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De Nederlandse Hypofyse Stichting
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• Opgericht in1996 

• Vrijwilligersorganisatie (± 50)

• ‘Grote’ kleine patiëntenorganisatie

• Sterke groei (afgelopen 2 jaar + 20%), hopelijk ergens in 2019 2.000 donateurs

• Doelen: Lotgenotencontact, Informatievoorziening, Belangenbehartiging

• Maar ook: Meer aandacht creëren voor hypofyse-aandoeningen



Lotgenotencontact
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• Vrijwilliger-intensief!

• Ziekenhuisbijeenkomsten

• Huiskamerbijeenkomsten

• Beurzen + symposia 

• Getraind telefonisch Lotgenotencontact 



Informatievoorziening
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• Patiëntenmagazine Hyponieuws (4x per jaar)

• Website (www.hypofyse.nl) 

• Informatieboekjes (13 titels)

• Aanwezig op sociale media (800+ leden op besloten facebook)

• Aandacht voor hypofyeaandoeningen in diverse media

http://www.hypofyse.nl/


Belangenbehartiging
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2 voorbeelden op medicatiegebied

• Bijnierschorshormoon Hydrocortison

• Schildklierhormoonmedicatie (levothyroxine-natrium) ‘Thyrax’
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Hydrocortison



Zorgen rond hydrocortison
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• Intensieve samenwerking met NVACP en BijnierNET

• Signalen van Patiënten

• Ontwikkelingen in de markt

• Toenemende diversiteit van producten

• Oplopende prijzen

• Teruglopend vertrouwen in kwaliteit geneesmiddel

•

- Signalen uit het Verenigd Koninkrijk
van 70p naar £88 per 10mg tablet

- Prijsstijgingen Fludrocortison
3 x 31,25 µg (CEBAN): € 5,65
100 µg Fludrocort (Aspen): € 0,0468 



Signalen van patiënten en eigen observaties
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• Belangrijk voor de patient: Beschikbaar en Betrouwbaar

• Soms: tegenstrijdige etiketten

• Verschil in vorm, kleur, grootte, etc

• Oplopende bedragen in zorgdeclaraties



Eigen onderzoek
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Opmerkelijke prijsontwikkelingen

• Factor 4 in 4 jaar

• Cijfers over 2017 vielen onverwacht mee, maar dit zegt niets over 2018!

2012 2013 2014 2015 2016 2017

Jaarkosten in hele euro's 834.210 1.018.600 3.346.600 4.456.900 4.862.800 4.436.000

Aantal gebruikers 7.965 8.474 10.194 10.762 11.673 12.161

Kosten per gebruiker 105 120 328 414 417 365

Bron: Zorginstituut Nederland / GIP, geactualiseerd op: 14-07-2018; Raming voor de totale Zvw-populatie

Vergoeding 2012-2017 voor ATC-subgroep H02AB09 : Hydrocortison



Eigen onderzoek
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• Bereid of doorgeleverd geneesmiddel: op maat gemaakte tablet of capsule

• Bereide geneesmiddelen varieren heel sterk in prijs

• Bereid of doorgeleverd geneesmiddel is niet geregistreerd

• Geregisteerde geneesmiddelen staan in het GVS en prijs staat vast

• 20 mg geregistreerd kost 16 cent, 5 mg geregistreerd zou 4 cent mogen kosten

Prijs die de zorgverzekeraar nu voor de patient betaalt:

5mg tablet: 29 – 58 cent

5mg capsule: 22 – 113 cent 

10 mg tablet: 36- 59 cent

10 mg capsule: 24 – 81 cent



Gesprekken met VWS
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• NVE, KNMP, BijnierNET, NVACP en NHS (mede met de hulp van Fair Medicine)

• Gewillig oor voor onze noden

• Zijn gerustgesteld door de kosten over 2017; zien vooralsnog geen prijsexplosie

• VWS: GVS (basispakket)-prijs (max 4ct voor 5mg) is niet meer van deze tijd

• Aanpassing basispakketprijs bespreekbaar, mits goed onderbouwd door fabrikant

• Mogelijkheid tot vervolggesprek in geval van nood



Gesprekken met VWS
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Voorgesteld wordt:

• Keuze voor één partij of meerdere partijen

• Voorkeur tot registratie van meestgebruikte doseringen

• Beleid noodzakelijk voor (ieder) levensreddend geneesmiddel

• Afspraken maken over voorraadbeheer 5mg-tabletten

• Kleurstelling capsules ter waarborging uniformiteit (BijnierNET 22-06-2015)
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Thyrax



Schildklierhormoon: Levothyroxine-natrium
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• Nauwe samenwerking met SON en CBG

• 2 affaires rond hetzelfde middel

• Signaleringsrol van patiëntenorganisaties erg belangrijk

• Spreekwoordelijk voorbeeld van een geneesmiddeltekort

• Enorme media-aandacht en (derhalve?) politieke interesse

• Aangenomen 2e Kamermoties: 

• Verhoging boetebedrag industrie

• Steunpunt patiënten ingericht

• Geld voor een medisch-wetenschappelijke evaluatie



Thyrax-II: verplaatsing van een fabriek
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• Uniek medisch-wetenschappelijk onderzoek

• Multidisciplinaire Klankbordgroep Thyraxtekorten (NVE, CBG, Lareb, KNMP,  VWS, Pharmo, 
Nivel, SON & NHS)

• Onderzoek effecten gedwongen switch patiënten

• Verschil in bloedwaardes door variërende bandbreedtes tussen verschillende soorten

• Advies doseringsaanpassing + bloedonderzoek
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Projectgroep Thyraxtekorten

• 2 rapporten (medisch en patiëntgericht)

• Factsheets (medisch en patiëntgeoriënteerd)

• Adviezen voor (huis)-artsen en patiënten

• Artikel in medisch wetenschappelijk tijdschrift

• Bereikt: Levothyroxine-natrium valt niet onder 

preferentiebeleid (KNMP en Zorgverzekeraars)
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Volgende klus?

• Aanpassing receptuur Euthyrox (werkzame stof blijft gelijk, hulpstoffen worden aangepast)

• Multidisciplair overleg: NVE, CBG, KNMP, SON, NHS, Lareb, Fabrikant

• Doel: Communicatieplan voor goede voorlichting, bieden telefonische ondersteuning

• Door ervaring veel meer voorbereidingstijd

• Leden/donateurs van de patiëntenorganisaties: Blijf uw problemen melden!



Informatieve bijeenkomsten NHS 2019
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• 26 januari Amsterdam UMC (locatie AMC) speciale bijeenkomst voor CHP
• 11 april Erasmus MC Rotterdam
• 11 mei UMC Utrecht 
• Najaar 2019 UMC Groningen 
• Najaar 2019 Medisch Spectrum Twente (nog in te plannen)

Huiskamerbijeenkomsten worden later bekend gemaakt



Meer weten?
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• www.hypofyse.nl

• YouTube-kanaal: ‘Nederlandse Hypofyse Stichting’

• Twitter: hypofysenieuws

• Facebook: hypofysestichting

• Nieuwsbrieven, Patiëntenmagazine Hyponieuws, Informatieboekjes

http://www.hypofyse.nl/

