Riziv maakt lijst met ‘ergste’ aandoeningen

Jringend medicatie
nodig voor 40 ziektes

Het Riziv heeft een lijst opgesteld van veertig ziektes

waarvoor de nood aan nieuwe geneesmiddeler

Net

hoogst is. Farmabedrijven die daar een medicijn voor

ontwikkelen,

<unnen dat beschikbaar stellen aan de

patiént nog vaor het is goedgekeurd. Beslissen welke
Zlekte erger Is dan een andere was een moeillijke
evenwichtsoefening, zo geeft het Riziv toe.

Zenuwziektes die al op jonge leeftijd tot
zware verlammingen leiden, kwaadaar-
dige hersentumoren zonder kans op
genezing, zeldzame kankers die vooral
kinderen treffen, verwoestende spier-
ziektes. De lijst met ‘onbeantwoorde
medische behoeftes’ die het Riziv opge-
steld heeft, herbergt een trieste collectie
menselijk leed. Het gaat telkens om een
ziekte die de levenskwaliteit van de
patiént bijzonder aantast, maar waar-
voor er op dit moment nauwelijks een
behandeling is. «<Deze lijst moet ervoor
zorgen dat die patiénten sneller worden
geholpen», zegt professor Rene
Westhovens (UZ Leuven), voorzitter van
de werkgroep die de lijst opstelde. «<Nog
voor er pakweg een goedkeuring is van
het Europees Geneesmiddelenagent-
schap, zullen nieuwe medicijnen voor

deze ziektes beschikbaar worden.» Ze
ontsnappen dus aan de administratieve
mallemolen die maakt dat het meestal
maanden — of zelfs jaren — duurt voor
een nieuw geneesmiddel goedgekeurd
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en terugbetaald wordt. Tijd die patiénten
soms niet meer hebben.

Als een farmabedrijf een nieuwe behan-
deling vindt voor een ziekte op de ljjst,
dan krijgt het onmiddellijk 20 a 25.000
euro ter beschikking. Per patiént en per

jaar komt daar nog eens 2.500 euro
bovenop. De definitieve financiering
wordt dan later geregeld. Westhovens
verwacht het eerste dossier volgende
maand. «Er is nog wat koudwatervrees»,
zegt hij. «Want we zijn bij de eerste
landen in Europa die dit doen. Iedereen
kijkt hier met grote ogen naar.»

Elk jaar updaten

Hij geeft toe dat het niet eenvoudig was
om een rangorde op te stellen van ziek-
tes. Hoe bepaal jeimmers of de ene erger
isdan de andere? «We hebben ons geba-
seerd op criteria zoals levensverwach-
ting, levenskwaliteit, de zeldzaamheid
van een aandoening en de impact op de
samenleving», zegt hij. Hoe zeldzamer de
ziekte, hoe hoger de ranking. En treft de
aandoening kwetsbare groepen, zoals
kinderen of zwangere vrouwen, dan
krijgt ze ook meer gewicht.

Ookals eenaandoening voor een beperk-
te mobiliteit zorgt, ze gepaard gaat met
veel pijn en ongemakken, of als ze een
grote impact heeft op de omgeving van
de patiént, stijgt ze in de rangorde. «We
hebben al die criteria in een computer-
programma gestopt en dat heeft ons
uiteindelijk deze ranking gegevenn, legt
Westhovens uit. De bedoeling is wel dat
de lijst ieder jaar aangepast wordt. «Als
er voor een bepaalde ziekte opeens een
goed geneesmiddel bestaat, is het
natuurlijk niet logisch dat ze op de ljjst
blijft staan.» (SV)
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