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Samenvating

Inleiding

Geneesmiddelen spelen een belangrijke rol in de zorg: ze
verlengen levens, verlichten klachten en verbeteren de
kwaliteit van leven. Tegelijkertijd worden veel nieuwe
geneesmiddelen steeds duurder. Behandelingen boven de
€100.000 per patiént per jaar zijn geen uitzondering meer,
terwijl vaak onzeker is hoe goed ze werken en voor wie. De
uitgaven aan dure geneesmiddelen blijven stijgen, en het is
moeilijk gebleken hier beleidsmatig voldoende grip op te
krijgen.

Deze ontwikkeling roept fundamentele vragen op: zijn deze
prijzen maatschappelijk verdedigbaar? En hoe moeten we
het beperkte zorgbudget inzetten om publieke waarde te
realiseren? Omdat de zorg uiteindelijk door burgers wordt
betaald - via belastingen en premies - is het belangrijk dat
de door de overheid gemaakte keuzes ten aanzien van
vergoeding breed gedragen worden in de samenleving en
rechtvaardig zijn.

De overheidsorganisaties Autoriteit Consument en Markt
(ACM), Nederlandse Zorgautoriteit (NZa) en Zorginstituut
Nederland (ZIN), ondersteund door het ministerie van
Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWS), zijn in 2023
gestart met het programma Maatschappelijk Aanvaardbare
Uitgaven Geneesmiddelen (MAUG). Het doel van het
programma is om vanuit het oogpunt van kwaliteit, betaal-
baarheid en toegankelijkheid van zorg vast te stellen: I) wat
maatschappelijk aanvaardbare prijzen van en uitgaven aan
geneesmiddelen zijn, II) welke elementen dit bepalen en
I1I) hoe deze elementen gezamenlijk en duurzaam kunnen
worden toegepast zodat de uitgaven aan geneesmiddelen in
lijn komen met wat maatschappelijk aanvaardbaar is.

Dit rapport draagt hieraan bij door te onderzoeken welke
overwegingen burgers belangrijk vinden bij het beoordelen
van hoge prijzen voor geneesmiddelen. Daarbij is gekeken
of deze voorkeuren richting kunnen geven aan maatschap-
pelijk gelegitimeerd pakketbeheer.



Deel 1 - Het Burgerforum

Het Burgerforum had als doel om inzicht te krijgen in de
overwegingen die voor burgers een rol spelen bij het
bepalen van de maatschappelijke aanvaardbaarheid van
prijzen en uitgaven aan geneesmiddelen, en welke zij
daarbij meer of minder belangrijk vinden. Het Burgerforum
vond plaats tijdens twee weekenden in oktober en
november 2024 en bracht 24 burgers samen, geselecteerd
op basis van het Mentality™-model om een brede afspiege-
ling van de samenleving te waarborgen. Aan de hand van
vijf casussen over dure geneesmiddelen gingen zij in
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gesprek over de maatschappelijke aanvaardbaarheid van
hoge prijzen. Deelnemers ontvingen toegankelijke infor-
matie over aandoeningen, behandelingen, werking, kosten
en impact, en spraken met vier experts. In gezamenlijke
oefeningen formuleerden zij argumenten voor en tegen
vergoeding, selecteerden de belangrijkste overwegingen en
bespraken prioriteiten. Dit resulteerde in een lijst van 16
overwegingen, onderverdeeld in vier domeinen:
kenmerken van de aandoening, kenmerken van behande-
ling, Prijsstelling en impact op het zorgsysteem en de maat-
schappij in het algemeen (Figuur 1).

Figuur 1: Overwegingen bij beoordeling van de maatschappelijke aanvaardbaarheid van hoge prijzen en uitgaven aan geneesmiddelen
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Deelnemers bereikten brede overeenstemming over de
noodzaak van kritische beoordeling van geneesmiddelen-
prijzen. Zij onderstreepten dat hogere prijzen alleen te
rechtvaardigen zijn bij ernstige aandoeningen of aantoon-
bare maatschappelijke waarde, en vroegen om heldere
grenzen, meer transparantie en een maatschappelijk
verantwoorde houding van fabrikanten. De uitkomsten van
het Burgerforum werden vastgelegd in een gezamenlijk
burgerstandpunt met aanbevelingen aan overheid, fabri-
kanten, artsen en medeburgers.

Het forum liet zien dat burgers bereid zijn complexe afwe-
gingen te maken, duidelijke voorkeuren hebben, waar
nodig ‘nee’ te zeggen en dit ook van de overheid verwachten.
Deelnemers toonden bovendien een duidelijke leercurve:
hun inzichten verdiepten zich tijdens het proces, en zij
kregen meer begrip voor de dilemma’s waarmee beleidsma-
kers zich geconfronteerd zien. De aanbevelingen die zij
formuleerden sluiten nauw aan bij het bestaande beleid,
maar roepen ook op tot verdergaande maatregelen — waar-
onder een striktere aanpak van excessieve prijsstelling en
structurele betrokkenheid van burgers bij besluitvorming.

Deel 2 - De online enquéte

Om de bevindingen uit het Burgerforum te toetsen bij een
bredere groep burgers, is een representatieve enquéte uitge-
voerd onder 884 Nederlanders. Deelnemers werd gevraagd
in hoeverre zij bereid zijn (meer of minder) te betalen voor
geneesmiddelen, op basis van een set van overwegingen die
voortkwamen uit het Burgerforum. De resultaten beves-
tigen grotendeels de lijn van het Burgerforum: burgers
accepteren een hogere prijs als een geneesmiddel veel
gezondheidswinst oplevert, er sprake is van rechtvaardige
toegang en bijdraagt aan maatschappelijke participatie.
Daarentegen zijn zij terughoudend bij onzekerheid over de
effectiviteit of veiligheid van een geneesmiddel, als het om
een bestaand geneesmiddel gaat dat slechts een geringe
innovatie heeft ondergaan, of wanneer de prijs als onrede-
lijk hoog wordt ervaren. Bovendien laat de enquéte zien dat
onzekerheid over de effectiviteit van een geneesmiddel niet
alleen direct leidt tot minder draagvlak voor hogere prijzen,
maar ook maakt dat burgers andere overwegingen kriti-
scher beoordelen.

Deel 3 - Conclusies

Concluderend laten de bevindingen uit het Burgerforum en
de enquéte een rijk en consistent beeld zien van hoe
burgers denken over hoge geneesmiddelenprijzen. Zij
maken duidelijke inhoudelijke en morele afwegingen, en
stellen grenzen aan wat zij maatschappelijk aanvaardbaar
vinden. Deze inzichten bieden belangrijke aanknopings-
punten voor beleid. Op basis hiervan kunnen de volgende
conclusies en implicaties worden getrokken.

1. Duidelijk ‘nee’ durven zeggen hoort bij verantwoord
pakketbeheer.

Burgers vinden dat de overheid, waar nodig, moet weigeren
om dure geneesmiddelen te vergoeden die onvoldoende
effectief zijn of waarvan de prijs maatschappelijk onaan-
vaardbaar is. Dat vraagt om politieke moed, maar ook om
goed onderbouwde en transparante keuzes. Zulke duidelijk-
heid is cruciaal om het publieke vertrouwen in het zorgsys-
teem te behouden.

2. Burgers maken inhoudelijke en morele afwegingen
over geneesmiddelenprijzen.

Zij zijn eerder bereid hogere prijzen te accepteren bij
ernstige aandoeningen, volledige genezing of wanneer een
geneesmiddel bijdraagt aan verbeterde kwaliteit van leven,
gelijke toegang of maatschappelijke participatie.
Tegelijkertijd trekken zij duidelijke grenzen: twijfel over
effectiviteit, beperkte innovatie of buitensporige prijzen
ondermijnen de aanvaardbaarheid. Beleidsmakers doen er
goed aan deze voorkeuren expliciet te betrekken bij pakket-
beheer.

3. Zowel het Burgerforum als de enquéte laten zien dat
burgers strategisch marktgedrag van fabrikanten
kritisch beoordelen.

Zij accepteren commerciéle belangen, maar wijzen buiten-
sporige winst, gebrek aan transparantie en erg hoge prijzen
bij minimale vernieuwing resoluut af. Ze vinden dat
geneesmiddelenprijzen in verhouding moeten staan tot
ontwikkelkosten en maatschappelijke waarde.

De overheid moet daarom duidelijke grenzen stellen aan
onredelijke prijzen en transparantie eisen van de zijde van
fabrikanten.



4. De context waarin een geneesmiddel wordt beoor-
deeld is bepalend.

Bij onzekerheid over de effectiviteit van een geneesmiddel
neemt niet alleen de bereidheid tot betaling af, maar
worden ook andere overwegingen zoals kosteneffectiviteit
en maatschappelijke participatie extra kritisch beoordeeld.
Burgers lijken in zulke gevallen strengere eisen te stellen
aan de waarde van een geneesmiddel. Beleidskaders zouden
daarom expliciet rekening moeten houden met contextuele
factoren zoals onzekerheid.

5. Het huidige beoordelingskader van het
Zorginstituut sluit goed aan bij maatschappelijke
voorkeuren, maar kan worden aangescherpt.

De 16 overwegingen uit het Burgerforum sluiten groten-
deels aan bij de formele criteria van het Zorginstituut.
Burgers benadrukken daarbij expliciet het belang van maat-
schappelijke verantwoording van winst, oftewel hoe farma-
ceutische bedrijven hun winst besteden. Ook onzekerheid
over effectiviteit blijkt een cruciale contextfactor, omdat
burgers daardoor kritischer naar andere afwegingen kijken.
Hoewel internationale prijsvergelijking door burgers
belangrijk werd gevonden, is deze lastig uitvoerbaar
vanwege de vertrouwelijkheid van onderhandelde prijzen
tussen landen. Deze inzichten bieden aanknopingspunten
om het Argumentenkader Dure Geneesmiddelen verder aan
te scherpen.
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6. Informatie en dialoog ondersteunen een beargu-
menteerde meningsvorming van burgers.

De vergelijking tussen Burgerforum en enquéte laat zien dat
goed geinformeerd overleg het oordeel van burgers bein-
vloedt. Vooral bij complexe of moreel beladen onderwerpen
— zoals leefstijl, beschikbaarheid van alternatieve behande-
lingen of marktgedrag van fabrikanten - verandert het
oordeel aantoonbaar door toelichting en deliberatie. Dit
benadrukt het belang van inzicht in hoe maatschappelijke
opvattingen gevormd worden.

7. Heldere communicatie is cruciaal voor maatschap-
pelijk draagvlak.

Burgers kunnen moeilijke keuzes beter accepteren als zij
begrijpen hoe deze tot stand komen. Transparantie over de
afwegingen, de rol van het Zorginstituut en het onderhan-
delingsproces is daarbij essentieel. Tegelijkertijd laat het
verschil tussen Burgerforum en enquéte zien dat een
summiere uitleg alleen niet volstaat: ook het niveau van
informatie en begrip beinvloedt de meningsvorming.
Beleidsmakers moeten daarom niet alleen helder commu-
niceren, maar daarbij ook anticiperen op wat burgers nodig
hebben om die informatie goed te kunnen duiden.

8. Structurele participatie versterkt legitimiteit en
vertrouwen.

Het Burgerforum laat zien dat burgers in staat zijn om
complexe materie te doorgronden en genuanceerde
adviezen te formuleren. Structurele vormen van partici-
patie — zoals burgerfora, panels of raadplegingen — maken
het mogelijk om beleid beter te laten aansluiten bij maat-
schappelijke voorkeuren. Beleidsmakers doen er goed aan
burgers niet alleen te informeren, maar ook actief te
betrekken bij besluitvorming. Dat versterkt zowel de kwali-
teit als de legitimiteit van het beleid.
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Inleiding

Geneesmiddelen spelen een belangrijke rol in de zorg. Ze
kunnen levens verlengen, klachten verlichten en de kwali-
teit van leven verbeteren. Maar veel nieuwe medicijnen zijn
duur; behandelingen van meer dan €100.000 per patiént
per jaar zijn geen uitzondering meer, terwijl niet altijd
duidelijk is hoe goed ze werken en voor wie. We geven
steeds meer geld uit aan dure geneesmiddelen [1], en de
overheid krijgt weinig grip op deze uitgaven en steeds hoger
wordende prijzen van nieuwe geneesmiddelen. Ook voor de
komende jaren worden aanzienlijke uitgavenstijgingen
voorspeld. Zijn de vaak hoge vraagprijzen voor geneesmid-
delen terecht? Of kunnen we dat geld beter aan andere zorg
of andere publieke voorzieningen besteden?

De overheidsorganisaties Autoriteit Consument & Markt
(ACM), Nederlandse Zorgautoriteit (NZa) en Zorginstituut
Nederland (ZIN), ondersteund door het ministerie van VWS,
werken sinds 2023 samen in het programma
Maatschappelijk Aanvaardbare Uitgaven Geneesmiddelen
(MAUG) om hier antwoorden op te vinden.

I.I Het programma MAUG

Het programma MAUG is een vervolg op de maatregelen die
de overheid al heeft genomen om grip te krijgen op genees-
middelenprijzen en -uitgaven. Zo gebruikt ZIN voor de
beoordeling voor opname van zorg (waaronder dure
geneesmiddelen) in het basispakket onder andere kostenef-
fectiviteit als pakketcriterium en heeft de adviescommissie
pakket (ACP) van het ZIN een argumentenkader ontwikkeld.
De ACM heeft een leidraad gepubliceerd die de mogelijk-
heden van partijen in het veld beschrijft om binnen de
concurrentieregels gezamenlijk geneesmiddelen voor de
medisch-specialistische zorg in te kopen. De NZa signaleert
en rapporteert zeer regelmatig over de geneesmiddelenuit-
gaven. Het ministerie van VWS heeft nieuwe wetgeving
gemaakt voor een geneesmiddelensluis en voert prijsonder-
handelingen. Al deze maatregelen hebben echter niet altijd
voldoende effect.

Met het programma MAUG willen ACM, NZa en ZIN daarom
op een transparante en maatschappelijk gedragen manier
identificeren welke uitgaven wel en niet maatschappelijk
aanvaardbaar zijn en hier vervolgens ook consequenties
aan verbinden. Dit is in het belang van de burger. Iedereen
die in Nederland woont of werkt wil immers toegang tot
werkzame geneesmiddelen en betaalt mee aan de zorg uit
het basispakket, via de zorgpremie en via belastingen. Het
beschikbare zorgbudget kan maar één keer worden uitge-
geven. Het MAUG programmateam streeft daarbij naar een



goede balans tussen kosten en effecten met zoveel mogelijk
gezondheidswinst voor de samenleving en een rechtvaar-
dige verdeling van het zorgbudget.

Daarom is het belangrijk dat objectief wordt beoordeeld wat
de meerwaarde is van nieuwe geneesmiddelen. Werken de
geneesmiddelen zo goed dat we ons gezamenlijke geld
eraan willen uitgeven? En is de vraagprijs van het genees-
middel daarbij ‘maatschappelijk aanvaardbaar’?

Het MAUG programmateam werkt aan aanvullende kaders
voor wat maatschappelijk aanvaardbaar is als het gaat om
uitgaven aan en prijzen van geneesmiddelen. Tot op heden
kijkt de overheid onder meer naar de ernst van de ziekte en
de verhouding tussen de kosten en effecten van een genees-
middel en stelt op basis daarvan vast of de prijs acceptabel
is. In het nog op te stellen kader zoekt het programmateam
naar meer mogelijkheden om vast te stellen wat maat-
schappelijk aanvaardbare prijzen en uitgaven van genees-
middelen zijn. Het MAUG programmateam adviseert welke
elementen anders dan wel zwaarder meegewogen dienen te
worden om vast te stellen wat maatschappelijk aanvaard-
bare prijzen en uitgaven zijn. Dat kunnen bijvoorbeeld
nieuwe aspecten zijn in bestaande elementen, zoals on-
zekerheid over effectiviteit, maar kunnen ook elementen
zijn die te maken hebben met solidariteit, redelijkheid van
prijs of het competitieve landschap. Ook is meer aandacht
nodig voor factoren die ten onrechte het ontstaan van
voldoende concurrentie tegengaan. Een advies over dit
kader zal worden uitgebracht aan de minister van VWS.

Wat maatschappelijk aanvaardbaar is, bedenkt het MAUG-
programmateam niet alleen. Om vast te stellen wat maat-
schappelijk aanvaardbaar is, is het essentieel om te weten
hoe de maatschappij tegen dit vraagstuk aankijkt. Dit
rapport brengt verslag uit over de burgerraadpleging zoals
uitgevoerd door Radboudumc in opdracht van het
programma MAUG.

Wat vinden burgers van de prijzen van dure geneesmid-
delen en is er wat hen betreft een grens hoeveel een genees-
middel mag kosten? Wanneer is een geneesmiddel te duur
en wanneer is een prijs acceptabel? Welke overwegingen
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spelen daarbij een rol? Om meer inzicht te krijgen in hoe
burgers denken over prijzen van en uitgaven aan dure
geneesmiddelen, organiseerden onderzoekers van het
Radboudumc de burgerraadpleging ‘Dure geneesmiddelen’.
Hierbij luidde de centrale onderzoeksvraag “Welke overwe-
gingen spelen voor burgers een rol bij de beoordeling van
maatschappelijke aanvaardbaarheid van prijzen en uitgaven
aan geneesmiddelen, en welke overwegingen vinden zij
belangrijker of minder belangrijk”? Dit rapport bestaat uit
drie onderdelen.

Deel 1 rapporteert over het Burgerforum waarin een geselec-
teerde groep van 24 burgers met verschillende achter-
gronden gedurende twee weekenden in het najaar van 2024
discussieerde over de prijzen van en uitgaven aan dure
geneesmiddelen. Dit deden ze aan de hand van allerlei
voorbeelden en dilemma’s. De deelnemers werd gevraagd
om aan te geven wat zij redenen vinden om meer dan wel
minder uit te geven aan een geneesmiddel en welke over-
wegingen zij daarbij het zwaarst vinden meewegen.

Deel 2 beschrijft een online enquéte onder een representa-
tieve steekproef van 884 personen uit de Nederlandse
bevolking. Aan de respondenten werd een set overwe-
gingen voorgelegd, gebaseerd op de resultaten van het
Burgerforum. De enquéte had tot doel inzicht te verkrijgen
in welke overwegingen burgers belangrijk vinden voor de
maatschappelijke aanvaardbaarheid van hoge prijzen en
uitgaven aan geneesmiddelen. Een secundair doel was
daarmee om te verifiéren of de uitkomsten van het
Burgerforum, dat plaatsvond met een beperkt aantal deel-
nemers die in de gelegenheid waren om elkaar en een
aantal uitgenodigde experts te bevragen, breder gedragen
worden.

Als voorbereidende stap voor deze twee onderdelen heeft
het Radboudumc een grijze literatuurstudie uitgevoerd, om
een zo volledig mogelijk beeld te krijgen van alle elementen
die een rol kunnen spelen bij het vaststellen van aanvaard-
baarheid van de prijs van geneesmiddelen. De opzet en
resultaten van de literatuurstudie zijn opgenomen als
bijlage A in dit rapport.

Deel 3 biedt een integrale einddiscussie en conclusies
waarin de bevindingen uit het Burgerforum en de enquéte
samenkomen. Dit deel bespreekt de belangrijkste inzichten,
reflecteert op de maatschappelijke relevantie, en formuleert
concrete aanbevelingen voor het beleid rond dure genees-
middelen.
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Deel 1

Het Burgerforum
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Methodologie

Hoofddoelstelling van het Burgerforum was om inzicht te
verkrijgen welke overwegingen voor burgers een rol spelen
of prijzen en uitgaven aan geneesmiddelen maatschappe-
lijke aanvaardbaar zijn, en welke overwegingen zij belang-
rijk of minder belangrijk vinden.

Het ging hierbij met name om geneesmiddelen die worden
vergoed via de basiszorgverzekering, zoals geregeld in de
Zorgverzekeringswet (Zvw).

Het Burgerforum bracht een groep van 24 burgers samen.
De inzet was om de groep deelnemers zo divers mogelijk te
laten zijn. Daarvoor is gebruik gemaakt van een al bestaand
onderzoekspanel beheerd door onderzoeksbureau
Motivaction. Het panel bestaat uit enkele tienduizenden
Nederlandse burgers, die zich ooit bij Motivaction hebben
aangemeld om mee te doen aan onderzoek. De groep deel-
nemers aan het Burgerforum werd samengesteld door drie
personen uit elk van de acht mentality profielen te kiezen
(figuur 2 en 3). Samen vormden zij een zo breed mogelijke
afspiegeling van de in Nederland wonende burgers voor wat
betreft levensinstelling. Doel was immers om een zo groot
mogelijke diversiteit aan meningen vertegenwoordigd te
krijgen in het Burgerforum.

Naast een gelijke vertegenwoordiging van de acht mentality
profielen, is er ook gezorgd voor een evenredige verdeling
naar geslacht, leeftijd en regio van Nederland (noord, zuid,
oost, west). Als extra selectiecriterium gold dat deelnemers
zich naar eigen zeggen prettig voelen in een groep, zich vrij
gemakkelijk uitspreken en interesse hebben om gedurende
een relatief lange tijd (twee weekenden) bezig te zijn met
één thema.

Onderzoeksbureau Motivaction zorgde voor de selectie van
de 24 deelnemers aan het Burgerforum. In eerste instantie
zijn mensen gepolst die al eerder aan een Burgerforum
hadden deelgenomen - bijvoorbeeld aan het Burgerforum
Keuzes in de Zorg (in 2017)), of aan het online Burgerforum
Vaccinatiebereidheid (januari 2021, in de eerste maand van
de Covid-19 vaccinatiecampagne). De gedachte was dat deze
mensen met hun opgedane ervaring de deliberaties tijdens
het Burgerforum zouden vergemakkelijken. Dit leverde 13
deelnemers op. Om de resterende plekken op te vullen
benaderde Motivaction vervolgens enkele honderden
mensen uit haar onderzoekspanel van wie het mentality
profiel bekend was. Voor elk van de acht mentality profielen
zijn uiteindelijk drie personen geselecteerd, plus één
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reserve. In de week voorafgaand aan het eerste weekend
waren er inderdaad een aantal mensen die om uiteenlo-
pende redenen afzegden. Zij zijn tijdig vervangen door
mensen van de reservelijst. Met uitzondering van één deel-
nemer die wel aan het eerste weekend, maar vanwege fami-
lieomstandigheden niet aan het tweede weekend kon
deelnemen, hebben alle andere 23 burgers het volledige
programma doorlopen. Naast gratis hotelovernachtingen
en maaltijden ontvingen de deelnemers ieder een geldbe-
drag voor hun deelname.

Tijdens het voortraject is slechts zeer summiere informatie
verstrekt over de inhoud en het doel van het Burgerforum.
Motivaction benaderde potentiéle kandidaten met de vraag
of zij interesse hadden om mee te doen aan een onderzoek
over gezondheidszorg dat hun deelname gedurende twee
weekenden zou vereisen. Er werd niet expliciet bij vermeld
dat het over dure geneesmiddelen ging. Dit om te voor-
komen dat deelnemers zich vooraf zouden gaan inlezen
over het onderwerp en zich daarmee misschien minder
onbevangen zouden opstellen in de discussies.

Profiel van de deelnemers

Het Burgerforum bestond uit 11 mannen en 13 vrouwen, in
leeftijd variérend van 25 tot 77 jaar, gemiddeld 54 jaar oud.
Ze woonden in verschillende delen van het land en waren
alleenwonend of samenwonend met anderen - al of niet in
gezinsverband - en een enkeling nog thuiswonend.
Sommigen studeerden nog, anderen hadden een betaalde
baan, waren werkzoekend, actief als vrijwilliger of gepensi-
oneerd. Hun opleidingsniveau liep uiteen van Mulo/Vmbo/
lager en middelbaar beroepsonderwijs tot VWO/hoger
beroepsonderwijs/ wetenschappelijk onderwijs; niemand
was ongeletterd.

De opzet en werkwijze van het Burgerforum kenden enkele
principes als uitgangspunt.

De inrichting van het Burgerforum moest allereerst
voldoende ruimte bieden om de complexiteit van het thema
‘Dure geneesmiddelen’ aan bod te laten komen zonder over-
matige cognitieve belasting van de deelnemers. Dat vereiste
tegelijkertijd aandacht voor technische diepgang en een
zekere eenvoud. Diepgang was bijvoorbeeld nodig door
informatie te verschaffen over de aard en ernst van
bepaalde aandoeningen; over de werking en het beoogde
effect van geneesmiddelen beschikbaar ter behandeling van
die aandoeningen; en over de prijsstelling van genees-
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Figuur 2: Verdeling van sociale milieus in Nederland volgens het Mentality™-model van Motivaction

Nieuwe conservatieven

De liberaal-conservatieve
maatschappelijke boven-
laag die technologische
ontwikkeling omarmt,
maar terughoudend staat
tegenover sociale en
culturele vernieuwing.
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Kosmopolieten

Kritische wereldburgers
die postmoderne waarden
als ontplooien en beleven
integreren met moderne
waarden als succes, mate-
rialisme en genieten.

Opwaarts mobielen

De carrieregerichte
individualisten met een
uitgesproken fascinatie
voor sociale status, nieu-
we technologie, risico en
spanning.

Traditionele burgerij

De moralistische,
plichtsgetrouwe en op

de status-quo gerichte
burgerij die vasthoudt
aan tradities en materiéle
bezittingen.

Postmaterialisten

De maatschappijkritische
idealisten die zichzelf
willen ontplooien, stelling
nemen tegen sociaal
onrecht en opkomen voor
het milieu.

Figuur 3: Sociale milieus in Nederland volgens het Mentality™-model van Motivaction

Moderne burgerij

De conformistische, sta-

tusgevoelige burgerij die
het evenwicht zoekt tus-
sen traditie en moderne

waarden als consumeren
en genieten.

Postmoderne hedo-
nisten

De pioniers van de bele-
veniscultuur, waarin ex-
periment en het breken
met morele en sociale
conventies doelen op
zichzelf zijn geworden.




middelen door fabrikanten inclusief winstmarges en
marktgedrag.

Ten tweede moest de vorm van het Burgerforum het moge-
lijk maken om de verschillende persoonlijke meningen en
ervaringen van burgers te verkennen en om te zetten in
overwegingen die een rol spelen bij de bepaling of bepaalde
vraagprijzen of uitgaven maatschappelijk aanvaardbaar
zijn. Er is voor gekozen om dat te doen door het bespreken
van een vijftal casussen van dure medicinale behande-
lingen, elk voor een specifieke ziekte of aandoening. Elke
casus bracht uiteenlopende aspecten van zowel de aandoe-
ning, de behandeling, als de prijsstelling voor het voetlicht.

Ten derde moest de werkwijze van het Burgerforum ener-
zijds recht doen aan de reeds bestaande kennis onder de
deelnemers en hun persoonlijke ervaringen, en anderzijds
hen juist uitdagen om nieuwe inzichten te ontwikkelen.
Dat laatste gebeurde door de deelnemers aan te moedigen
vraagtekens te stellen bij wat anderen naar voren brachten.
Daarmee was de opzet om een flinke stap verder te gaan dan
het simpelweg bevragen van de deelnemers en hen stand-
punten te laten innemen. Het moest om deliberatie gaan,
dus om uitwisseling van argumenten, onderbouwing,
verdieping en uiteindelijk geinformeerde meningsvorming.
De deelnemers baseerden zich daarbij op nieuwe infor-
matie, door anderen ingebrachte perspectieven en
antwoorden op kritische vragen.

METHODOLOGIE

De behandelde casussen zijn welbewust en doelgericht
gekozen. De deliberaties tijdens het Burgerforum moesten
leiden tot een zo breed mogelijk spectrum aan argumenten,
dilemma’s en overwegingen. De projectgroep had de
beschikking over een breed scala aan potentiéle casussen
van dure geneesmiddelen die door ZIN uitgebreid zijn
beschreven en gedocumenteerd. Hiervan zijn de meeste ter
beoordeling voorgelegd aan de Adviescommissie Pakket
(ACP), die vervolgens haar advies heeft uitbracht aan de
Raad van Bestuur van ZIN. Daarnaast heeft de projectgroep
in haar grijze literatuuronderzoek (naar overwegingen die
een rol spelen bij de maatschappelijke aanvaardbaarheid
van de prijs van geneesmiddelen, zie Bijlage A) concrete
casuistiek geidentificeerd. Ook deze zijn opgenomen in het
brede overzicht van mogelijke casussen.

Om een evenwichtige selectie van de casussen te maken,
heeft de projectgroep in nauw overleg met het MAUG-
programmateam de volgende criteria als uitgangspunt
genomen:

A. Minimaal één aandoening waarbij sprake is van een
doorontwikkeling van een bestaand geneesmiddel
(zoals ‘evergreening’ en ‘drug repurposing’);

B. Minimaal één casus van een geneesmiddel dat dient ter
behandeling van een veelvoorkomende vorm van
kanker;

C. Minimaal één zeldzame aandoening waarvoor een
geneesmiddel is ontwikkeld dat extreem duur is;

D. Minimaal één casus van een aandoening met een hoge
budget impact.

Dit resulteerde uiteindelijk in de selectie van onderstaande
casussen ter bespreking, met de gedachte dat deze zo
volledig mogelijk de diverse overwegingen weergeven die
voor burgers een rol spelen of prijzen en uitgaven aan
geneesmiddelen maatschappelijke aanvaardbaar zijn.

e Casus 1: Ecomab, ter behandeling van paroxismale
nachtelijke hemoglobinurie (PNH) (voldoet aan criteria
AenC)

e (Casus 2: Oncomab, voor de tweedelijns-behandeling
van niet-kleincellige longkanker (NSCLC) (voldoet aan
criteria A, B)



‘NIET TEGEN ELKE PRIJS’

« Casus 3: Obetide, voor gewichtsbeheersing bij volwas-
senen met obesitas of overgewicht (voldoet aan criteria
A! D)

» Casus 4: Spinamab, ter behandeling van spinale
musculaire atrofie (SMA) (voldoet aan criterium C)

» Casus 5: Leukogen, ter behandeling van metachromati-
sche leukodystrofie (MLD) (voldoet aan criterium C)

Alle namen van geneesmiddelen zijn gefingeerd. De pro-
fielen van deze geneesmiddelen zijn gebaseerd op bestaande
geneesmiddelen. Voor de discussie is informatie vereen-
voudigd of aangepast. De resultaten van de deliberatie
kunnen dus niet gezien worden als een exact oordeel over
het geneesmiddel waar de casus grofweg op gebaseerd is.

Ter introductie van de deliberatie in kleine groepen kregen
de deelnemers een Korte casusbeschrijving op papier uitge-
reikt (zie Bijlage B) die telkens door een van de moderatoren
mondeling werd toegelicht aan de hand van een paar op een
groot scherm geprojecteerde dia’s en een korte inleidende
video. Ook was er gelegenheid voor deelnemers om infor-
matieve vragen te stellen.

Elke casusbeschrijving bevatte summiere informatie over
de aandoening (aard, ernst, symptomen, hoe vaak de
aandoening voorkomt en wie het vooral treft, en de
gevolgen indien onbehandeld), de beschikbare vormen van
behandeling (inclusief hun effectiviteit en veiligheid of de
onzekerheid daarover), en de kosten van behandeling (prijs,
totale kosten per patiént per jaar, totale jaarlijkse uitgaven,
kosten per gewonnen levensjaar in goede gezondheid).

Bij de casussen 1,2 en 3 kregen de deelnemers vervolgens
aanvullende informatie aangereikt over de ontwikkel-
kosten, indicatie-uitbreiding en/of concurrentiepositie van
het geneesmiddel.

Iedere dag werden vier groepen gevormd, van wisselende
samenstelling, elk met zes deelnemers en een moderator.
Eerst werden deelnemers gevraagd hun intuitieve reacties
te geven of de casus in kwestie voor vergoeding in aanmer-
king zou moeten komen tegen de voorgestelde prijs, aan de
hand van de volgende vragen:

(@) Ikvind de voorgestelde prijs voor dit geneesmiddel
acceptabel / te hoog / te laag

(b) Mijn argumenten vo6r vergoeding tegen de voorge-
stelde prijs zijn ...
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(¢) Mijn argumenten tégen vergoeding tegen de voorge-
stelde prijs zijn ...

Dit werd gevolgd door collectieve brainstorming en het
elkaar actief bevragen op indrukken, argumenten (met
betrekking tot de vragen b en c), en (waar van toepassing)
eigen ervaringen. De moderator zette de verschillende
opvattingen naast en tegenover elkaar, voor verdere verdie-
ping. Aan het einde van elke groepssessie werd de eerste
vraag (vraag a) herhaald om te zien of er een verschuiving
had plaats gevonden.

De uitslag van de twee stemrondes en de aangevoerde argu-
menten werden telkens door de moderator vastgelegd op
een flipover die vervolgens werd gebruikt voor terugrappor-
tage in een plenaire sessie.

De twee weekenden vonden plaats in oktober en november
2024 (met een tussenpoos van twee weken). Het programma
bestond grofweg uit drie onderdelen: bespreking van hoger-
genoemde casussen, ontmoetingen met vier experts, en een
vijftal oefeningen. Daarnaast was er één extra casus
(‘Immunomab’, een immunotherapie als behandeling bij
ernstige COVID-19), die is gebruikt om de deelnemers te
helpen zich een drietal lastige concepten eigen te maken:
resultaat van behandeling uitgedrukt in gewonnen levens-
jaren van goede of minder goede kwaliteit; kosten van een
gewonnen levensjaar van goede kwaliteit; en een eventuele
grenswaarde voor dergelijke kosten.

De experts hadden uiteenlopende achtergronden: een
ethica, een voormalig senior medewerker van een farma-
ceutisch bedrijf, een senior medewerker van een NGO die
zich inspant voor eerlijke toegang tot geneesmiddelen
wereldwijd, en een voormalig lid van de Adviescommissie
Pakket. Het optreden van de experts, verdeeld over de twee
weekenden, gaf de deelnemers de gelegenheid vragen te
stellen en in discussie te gaan over dure geneesmiddelen en
daaraan verwante thema’s.

De vijf oefeningen, elk met een specifiek doel, worden hier
kort omschreven.

Oefening 1 - Stickeroefening

Oefening 1 had als doel om uit de volledige set van over-
wegingen (de longlist), zoals geidentificeerd tijdens de vijf
casussen, een selectie te maken van overwegingen die de
deelnemers het belangrijkst vonden.



In deze oefening konden deelnemers drie blauwe stickers
(zeer belangrijke overweging, elk 2 punten) en zeven groene
stickers (belangrijke overweging, elk 1 punt) toekennen aan
de longlist van overwegingen. Het was niet toegestaan om
bij één overweging meerdere stickers te plakken. Wel
hadden deelnemers de vrijheid om niet alle stickers te
gebruiken. Overwegingen met minimaal drie toegekende
punten werden opgenomen in de shortlist van belangrijke
overwegingen.

Oefening 2 — Afweging van overwegingen

Deze oefening had als doel om een beeld te verkrijgen van
hoe belangrijk deelnemers de overwegingen vonden in
absolute zin, los van een vergelijking met andere overwe-
gingen. In deze oefening beoordeelden de deelnemers in
hoeverre zij het eens waren met de stelling: “Ik vind dat de
prijs die we als maatschappij willen betalen voor een
geneesmiddel zou moeten afthangen van ...”, gevolgd door
één van de overwegingen van de shortlist uit oefening 1. De
beoordeling vond plaats aan de hand van een Likertschaal
met de volgende antwoordcategorieén: ‘Sterk mee oneens,
‘Mee oneens’, ‘Neutraal’, ‘Mee eens’, ‘Sterk mee eens’.

Op basis van oefeningen 1 en 2 is vervolgens door het
projectteam een selectie gemaakt van de 16 belangrijkste
overwegingen. Hierbij zijn overwegingen met >70% in oefe-
ning 2 geselecteerd, dubbele of irrelevante aspecten verwij-
derd, en gecontroleerd of alle hoog scorende overwegingen
uit oefening 1 vertegenwoordigd waren. Dit waarborgde een
evenwichtige en representatieve selectie per domein. Zie
Bijlage E voor details.

Oefening 3 - Prioriteren van casussen

Deze oefening was bedoeld om dieper in te gaan op de over-
wegingen die deelnemers maken bij de afweging voor of
tegen vergoeding van geneesmiddelen tegen de vastge-
stelde prijzen. Hiervoor moesten de deelnemers eerst
aangeven welk van de vijf geneesmiddelen zij als eerste
zouden willen laten afvallen voor vergoeding; en daarna
welk van de vijf de hoogste prioriteit zou moeten krijgen.
Dit gebeurde in een plenaire sessie in een opstelling waarbij
de casussen werden weergegeven middels grote vellen op
de vloer en de deelnemers zich konden opstellen bij hun
casus van keuze. Vervolgens gingen zij onder begeleiding
van een moderator met elkaar in gesprek en wisselden zij
argumenten uit.

Oefening 4 - Burgerstandpunt

In deze oefening konden deelnemers vrijelijk hun aanbeve-
lingen doen aan de belangrijkste actoren rondom de prijs-
bepaling van dure geneesmiddelen, met name aan de

METHODOLOGIE

overheid, fabrikanten en medeburgers, met de aantekening
dat ook andere actoren konden worden aangesproken. De
deelnemers rapporteerden hun aanbevelingen op een
flipover, voor plenaire terugkoppeling.

Oefening 5 - Leereffect en aha-momenten

De deelnemers hadden aan het begin en het eind van het
Burgerforum een korte vragenlijst ingevuld met daarin
enkele vragen rondom hun opvattingen over dure genees-
middelen. Deze vragen werden hen aan het eind van het
Burgerforum opnieuw voorgelegd, samen met de door hen
eerder gegeven antwoorden. Ook werd hen toen gevraagd
om hun belangrijkste ‘aha’- moment te benoemen en
daarmee aan te geven welk(e) nieuw(e) inzicht(en) zij
hadden verworven door deel te nemen aan het
Burgerforum.

Het projectteam heeft de aanbevelingen zoals door de deel-
nemers geformuleerd in Oefening 4 geintegreerd en samen-
gevat. Ook is een aantal belangrijke punten geidentificeerd
waar deelnemers overeenstemming over bereikten.

Dit alles is door het projectteam uitgeschreven in een
Burgerstandpunt, dat Korte tijd na afloop van het tweede
weekend per e-mail aan de deelnemers is voorgelegd voor
eventuele aanvullingen en/of correctie, en ter goedkeuring.
In totaal hebben 17 deelnemers per e-mail gereageerd. Zij
hebben allen aangegeven akkoord te gaan met het geformu-
leerde Burgerstandpunt. Geen deelnemers hebben aange-
geven niet akkoord te gaan.
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Resultaten

De deelnemers benoemden een brede reeks overwegingen
in de discussies over de vijf casussen, zowel voor als tegen
de vergoeding van het geneesmiddel tegen de voorgestelde
prijs. Over het algemeen waren de deelnemers kritisch over
de vastgestelde prijzen van de geneesmiddelen.

In de basale beschrijving van de casussen kregen deelne-
mers informatie over de aandoening, de behandeling en de
maatschappelijke kosten. Op basis hiervan, en onderlinge
discussies, vond een wisselend deel van de deelnemers de
vraagprijs van het geneesmiddel te hoog: casus 1 (behande-
ling van een zeldzame bloedziekte, 57%), casus 2 (behande-
ling van longkanker, 50%), casus 3 (behandeling van
overgewicht, 42%), casus 4 (behandeling van een erfelijke
spierziekte met Spinamab, 48%) en casus 5 (behandeling
van een stofwisselingsziekte, 36%).

Bij de casussen 1, 2 en 3 kregen de deelnemers vervolgens
aanvullende informatie aangereikt over de ontwikkel-
kosten, indicatie-uitbreiding en/of concurrentiepositie van
het geneesmiddel, en daarna vond het merendeel van de
deelnemers de vastgestelde prijs te hoog in alle casussen:
casus 1 (behandeling van een zeldzame bloedziekte, 83%),
casus 2 (behandeling van longkanker, 79%), casus 3 (behan-
deling van overgewicht, 54%). In casus 4 en 5 werd geen
additionele informatie over prijsstelling aangereikt.

Zie Bijlage C voor een gedetailleerde rapportage van alle
overwegingen en het stemgedrag van de deelnemers.

Het projectteam heeft op basis van de bespreking van de vijf
casussen 38 verschillende overwegingen geidentificeerd, en
zo goed mogelijk omschreven in de woorden van de deelne-
mers. De overwegingen zijn daarbij geclassificeerd in vier
domeinen, overeenkomend met de domeinen uit de litera-
tuurstudie (zie Bijlage A): de aandoening, de behandeling,
de prijsstelling, en de impact op het zorgsysteem en de
maatschappij. Aan het begin van oefening 1 zijn deze over-
wegingen voorgelegd aan de deelnemers, die hier geen
commentaar of aanvullingen op hadden. De 38 overwegingen
zijn weergegeven in de opzet van oefening 1 (Bijlage D).

RESULTATEN

De stickeroefening liet behoorlijke verschillen zien tussen
de deelnemers in welke overwegingen ze van groot of zeer
groot belang achtten. Maar liefst 29 overwegingen hadden
een totale score van drie of meer, en werden als zodanig
door: i) minstens drie deelnemers als belangrijk geacht, of
ii) minstens één deelnemer als zeer belangrijk en één deel-
nemer als belangrijk geacht. Deze overwegingen zijn vervol-
gens meegenomen in de vervolgoefeningen.

De deelnemers hechtten sterk uiteenlopend belang aan de
29 overwegingen (tabel 1). Meer dan 90% van de deelne-
mers was het (sterk) eens met de stelling: “Ik vind dat de
prijs die we als maatschappij willen betalen voor een
geneesmiddel zou moeten afhangen van ...” de ernst van de
aandoening (A1), of er andere behandelingen beschikbaar
zijn (As), de mate waarin de behandeling invloed heeft op
de kwaliteit van leven van de patiént (B1), of de behandeling
het geld waard is in vergelijking met andere opties (B12), en
of het gebruik van het geneesmiddel zorgt voor andere
zorgkosten of juist besparingen binnen de zorg (D7).
Minder dan 30% van de deelnemers was het (sterk) eens
met de stelling “Ik vind dat de prijs die we als maatschappij
willen betalen voor een geneesmiddel zou moeten
afhangen van ...” de invloed van leefstijl (of ongezond
gedrag mogelijk van invloed is geweest op het ontstaan van
de aandoening of dat de aandoening de patiént overkomt)
(A3).
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Overweging

De aandoening

Al De ernst van de aandoening (of deze mild, ernstig of levensbedreigend is)

A5 Of er andere behandelingen beschikbaar zijn

A4 Het aantal patiénten de%t door de aandoening wordt getroffen (of het om een zeldzame of een vaak
voorkomende aandoening gaat)

A2 De leeftijd van patiénten (of het gaat om kinderen, ouderen of andere leeftijdsgroepen)

A3 De invloe.zd van leefstijl (of qngezond gﬂedrag mogelijk van invloed is geweest op het ontstaan van de
aandoening; of de aandoening de patiént overkomt)

De behandeling

B1 De mate waarin behandeling invloed heeft op de kwaliteit van leven van de patiént

B12 Of behandeling het geld waard is in vergelijking met andere opties (=kosteneffectiviteit)

B17 of behande.ling ervoor ;orgt dat de patiént weer mee kan doen in de samenleving, bijvoorbeeld via
werk of sociale activiteiten

B3 Of behandeling voorkomt dat een patiént overlijdt

B11 Of behandeling helpt in het voorkémen van andere aandoeningen

B5 De duur van levensverlenging

B4 Of behandeling de aandoening helemaal kan genezen

B10 De duur van behandeling (of de behandeling eenmalig is, of voor een bepaalde periode of levenslang)

B15 Of een medische oplossing wenselijk is voor de aandoening

B16 Of het geneesmiddel ook bij andere aandoeningen kan worden ingezet en er daarmee meer patién-
ten geholpen kunnen worden

B6 Onzekerheid over de effectiviteit van behandeling (op korte termijn en/of op lange termijn)

B8 Onzekerheid over de veiligheid van de behandeling op lange termijn

De prijsstelling

o Of het ggat om een geheel nieuw geneesmiddel of om een bestaand middel waarvoor slechts kleine
aanpassingen zijn gemaakt

c4 Of het transparant is hoe de prijs van het geneesmiddel is opgebouwd

c5 Of de fabrikant de winst gebruikt om het geneesmiddel verder te ontwikkelen

c7 Of de prijs van het geneesmiddel verschilt met de prijs die wordt gehanteerd in het buitenland

c8 Of er onderhandeld is over vergoeding op voorwaarde dat het middel werkt

c1 Of de fabrikant een eerlijke winst maakt op het geneesmiddel

Impact op zorgsysteem & maatschappij

D7 Of gebruik van het geneesmiddel zorgt voor andere zorgkosten of juist besparingen binnen de zorg

D3 Of de totale uitgaven aan het geneesmiddel ertoe leiden dat er geen of minder geld beschikbaar is
voor andere zorg

D5 Of iedereen die het geneesmiddel nodig heeft het ook echt kan krijgen

D4 of er eer! goede balans is tussen wat er wordt uitgegeven aan behandeling en het voorkémen van de
aandoening

DS of gebruik van hgt geneesm!ddel.geld bespaart buiten de zorg (bijvoorbeeld lagere ziekte-uitkerin-
gen, minder arbeidsongeschiktheid)

D1 Of de jaarlijkse uitgavgn aan vergoeding van dit geneesmiddel een grote hap nemen uit het totale
zorgbudget (=budget impact)

Tabel 1: Resultaten van oefening 2
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Op basis van de uitkomsten van oefeningen 1 en 2 heeft het
projectteam vervolgens een shortlist gemaakt van de belang-
rijkste overwegingen, 16 in totaal (figuur 4, zie Bijlage E
voor details). Hiervan hebben twee overwegingen betrek-
king op de aandoening (ernst van de aandoening, beschik-
baarheid van alternatieve behandelingen) zeven op de
behandeling (winst in kwaliteit van leven, levensreddend,
lengte van levenswinst, kosten versus baten, maatschappe-
lijke participatie, preventie, onzekerheid over effectiviteit),
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Figuur 4: De 16 belangrijkste overwegingen

Kosten versus baten

RESULTATEN

drie op de prijsstelling door de fabrikant (transparantie over
prijsopbouw, mate van innovatie, gebruik winst voor door-
ontwikkeling), en vier op de impact op het zorgsysteem en
de maatschappij (gelijke toegang, verdringing van andere
zorg, neveneffecten op zorgkosten, invloed op totale zorg-
kosten). Deze selectie is als onderdeel van het Burgerstand-
punt voorgelegd aan de deelnemers, die er vervolgens hun
instemming aan hebben verleend.

Lengte van Levensreddend
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3.4 Prioritering van casussen

De individuele deelnemers maakten uiteenlopende keuzes
bij twee vragen die hen werden voorgelegd: i) welke van de
vijf casussen zou je als eerste willen laten afvallen bij
onvoldoende budget, en ii) welke casus heeft voor jou de
hoogste prioriteit?

Deze oefening diende vooral ter voorbereiding op de
vervolgoefening waarin de deelnemers hun aanbevelingen
formuleerden. Het resultaat was divers, zoals weergegeven
in onderstaande tabel.

Casus die | Casus met
als eerste | de hoogste
zou mogen | prioriteit
afvallen
1. Ecomab bij PNH - 7
2. Oncomab bij NSCLC 11 5
3. Obetide bij diabetes en ernstig 6 2
overgewicht
4. Spinamab bij SMA 3 3
5. Leukogen bij MLD 3 5
TOTAAL 23 22*

* Eén deelnemers twijfelde bij hoogste prioriteit tussen casus
4ens.

Wat vooral opvalt is dat vier van de vijf casussen zowel
stemmen trokken deze te laten vallen, als stemmen voor
hoogste prioriteit. Conform de eerdere oefeningen waarin
overwegingen werden geidentificeerd en onderling afge-
wogen, varieerden de opgegeven redenen van aandoe-
ning-gerelateerde argumenten (al of niet te genezen) en
behandeling-gerelateerde argumenten (mate van verbete-
ring in de kwaliteit van leven), tot argumenten met betrek-
king tot de prijs dan wel de budget impact (totale kosten
beperkt dan wel hoog vanwege het kleine/grote aantal
patiénten), en argumenten over de impact op de zorg of de
samenleving als geheel (verdringing van andere zorg). Ook
leeftijd werd meerdere malen genoemd als argument
(zowel jonge leeftijd om een hoge prioriteit toe te kennen —
casus I en casus 5; als hoge leeftijd om niet te vergoeden —
casus 2).

Bijlage F bevat de diverse uitspraken die deelnemers deden
ter toelichting van hun keuze.
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3.5 Burgerstandpunt

De deelnemers bereikten overeenstemming over vier
belangrijke punten.

1 Durf waar nodig ‘nee’ te zeggen: Deelnemers bena-
drukken het belang van een kritische houding bij de
vergoeding van dure geneesmiddelen. Ze onderkennen
dat het besluit om een bepaald geneesmiddel te
vergoeden invloed kan hebben op de beschikbaarheid
van andere waardevolle zorg en op de premiehoogte.
Daarom vinden ze het belangrijk dat de overheid waar
nodig ‘nee’ durft te zeggen.

2 Machtspositie van fabrikanten: De burgers uiten hun
zorgen over het misbruik van machtsposities door fabri-
kanten bij het bepalen van medicijnprijzen. Hoewel ze
begrijpen dat fabrikanten commercieel opereren, bekri-
tiseren ze het gebrek aan transparantie en het sterke
winstbejag.

3 Redelijke prijzen: De burgers voeren diverse redenen
aan die hoge geneesmiddelenprijzen kunnen rechtvaar-
digen. Zo accepteren ze een hoge prijs eerder als het
medicijn bedoeld is voor de behandeling van een
ernstige ziekte. Tegelijkertijd zijn er ook factoren die
acceptatie in de weg kunnen staan, zoals onzekerheid
over de effectiviteit van het middel. Daarnaast vinden ze
het onredelijk als de prijs veel hoger is dan de kosten
voor ontwikkeling en productie, zelfs met ruimte voor
een redelijke winstmarge. Bij hun uiteindelijke oordeel
maken burgers een zorgvuldige afweging van dergelijke
aspecten (zie figuur op p.7 voor een overzicht van de
belangrijkste overwegingen).

4 Overeenstemming met het huidig beleid: Deelnemers
herkennen zich in de aanpak van Zorginstituut
Nederland (ZIN) en waarderen de zorgvuldigheid
waarmee besluiten over vergoeding van dure genees-
middelen worden genomen. Ze erkennen de complexi-
teit van deze keuzes en tonen begrip voor de afwegingen
die hierbij gemaakt worden.

Aanbevelingen

De deelnemers kwamen daarnaast tot een reeks van aanbe-
velingen gericht aan respectievelijk de overheid, fabri-
kanten, medeburgers en behandelend artsen. Hieronder
staan de belangrijkste aanbevelingen; voor een volledig
overzicht zie Bijlage G.



Overheid

» Plaats burgers centraal. Zet bij keuzes in de gezond-
heidszorg het belang van burgers en de maatschappij als
geheel altijd voorop. Hierbij gaat het om het garanderen
van de betaalbaarheid van zorg en tegelijkertijd de
toegankelijkheid van zorg voor iedereen.

o Beperk de macht van fabrikanten. Voer strengere
regels in om prijsopdrijving tegen te gaan. Verplicht
fabrikanten ertoe om duidelijk te maken wat de
productiekosten en hun winsten zijn, en stel eerlijke
winstmarges in.

o Versterk communicatie. Geef burgers duidelijke infor-
matie over de kosten van dure medicijnen. Leg ook beter
uit hoe ZIN werkt en dat het ministerie van VWS met
fabrikanten onderhandelt over de prijzen van sommige
geneesmiddelen, zodat er meer begrip ontstaat in de
maatschappij.

» Organiseer periodieke burgerraadpleging. Voer
gesprekken met burgers over thema’s zoals hoge prijzen
of beleidskeuzes rond specifieke medicijnen. Dit helpt te
toetsen of besluiten aansluiten bij maatschappelijke
voorkeuren.

e Stimuleer preventieprogramma’s. Zet meer in op
preventieve zorg om ziektes te voorkomen om zo hoge
zorgkosten op lange termijn te verlagen.

RESULTATEN

Fabrikanten

Behoud de focus op het algemeen menselijk belang.
Zet bij alle bedrijfsactiviteiten de gezondheid en het
welzijn van mensen centraal, en laat je minder drijven
door winstbejag.

Garandeer maatschappelijk verantwoorde bedrijfs-
voering. Wees transparant over de prijsopbouw van
geneesmiddelen, stel redelijke winstmarges vast om
buitensporige prijzen te voorkomen en de zorg betaal-
baar te houden. Herinvesteer minimaal 50% van de
winst in onderzoek en ontwikkeling.

Aandeelhouders moeten hun maatschappelijke
verantwoordelijkheid nemen. Aandeelhouders en
investeerders zouden meer aandacht moeten besteden
aan de maatschappelijke gevolgen van winstbejag in de
farmaceutische industrie in plaats van uitsluitend te
streven naar winstmaximalisatie. Ze zouden hun
invloed moeten inzetten om fabrikanten te stimuleren
tot een maatschappelijk verantwoorde bedrijfsvoering.

Medeburgers

Wees je bewust van de gevolgen als wij als maat-
schappij geen ‘nee’ durven te zeggen. Realiseer je dat
vergoeding van dure behandelingen soms ten koste gaat
van andere vorm van zorg die misschien waardevoller is.
Het zorgbudget is niet oneindig, en zorg moet voor de
maatschappij als geheel betaalbaar blijven.

Oordeel niet te snel, en informeer jezelf over besluit-
vorming in de zorg. Lees je in over hoe beslissingen
worden genomen over de vergoeding van dure genees-
middelen. Het is complex en niet alle keuzes pakken
voor alle partijen altijd goed uit. De overheid werkt er
hard aan om voor iedereen goede zorg mogelijk te
maken.

Erken dat de zorg in Nederland van hoge kwaliteit is:
Wees je bewust van de goede kwaliteit van zorg in
Nederland, maar ook dat er grenzen zijn aan wat we
kunnen uitgeven aan zorgkosten. Het helpt om reéle
verwachtingen te hebben over wat de zorg ons kan
bieden.
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Behandelend artsen

» Leg bij behandeling de focus op behoud van de kwali-
teit van leven. Ga met ernstig zieke patiénten in gesprek
over hun persoonlijke welzijn en kwaliteit van leven.
Overweeg om behandelingen die weinig tot geen verbe-
tering in de kwaliteit van leven bieden te vermijden, en
om tijdig palliatieve zorg als alternatief aan te bieden.

3.6 Aha-momenten en leercurve

Op de laatste dag van het Burgerforum kregen alle deelne-
mers de vraag voorgelegd “Wat was voor u het belangrijkste
‘aha-moment’ tijdens dit Burgerforum? (bijvoorbeeld bij de
bespreking van een bepaalde casus of tijdens het gesprek
met één van de experts)”. Hierop kwamen uiteenlopende
reacties. Het vaakst werd gerefereerd aan het gesprek met
het voormalig ACP lid (aan het einde van dag 3), en wel op
een heel positieve manier, met onder meer de volgende
uitspraken:

» “Deuitleg die we kregen: waar allemaal naar gekeken
wordt bij dure geneesmiddelen voordat die commissie
een advies uitbrengt.”

» “Mooi om te merken dat onze gedachten en criteria heel
goed overeen blijken te komen met hoe de besluitvor-
ming in werkelijkheid tot stand komt.”

Vervolgens werd de vraag gesteld “Tot welk inzicht (welke
inzichten) kwam u toen?” Diverse reacties getuigden van
een zekere leercurve:

» “Door alle experts ben ik breder gaan kijken naar de
verschillende casussen.”

» “Keuzes maken in de zorg is niet makkelijk. Elk indi-
vidu heeft zijn of haar eigen belangen of ervaringen. De
vraag die we steeds weer moeten stellen is: wat is het
beste voor de maatschappij, en hoe houden we de kosten
zo laag mogelijk om toegang tot zorg te behouden voor
iedereen.”

» “Datde industrie bij de prijsbepaling van hun genees-
middelen ook de kosten meerekent van O&O (onderzoek
en ontwikkeling) van producten die nooit op de markt
komen.”

» “Farma bedrijven zijn keihard; ze moeten winst maken
om aandeelhouders tevreden te stellen. Inzicht in
prijzen (van medicijnen) wordt hen gevraagd, maar
geven ze niet.”

» “Datde overheid meer toezicht moet krijgen op de
farmaceutische industrie; en dat het lang gaat duren
voordat er transparantie is.”
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Deelnemers kregen drie vragen voorgelegd aan het begin
van het Burgerforum, en deze kregen ze, met hun
antwoorden, aan het einde nog een keer onder ogen, met de
vraag of hun mening nu was veranderd.

1 ‘Watvindt u: zou u zich als burger druk moeten maken over
de hoge prijs van sommige geneesmiddelen. Geef graag uw
reden(en) aan: waarom wel of waarom niet?’

Antwoorden gegeven aan het begin van het Burgerforum
liepen uiteen van “Ja, dan kan onze mening ook meege-
nomen worden bij besluitvorming”; “Ja, het bepaalt de
hoogte van de zorgpremie die we met zijn allen betalen”; en
“Ja, om de betaalbaarheid van de zorg te waarborgen”; tot
“Ja en nee, je hebt als burger weinig invloed”. De meeste van
de aanvankelijke antwoorden werden aan het einde van het
Burgerforum nog eens onderschreven, maar er volgde ook
een paar toevoegingen, zoals: “De burger mag er wat van
vinden, hoeft het niet allemaal te accepteren; je stem laten
horen is belangrijk”; en “De ingewikkelde afwegingen en
dilemma’s komen soms best dichtbij; daarom gaat dit
eigenlijk iedere burger aan”.

2 ‘Inwelk geval vindt u de hoge prijs van een geneesmiddel
acceptabel?’

Op deze vraag kwam bij aanvang het Burgerforum ook een
verscheidenheid aan antwoorden: “Als het middel de
levensduur verlengt”; “Als het de kwaliteit van leven verbe-
tert”; “Bij volledig bewezen herstel”; “Bij hele bijzondere
aandoeningen”, en “Als het om kinderen gaat”. Voor zover er
veranderingen optraden betrof dat vooral de wens tot
nadruk op geneesmiddelen die verslechtering van de kwali-
teit van leven remmen of voorkomen.

3 ‘Wanneer vindt u de prijs van een geneesmiddel te hoog?’

Ook hierop kwamen aanvankelijk uiteenlopende
antwoorden. Eén deelnemer reageerde met “Als de prijs in
vergelijking met andere landen de pan uit rijst”. Aan het
einde van het Burgerforum, toen deze vraag opnieuw werd
gesteld, stelden meerdere deelnemers de kwestie van trans-
parantie aan de kaak: “Als niet inzichtelijk wordt gemaakt
waar de hoge prijs op is gebaseerd”; “Als er meer dan 25%
winst wordt gemaakt”; en “Inmiddels weet ik iets meer en
heb ik echt het idee dat er iets te halen valt door lagere
prijzen af te dwingen”.

RESULTATEN
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DISCUSSIE EN CONCLUSIES

Discussie en conclusies

Tijdens het Burgerforum hebben burgers uitvoerig
gesproken over dure geneesmiddelen. Dit hoofdstuk plaatst
de resultaten van het Burgerforum in een bredere context,
benoemt enkele methodologische kanttekeningen, en
omvat een aantal conclusies.

De deelnemers hebben een groot aantal overwegingen vast-
gesteld die voor hen een rol spelen bij de vraag of vraag-
prijzen en uitgaven aan geneesmiddelen maatschappelijk
aanvaardbaar zijn. Op basis van de bespreking van de
casussen kwamen zij tot een longlist van 38 overwegingen,
welke vervolgens op basis van oefeningen werd ingekort tot
een lijst van 29 en uiteindelijk een shortlist van 16 overwe-
gingen die het belangrijkste werden geacht.

In deze shortlist (figuur 4) hebben twee overwegingen
betrekking op de aandoening (ernst van de aandoening; en
of er alternatieve behandelingen beschikbaar zijn); zeven
op de behandeling van de aandoening met het genees-
middel (winst in kwaliteit van leven; lengte van levens-
winst; of de behandeling levensreddend is; onzekerheid
over de effectiviteit van de behandeling; de kosten versus
de baten van de behandeling; de impact op participatie van
patiént in de maatschappij; en of behandeling helpt in het
voorkémen van andere aandoeningen); en vier op de
impact op zorg en maatschappij (invloed op totale zorg-
kosten; verdringing van andere zorg; neveneffecten op
zorgkosten; en gelijke toegang). Het merendeel van de over-
wegingen valt samen met de vier formele pakketcriteria van
het ZIN en de argumenten genoemd in het Argumentenkader
Dure Geneesmiddelen van de Adviescommissie Pakket van
het ZIN, namelijk effectiviteit, noodzakelijkheid (waar-
onder ernst van de aandoening en of men de behandeling
zelf kan betalen), kosteneffectiviteit en uitvoerbaarheid
(waaronder budget impact) van de behandeling. [2] Andere
overwegingen worden weliswaar niet formeel in het
Argumentenkader benoemd, maar ze worden wel in de
discussies van de Adviescommissie Pakket (ACP) aange-
haald, zoals beschikbaarheid van alternatieve behande-
lingen. [3] In de longlist noemden de deelnemers ook
overwegingen die niet door ZIN worden gebruikt, zoals de
invloed van leefstijl - maar deze werden door de deelne-
mers feitelijk van relatief laag belang geacht.

In de shortlist staan ook een drietal overwegingen die
betrekking hebben op de prijsstelling van het geneesmiddel
(of het gaat om een geheel nieuw geneesmiddel of om een

bestaand geneesmiddel waarvoor slechts kleine aanpas-
singen zijn gemaakt; de mate van transparantie over hoe de
prijs is vastgesteld; en of de fabrikant de winst gebruikt om
het geneesmiddel verder te ontwikkelen). Deze overwe-
gingen komen nauw overeen met de argumenten die ZIN
noemt met betrekking tot ‘Markt en concurrentie’ en
‘Redelijkheid van de prijsstelling’ in het Argumentenkader
Dure Geneesmiddelen. [2] De deelnemers benoemden in de
longlist ook nog een aantal andere overwegingen rondom
de prijsstelling van geneesmiddelen. Zo werd het belangrijk
gevonden of de fabrikant een eerlijke winst maakt - dit
argument komt ook expliciet naar voren in het genoemde
Argumentenkader. Andere overwegingen komen niet terug
in het Argumentenkader, zoals of de prijs van het genees-
middel verschilt met de prijs die wordt gehanteerd in het
buitenland.

Tijdens het Burgerforum gingen deelnemers met een van de
experts in gesprek over hoe ZIN bovenstaande afwegingen
maakt, inclusief de samenstelling, de deliberatieve werk-
wijze en de dynamiek binnen de adviescommissie. Bij het
vaststellen van het Burgerstandpunt spraken zij hun waar-
dering uit voor de zorgvuldigheid waarmee dit proces wordt
doorlopen, al deden zij wel de suggestie dat burgers struc-
tureler geconsulteerd kunnen worden.

In het algemeen kan gesteld worden dat de opvattingen van
de deelnemers grotendeels overeenkomen met de werk-
wijze van ZIN, en dat dit getuigt van maatschappelijk draag-
vlak voor die werkwijze. Het biedt ook handvatten om het
bestaande beoordelingskader verder aan te scherpen en nog
beter af te stemmen op maatschappelijke normen en
verwachtingen.

Value-based vs cost-based benadering

Tijdens het Burgerforum hebben deelnemers overwegingen
aangedragen die zowel passen bij een value-based benade-
ring van pakketbeheer, waarbij de focus ligt op de meer-
waarde van de gezondheidswinst en de maatschappelijke
bereidheid om hiervoor te betalen, als bij een cost-based
benadering van pakketbeheer, waarbij de nadruk ligt op de
ontwikkelings- en productiekosten plus een winstmarge
van een geneesmiddel. Hiervoor is inzicht in de prijsop-
bouw van een geneesmiddel nodig. Deze cost-based benade-
ring is de basis van het veel geciteerde AIM model. [4] Zo
accepteren deelnemers een hogere prijs eerder als het
medicijn bedoeld is voor de behandeling van een ernstige
ziekte (redenerend vanuit de value-based benadering), en
tegelijkertijd vinden ze het onredelijk als de prijs veel hoger
is dan de kosten voor ontwikkeling en productie, zelfs met
ruimte voor een redelijke winstmarge (redenerend vanuit
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de cost-based benadering). Beide benaderingen komen ook
terug in de werkwijze van ZIN en in het Argumentenkader
Dure Geneesmiddelen.

Ondanks uiteenlopende persoonlijke opvattingen en erva-
ringen waren de deelnemers eensgezind in hun kritische
houding ten aanzien van dure geneesmiddelen. Ze vonden
dat de overheid, waar nodig, ‘nee’ moet durven zeggen om
te voorkomen dat hoge prijzen de toegankelijkheid van
andere zorg bemoeilijken of de betaalbaarheid van zorgpre-
mies onder druk zetten. Er was brede consensus over de
behoefte aan strengere regulering en transparantie over de
prijsstelling, met een nadruk op eerlijke winstmarges.

Deelnemers hebben laten zien dat zij in korte tijd de
complexe discussie rondom dure geneesmiddelen redelijk
goed kunnen doorgronden en genuanceerde adviezen
kunnen formuleren. Dit blijkt uit verschillende constate-
ringen:

» Rijke discussie en diversiteit aan overwegingen: De
besprekingen van de vijf casussen weerspiegelden een
brede reeks aan argumenten, zowel véor als tegen
vergoeding van behandelingen tegen de voorgestelde

prijs.

» Complexe maar zorgvuldige afwegingen: De deelne-
mers maakten weloverwogen keuzes en baseerden hun
standpunten op een verscheidenheid aan overwegingen
en de onderlinge afruil, zoals de ernst van de aandoe-
ning, alternatieve behandelingen, kosteneffectiviteit en
prijsstelling van medicijnen.

» Consistentie tussen oefeningen: De resultaten van de
verschillende oefeningen lieten een duidelijke samen-
hang zien. Zo was er een verband tussen de stickeroefe-
ning, waarin het relatieve belang van overwegingen
werd gemeten, en de afwegingsoefeningen, waarin het
absolute belang werd beoordeeld. Dit geeft aan dat de
deelnemers tot op zekere hoogte consistent waren in
hun redeneringen en opvattingen.
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» Relevantie van de adviezen: De geformuleerde
adviezen waren niet alleen talrijk, maar ook goed onder-
bouwd en relevant voor het beleidsdebat rondom dure
geneesmiddelen.

Het Burgerforum telde slechts 24 deelnemers die volop de
gelegenheid kregen zich in de materie te verdiepen en met
elkaar in discussie te gaan. Het verkrijgen van een breed
maatschappelijk draagvlak is essentieel om beslissingen
over dure geneesmiddelen te legitimeren en het vertrouwen
van burgers in het zorgbeleid van de overheid te versterken.
Om het draagvlak te vergroten, kunnen landelijke commu-
nicatiecampagnes en regionale burgerfora worden ingezet
om bredere participatie te stimuleren. Publieke consulta-
ties, zoals enquétes en groepsdiscussies, bieden daarnaast
mogelijkheden om een groter publiek te informeren en
feedback te verzamelen die eventueel kan worden meege-
nomen in de besluitvorming.

Bij de interpretatie van de resultaten moet rekening worden
gehouden met een aantal methodologische aandachts-
punten:

» Ervaring van deelnemers: Een aantal deelnemers had
al eerder deelgenomen aan burgerfora. Deze ervaring
kan van invloed zijn geweest op de dynamiek van de
discussies en heeft mogelijk bijgedragen aan een goed
gestructureerde deliberatie. Tegelijkertijd kan dit
hebben geleid tot een minder onbevangen blik onder de
deelnemers.

« Representativiteit: Hoewel de samenstelling van het
Burgerforum zorgvuldig is gekozen om een zo divers
mogelijke deelnemersgroep te vormen, was het aantal
deelnemers beperkt. Om bredere maatschappelijke legi-
timiteit te verkrijgen, is het op zijn minst belangrijk om
de inzichten van dit Burgerforum te toetsen bij een
grotere groep burgers.

« Ontbreken patiéntenperspectief: We kozen bewust
voor het burgerperspectief. Hoewel het patiéntenper-
spectief relevant is bij vergoedingsbesluiten, zou het in
deze brede maatschappelijke afweging mogelijk tot bias
leiden, omdat patiénten begrijpelijkerwijs vooral de
eigen gezondheid en toegang tot zorg centraal stellen.



» Selectie van casussen: Ondanks zorgvuldige selectie
van casussen kan de keuze van casussen van invloed
zijn geweest op de besproken overwegingen. Andere
casussen hadden mogelijk tot enigszins andere argu-
menten en afwegingen geleid.

» Rol van experts: De keuze van experts en hun inbreng
kunnen eveneens de discussie hebben beinvloed.
Experts met verschillende achtergronden brachten
diverse perspectieven in, maar hun bijdragen kunnen
bewust of onbewust sturend zijn geweest.

» Beperkte aandacht voor perspectief farmaceutische
industrie: Hoewel deelnemers spraken met een voor-
malig medewerker uit de industrie, is het de vraag in
hoeverre zij daardoor voldoende inzicht kregen in prijs-
opbouw, investeringsrisico’s en verdienmodellen. Dit
kan het debat over maatschappelijke aanvaardbaarheid
beperkt hebben.

» Preventie: Binnen het Burgerforum kwamen twee
belangrijke overwegingen rondom preventie naar voren.
In onze analyse hebben we ervoor gekozen om de over-
weging “Of behandeling helpt in het voorkémen van
andere aandoeningen” op te nemen in de shortlist van
16 overwegingen. Een andere relevante overweging, “Of
er een goede balans is tussen wat er wordt uitgegeven
aan behandeling en het voorkémen van de aandoening”,
viel buiten de shortlist, maar blijft van belang getuige
ook het feit dat het op de laatste dag van het Burgerforum
bij het prioriteren van casussen herhaaldelijk aan gere-
fereerd werd. Beide overwegingen raken aan de bredere
vraag hoe schaarse middelen het beste kunnen worden
ingezet om zowel op korte als op lange termijn gezond-
heidswinst te realiseren met voldoende oog voor betaal-
baarheid.

4.6 Aanzienlijke overeenkomsten tussen
Burgerforum en literatuurstudie

Er bestaan aanzienlijke overeenkomsten tussen de 38 over-
wegingen die deelnemers aan het Burgerforum hebben
aangedragen en de 33 elementen uit de systematische
verkenning van de grijze literatuur over maatschappelijk
aanvaardbare prijzen van dure geneesmiddelen (Annex A).
In beide onderzoeken staan elementen centraal zoals effec-
tiviteit, kwaliteit van leven, het ontbreken van alternatieve
behandelingen en de kosteneffectiviteit van dure genees-
middelen.

DISCUSSIE EN CONCLUSIES

Tegelijkertijd zijn er duidelijke verschillen in accenten en
invalshoeken. De deelnemers aan het Burgerforum
brachten meerdere overwegingen in die betrekking hebben
op de persoonlijke en sociale context van een behandeling.
Zij benadrukten onder meer om de invloed van een behan-
deling op het welzijn van naasten, het gebruiksgemak voor
de patiént, de mate van maatschappelijke en persoonlijke
acceptatie van de behandeling en de wenselijkheid van een
medische oplossing. Deze aspecten komen in de literatuur-
studie nauwelijks aan bod en vormen een inhoudelijke
aanvulling van de literatuurstudie.

Daartegenover staan verschillende beleidsmatige
elementen die in de literatuurstudie werden geidentifi-
ceerd, maar in het Burgerforum niet aan bod kwamen. Dit
betreft onder andere de dekking van investeringsrisico’s,
eerdere publieke bijdragen aan R&D, specifieke vormen van
marktgedrag van fabrikanten (zoals concurrentietrainering)
en prijsstrategieén. Doordat deze onderwerpen niet expli-
ciet waren opgenomen in de casussen en discussievragen
van het Burgerforum, kwamen zij mogelijk ook niet naar
voren als overweging van de deelnemers. Dit vormt een
methodologische beperking, aangezien beleidsmatige
aspecten een cruciale rol spelen in de discussie over
geneesmiddelenprijzen.

Daarnaast is er een verschil in de wijze waarop onzekerheid
rondom geneesmiddelen wordt geanalyseerd. De literatuur
richt zich op wetenschappelijke onzekerheden, zoals de
voorspelbaarheid van toekomstige ziektelast en de robuust-
heid van bewijs over de effectiviteit van een behandeling op
de lange termijn. Het Burgerforum benadert onzekerheid
meer pragmatisch en vraagt zich af wat deze betekent voor
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de patiént en de samenleving. Hierbij komt bijvoorbeeld de
vraag aan de orde of patiénten en hun omgeving bereid zijn
het risico te accepteren dat een behandeling niet het
verwachte effect heeft.

De vergelijking tussen de uitkomsten van het Burgerforum
en de systematische literatuurstudie laat zien dat academi-
sche en maatschappelijke perspectieven complementair
kunnen zijn bij de formulering van beleid rondom genees-
middelenprijzen. Waar de literatuurstudie een sterk analy-
tisch en beleidsmatig kader biedt, brengen de inzichten van
het Burgerforum belangrijke sociale en praktische overwe-
gingen in beeld. Een geintegreerde benadering die beide
perspectieven combineert, zoals ook reeds is gebleken uit
dit Burgerforum, kan bijdragen aan een evenwichtiger en
maatschappelijk breder gedragen geneesmiddelenbeleid.

4.7 Vergelijking met recente andere studies

De bevindingen van het Burgerforum sluiten aan bij eerdere
burgerconsultaties over de vergoeding van dure geneesmid-
delen. Een recente studie in Nederland onderzocht via een
survey onder ruim duizend burgers opvattingen over, onder
andere, de vergoeding van vier hypothetische dure genees-
middelen.[5] Deelnemers in de studie verschilden van
mening: voor de geneesmiddelen tegen chronische darm-
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ziekten en neuromusculaire ziekten was er brede steun
voor vergoeding, vooral vanwege het voorkomen van lijden,
verbetering van kwaliteit van leven, bewezen effectiviteit
en het ontbreken van alternatieve behandelingen.
Vergoeding bij levensbedreigende kanker en Alzheimer
werd door de meerderheid juist niet gesteund, vanwege
twijfel over de effectiviteit, ongunstige kosteneffectiviteit
en buitensporig hoge prijzen. Respondenten benadrukten
dat fabrikanten een signaal moeten krijgen dat zulke hoge
prijzen onacceptabel zijn. Een recente studie in Canada
richtte zich op Geneesmiddelen voor de behandeling van
uiterst zeldzame aandoeningen en betrok 16 burgers in een
deliberatief proces.[6] Naast kosteneffectiviteit bespraken
de deelnemers de ernst van de aandoening en maatschap-
pelijke impact. De studie toont aan dat publieke voorkeuren
een complex samenspel van factoren betreft. Deze bevin-
dingen onderstrepen het belang van deliberatieve
processen, zoals die plaatsvinden in een Burgerforum waar
deelnemers de verschillende afwegingen in een bredere
context plaatsen en argumenten uitwisselen om tot een
goed onderbouwd breed gedragen advies te komen (zoals
dat ook gebeurt in de Adviescommissie Pakket)

Het Burgerforum Dure geneesmiddelen bevestigt en
verdiept de bevindingen van het eerder gehouden
Burgerforum ‘Keuzes in de Zorg’.[7] Net als in 2017 blijken
burgers grote waarde te hechten aan overwegingen rondom



‘de aandoening’ en ‘de behandeling’, zoals effectiviteit,
medische noodzaak en beschikbaarheid van alternatieve
behandelingen. Tegelijkertijd brengt de nadruk op genees-
middelenprijzen nieuwe overwegingen met zich mee, waar-
onder transparantie over prijsopbouw en eerlijke
winstmarges.

Het Burgerforum laat zien dat burgers waardevolle
inzichten kunnen bieden over de maatschappelijke accep-
tatie van dure geneesmiddelen. De belangrijkste conclusies
zijn:

Overeenstemming met huidig beleid, maar ook nieuwe
inzichten. De 16 benoemde overwegingen sluiten groten-
deels aan bij het Argumentenkader Dure Geneesmiddelen
van ZIN. Dit bevestigt dat dit beoordelingskader maatschap-
pelijke voorkeuren weerspiegelt en een leemte opvult
binnen het bredere ZIN-kader, maar ook ruimte laat voor
aanscherping. Verdere operationalisering is nodig om het
effectief te benutten in beleidsimplementatie.

Brede consensus over kritische houding. Er was brede
overeenstemming onder de deelnemers over de noodzaak
van een kritische houding ten aanzien van dure geneesmid-
delen. De deelnemers benadrukten dat de overheid, waar
nodig, ‘nee’ moet durven zeggen om de betaalbaarheid van
zorgpremies en de toegankelijkheid van zorg te waar-
borgen. Transparantie in de prijsstelling en strengere
regulering werden gezien als essentieel om tot maatschap-
pelijke aanvaardbare prijzen van geneesmiddelen te komen.

Consistente en genuanceerde standpunten. De deelne-
mers konden zich in korte tijd goed verdiepen in de
complexe problematiek rondom dure geneesmiddelen. De
discussie kenmerkte zich door een diversiteit aan argu-
menten, zorgvuldige afwegingen en consistentie tussen
verschillende oefeningen. Dit laat zien dat burgers in staat
zijn om onderbouwde adviezen te formuleren die relevant
zijn voor het beleidsdebat.

DISCUSSIE EN CONCLUSIES
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Methodologie

In dit hoofdstuk wordt de online enquéte besproken die is
gehouden onder een representatieve steekproef van de
Nederlandse bevolking. Deelnemers kregen een reeks over-
wegingen voorgelegd, ontleend aan de resultaten van het
Burgerforum en thematisch geordend op basis van vier
domeinen: kenmerken van de aandoening, kenmerken van
de behandeling, prijsstelling en impact op de zorg en op de
maatschappij. Deze domeinen zijn eerder geidentificeerd in
een literatuurstudie en gaven ook vorm aan de inhoudelijke
structuur van het Burgerforum.

De enquéte had een tweeledig doel. Ten eerste om inzicht te
krijgen in welke overwegingen burgers belangrijk vinden
voor de maatschappelijke aanvaardbaarheid van hoge
geneesmiddelenprijzen en -uitgaven. Ten tweede bood de
enquéte de mogelijkheid om te toetsen of de uitkomsten
van het Burgerforum, dat met een kleine groep goed gein-
formeerde deelnemers werd uitgevoerd, breder worden
gedeeld in de samenleving. Dit laatste biedt inzicht in hoe
burgers over deze thema’s oordelen zonder eerst grondige
informatie te hebben gehad of dialoog te hebben gevoerd —
en waar beleid op kan aanhaken om geinformeerde
meningsvorming te ondersteunen.

De deelnemers werden geselecteerd via het bestaande
onderzoekspanel van Motivaction. Dit panel omvat enkele
tienduizenden personen die zich vrijwillig hebben aange-
meld voor deelname aan allerhande onderzoek.

Voor de samenstelling van de steekproef voor de enquéte
gold hetzelfde streven als bij de selectie van deelnemers aan
het Burgerforum, namelijk het verkrijgen van een zo breed
mogelijke afspiegeling van de Nederlandse bevolking in
termen van geslacht, leeftijd, woonregio en levensinstelling
zoals onderscheiden in het Mentality™-model van
Motivaction. Dit model maakt onderscheid tussen acht
waardenprofielen, elk met hun eigen opvattingen, drijf-
veren en gedragspatronen. Voor nadere details over dit
model en de wijze van selectie wordt verwezen naar para-
graaf 2.1 van het methodehoofdstuk van het Burgerforum.
Voor de enquéte werd een steekproefomvang van rondom
1000 respondenten beoogd.

METHODOLOGIE

De vragenlijst voor de online enquéte bestond uit drie oefe-
ningen (de gehele tekst is opvraagbaar bij de Radboudumc
onderzoekers):

Oefening 1 — Bereidheid bij specifieke overwegingen

In Oefening 1 werd respondenten gevraagd naar hun bereid-
heid om een hoge prijs van een geneesmiddel te accepteren,
afhankelijk van 35 uiteenlopende overwegingen. Deze zijn
gebaseerd op de 29 overwegingen die in het Burgerforum
aan deelnemers werden voorgelegd (zie sectie 3.2), geselec-
teerd uit een oorspronkelijke lijst van 38. Sommige overwe-
gingen zijn opgesplitst om eenduidiger antwoorden te
verkrijgen; zo werd bijvoorbeeld de rol van leeftijd gespeci-
ficeerd in twee afzonderlijke vragen over aandoeningen die
kinderen betreffen en aandoeningen die ouderen treffen.

Een voorbeeldvraag was:

“Als behandeling voorkomt dat een patiént overlijdt dan
ben ik ... bereid om een hoge prijs van een geneesmiddel te
accepteren.”

Beantwoording vond plaats op een 5-punts Likertschaal: 1 =
veel minder bereid; 2 = minder bereid; 3 = neutraal (maakt
niet uit); 4 = meer bereid; 5 = veel meer bereid. Daarnaast
konden respondenten “9 = weet ik niet / geen mening”
invullen.

Deze oefening mat het absolute belang van 35 afzonderlijke
overwegingen, telkens gegroepeerd in vier categorieén:
gerelateerd aan een aandoening, aan behandeling, aan de
prijsstelling van het geneesmiddel, en aan de eventuele
effecten op de zorg en/of de samenleving in algemene zin.
De vier categorieén overwegingen werden in willekeurige
volgorde aangeboden om de kans op een eventuele syste-
matische bias te verkleinen.

Oefening 2 - Selectie van belangrijkste overwegingen

Op basis van de antwoorden in Oefening 1 selecteerden de
respondenten, uit de overwegingen waaraan zij een
extreme score (1 of 5) hadden gegeven, hun drie belang-
rijkste; zo werd het relatieve belang gemeten.

Oefening 1 en 2 vullen elkaar aan. Absoluut belang
(Oefening 1) geeft zicht op hoe afzonderlijke overwegingen
gewaardeerd worden, terwijl relatief belang (Oefening 2)
duidelijk maakt welke overwegingen uiteindelijk het
Zwaarst wegen.
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Oefening 3 - Effect van specifieke context

In Oefening 3 werd een fictieve casus rondom het genees-
middel Xelviora gepresenteerd, als behandeling voor een
bepaalde vorm van kanker. Respondenten werden wille-
keurig toegewezen aan één van twee scenario’s:

» Scenario 1: Erg hoge uitgaven voor de maatschappij

Het geneesmiddel kost €100.000 per patiént per jaar.
Jaarlijks gebruiken ongeveer 2000 mensen het genees-
middel, wat neerkomt op een uitgavenpost van ongeveer
€200 miljoen per jaar. Daarnaast werd benadrukt dat
vergoeding van dit geneesmiddel via de zorgverzekering
ertoe zou kunnen leiden dat sommige andere zorg niet
langer vergoed kan worden, 6f dat de zorgpremie stijgt; en
verder dat er in de toekomst een flink aantal nieuwe, vaak
ook dure middelen op de markt komen, waardoor de over-
heid dergelijke keuzes steeds opnieuw zal moeten maken.

« Scenario 2: Grote onzekerheid over effectiviteit

Er bestaat grote onzekerheid over de effectiviteit van het
geneesmiddel en de impact op kwaliteit van leven en maat-
schappelijke participatie.

In beide scenario’s kregen respondenten wederom de lijst
met overwegingen voorgelegd. Doel van deze opzet was om
te onderzoeken hoe de context — erg hoge uitgaven of onze-
kerheid — de maatschappelijke oordeelsvorming over
geneesmiddelenprijzen beinvloedt.

Deelnemers kregen instructies in eenvoudige taal waarin
werd benadrukt dat er geen goede of foute antwoorden
waren en dat het ging om hun persoonlijke mening.
Voorafgaand aan de brede uitrol werd de vragenlijst getest
door de Radboudumc-onderzoekers op begrijpelijkheid,
logica en technische werking. In een pilot-studie, medio
april 2025, is de vragenlijst getest onder ruim 100 respon-
denten, waarna er één enkele lichte wijziging is doorge-
voerd in de tekst rondom oefening 3 (de term ‘hoge
budgetimpact’ werd door het projectteam bij nader inzien
te technisch bevonden en vervangen door ‘erg hoge
uitgaven voor de maatschappij’). De uiteindelijke enquéte is
eind april 2025 uitgevoerd via een beveiligd online platform
van Motivaction. Deelname was vrijwillig, deelnemers
ontvingen een vergoeding en alle antwoorden zijn anoniem
verwerkt. De rapportage heeft betrekking op de gecombi-
neerde resultaten van de pilot en de uiteindelijke enquéte.
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Oefening 1 als uitgangspunt

In de analyse is oefening 1 als uitgangspunt genomen,
waarin respondenten per overweging aangeven in hoeverre
deze een hogere prijs rechtvaardigt. Dit sluit aan bij het doel
van de enquéte: inzicht krijgen in welke overwegingen
respondenten belangrijk vinden, én of deze overeenkomen
met die van deelnemers aan het Burgerforum. Zo ontstaat
zicht op hoe respondenten oordelen zonder voorafgaand
uitgebreide informatie of dialoog te hebben gehad, en waar
beleid gericht kan aanhaken om geinformeerde menings-
vorming te versterken. Oefening 2, waarin een nieuwe prio-
ritering wordt gemaakt, is daarvoor minder geschikt.

Respondenten beoordeelden in de oefening elke overwe-
ging op een vijfpuntsschaal, van ‘veel minder bereid’ (1) tot
‘veel meer bereid’ (5) om een hoge prijs te accepteren. Voor
elke overweging zijn het gemiddelde, de mediaan en de
standaarddeviatie (SD) berekend.

Voor de interpretatie van de gemiddelde scores zijn de
volgende conventies gehanteerd:

» 1,00 -1,80: zeer lage betalingsbereidheid
» 1,81-2,60:lage betalingsbereidheid

e 2,6I-3,40: neutraal

* 3,41 - 4,20: hoge betalingsbereidheid

» 4,21 -5,00: zeer hoge betalingsbereidheid

De schaal is symmetrisch rond het neutrale middelpunt van
3,00. Het algemene gemiddelde in deze analyse bedraagt
3,31, en vormt daarmee een praktisch referentiepunt voor
vergelijking tussen afzonderlijke overwegingen.

Oefening 2 ter controle en bevestiging

De resultaten van oefening 2 worden g