral de piste rond ‘art 81’ kan zowel firma als de overheid
voldoende zekerheid bieden.

Chris Van Hul, Expert bij de Landsbond van de Onafhankelijke Ziekenfondsen
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