Wat gaat de ACP doen met de resultaten
van het verdringingsonderzoek?

Prof. dr. Jan van Busschbach
Erasmus MC, 21 juni 2018
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Enorm prijskaartje medicijn
dodelijke spierziekte SMA
it s 000 - m 1

DEN HAAG - Het is nagelbijten geblazen voor ouders van kinderen met de dodelijke spierziekte SMA. Vrijdag
issi i het al dan niet toelaten van het enige i dicijn Spi tot het basi ande

zorgverzekering.
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04 [EXTRA| Strijd om de el

32 Bijtende Stafford verwor

15 Dit zeggen onderzoekers

Moeder Jasmyn en haar zoon Jeroen (13) hopen dat de dure Spinraza- 97 Voetbalclub rouwtom d¢
injecties ook voor patiéntjes van 12 jaar en ouder worden vergoed.
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Ik heb kinderen noodzakelijke hulp moeten
weigeren omdat het geld in mijn gemeente op is.

Eens 38%
Enigszins eens 18%
Enigszins oneens  Blo}78

Oneens 18%

Anders 10%

Bron: Enquete onder kinderpsychologen, kinderpsychiaters en andere professionals in de jeugdzorg door Investico, december 2017
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Raad voor de Volksgezondheid en

Zorg (RvZ, 2006)

Figuur 3.1 Kosten per QALY naar ernst van de aandoening
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Van normatief naar descriptief

O Normatief
0 Wat is de waarde van een QALY?

® \Waarde van een leven
® \Waarde van kwaliteit van leven

Q Descriptief
0O Wat gebeurt er als waarde QALY hoog is?

® Huidige verdriningsonderzoek
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Conncs Cause &

Recommendations Effects
Not Based on Tested Descriptive
Facts Based of Tested
Tells You What Facts
Should Be/Have Been Tells You What Is
Prescriptive C Tells You What Was
Subjective Objective
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Bron RvZ 2006 € 80.000

Q1 jaar verpleeghuiszorg € 60.000

0 KEA onderzoek € 12.000 tot € 79.000
Q 3 x nat. product per €90.000
hoofd bevolking
® Norm WHO
0 NICE in de praktijk €79.000
® Devlin & Parkin, 2004
0 Waarde van een €71.000

statistisch leven
® Metastudie, Day, 1999
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ACP
€ 80.000

é 74.00 € 41.000
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