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Betreft, Medisch en ethisch onverantwoord experimenteren met ernstig zieke patiénten!!
Een boze en wanhopige patiént die zijn werkzame medicatie niet meer krijgt!!
Datum; dinsdag 16 oktober 2003

Geachte W.K. Scholten,

Vorige maand is uw Bureau voor Medicinale Cannabis haar leverantie aan apothekers gestart.
Voor het eerst medicinale cannabis op recept via de apotheek!!! Althans dit is de leus van de
overheid.

Ik gebruik echter al sinds december 2000 Medicinale Graad Cannabis; KNMP NR. 14239035

was ik voor mijn medlcmaal gebruik van cannabls van de coffeeshop afhankelijk. In uw
brochure somt u daar zelf de schadelijkheid van op!! - ‘

Ik gebruik Medicinale Graad Cannabis tegen de bijwerki_ngen van mijn anti-hiv medicatie. Ik
was als intensive care Verpleegkundlge werkzaam in het Onze Lieve Vrouwe Gasthuis in
Amsterdam toen er bij mij in april 1993 een acute HIV infectie werd geconstateerd, in apnl
94 werd reeds de dlagnose aids reeds bij mij gesteld.

Als "medisch opgegeven" hopeloos geval heb ik in mei 1994 en de jaren daarna,
deelgenomen aan een trial in het AMC met de allereerste proteaseremmeer Abott 378, het
latere Ritanovir. Dit medicijn heeft mij tot nu toe het leven gered, wel ben ik er in de loop der
jaren steeds meer anti hiv medicatie bij gaan slikken iv.m. resistentie vorming. Op een
gegeven moment slikte ik acht verschillende hiv-remmers met enorme bijwerkingen als
gevolg; een met reguliere medicatie niet te behandelen misselijkheid en braken, chronische
gastro -enteritis met opgeblazen bolle pijnlijke buik, diarree, geen eetlust, sterk
gewichtsverlies etc, etc, etc.

Het enige anti- misselijkheids middel wat wel voldoende werkte was Medicinale Graad
Cannabis van Maripharm.

Met de Medicinale Graad Cannabis van Maripharm is mijn misselijkheid zo goed als
verdwenen (ik heb kunnen stoppen met Zofran, het dure anti misselijkheidmiddel), of in ieder
geval beheersbaar geworden. Mijn buikpijn zakt, ik begin te boeren (sorry) en het opgeblazen
gevoel verdwijnt, evenals de bolle buik. Het eetlustopwekkend effect ervan is wonderbaarh]k
na het roken van Medische Graad Cannabis plunder ik de koelkast leeg.




Mijn gewicht is dan ook eindelijk weer een beetje op peil. Ook werkt Medicinale Graad
Cannabis goed tegen mijn polyneuropathie klachten. Doordat mijn klachten zo sterk
verminderen ben ik dan ook in staat om uit mijn isolement te breken en er nog ecn beetje een
sociaal leven op na te houden i.p.v. thuis achter de geraniums!! U zult begrijpen dat ik dankzij
Medicinale Graad Cannabis in staat ben voor 100% therapietrouw te zijn en dat behalve mijn
gezondheid, ook mijn kwaliteit van leven enorm verbetert 1s.

U zult nu denken waarom boos en wanhopig, dat zal ik u uitleggen. Vorige week heb ik bij
mijn apotheker de nieuwe medicinale cannabis van uw Bureau gekregen: Bedrocan.

Helaas heb ik het gebruik daarvan na 1 dag weer moeten staken. Binnen 12 uur na het starten
van het gebruik van Bedrocan was mijn misselijkheid in volle hevigheid terug, een
misselijkheid die zich niet laat verminderen door het extra gebruik van Bedrocan. Wel slaat
Bedrocan me helemaal knock-out, ik kan niet anders dan versuft en loom in een stoel hangen,
misselijk en met een pijnlijke opgeblazen buik. Bedrocan wordt door medepatiénten niet voor
niets de Mike Tyson onder de wiet genoemd. De misselijkheid is met Bedrocan niet te
onderdrukken, mijn buik werd weer pijnlijk en opgeblazen, eetlust totaal afwezig, tevens
kreeg ik tijdens het roken van Bedrocan lage rugpijn die weer verdwenen is na het stoppen
van Bedrocan. Uiteindelijk heb ik de hele middag beroerd op bed gelegen, totdat ik besloot
mijn allerlaatste noodvoorraad Medische Graad Cannabis van Maripharm aan te spreken.
Binnen een half uur na het gebruik van Medische Graad Cannabis van Maripharm stond ik
weer, misselijkheidvrij, met een knorrende maag van de honger in de keuken mijn avondeten
klaar te¢ maken. U zult begrijpen dat het gebruik van uw medicinale cannabis voor mij
schadelijk en dus zinloos is!!!!

Zoals u wellicht weet is THERAPIETROUW de achillespees in de behandeling van HIV-
AIDS. Niet alleen moeten de medicijnen, ondanks verschrikkelijke bijwerkingen als
misselijkheid en braken, stipt op tijd ingenomen worden maar ook nog volgens de inname
voorschriften, het ene medicijn juist op een nuchtere maag, andere medicijnen weer juist met
een maaltijd om een zo goed mogelijke opname van het medicijn in het bloed en dus de juiste
bloedspiegels te verkrijgen. Te late of onjuiste inname verhoogt de kans op resistentie
vorming snel met tientallen procenten, blijkt uit recent onderzoek met verhoogd risico van
therapiefalen. Dat moet u als apotheker, gespecialiseerd in farmacologie en farmacokinetiek
toch zeker bekend zijn.

Effectieve bestrijding van mijn misselijkheid is dus essentieel voor het slagen van mijn
medicinale therapie en het voorkomen van resistentievorming door therapietrouw
mogelijk te maken.

Wanhopig ben ik dus, omdat uw Bureau voor Medicinale Cannabis het voor mij onmogelijk
gemaakt heeft om via de apotheek, de voor mij werkzame Medicinale Graad Cannabis van
Maripharm nog langer te verkrijgen. Daarnaast word ik dus wel gedwongen uw 2 x zo dure,
niet werkzame medicinale cannabis uit te proberen, u heeft immers alle alternatieven van de
markt gehaald. Dat heeft bij mij geresultcerd in misselijkheid en braken, enorme
verslechtering van mijn kwaliteit van leven en u brengt mijn therapietrouw ernstig in
gevaar. Mensen die hun medicatie beter kunnen innemen hebben een hogere kans op succes
van de therapie, en dus op een betere gezondheid!!



Dat bent u met uw beleid allemaal in gevaar aan het brengen, het vooruitzicht de komende
winter weer zwak ziek en misselijk naar de grijze luchten te moeten staren maakt mij
wanhopig. De gevolgen van therapiefalen, in mijn casus, met mijn uitgebreide
behandelingsgeschiedenis, maakt me ronduit depressief. Door mijn resistentiepatroon zijn
mijn behandelingsmogelijkheden uiterst beperkt, door uw beleid loop ik ook nog het risico
dat behalve de kwaliteit van leven, ook dat leven zelf fors ingekort wordt.

Boosheid

Deze vloeit logischerwijze uit het vorige voort, ongevraagd wordt van buitenaf, gerommeld
aan het wankele evenwicht in de behandeling van mijn levensbedreigende ziekte, welk
evenwicht zorgvuldig opgebouwd is en dat zonder overleg of medeweten van patiént en
behandelend arts!!!. Nog bozer word ik als ik de bijgeleverde brochure 'Cannabis als
geneesmiddel ' van het Ministerie van V.W.S. doorlees; vol met verhaaltjes over de
kwaliteitseisen, gecontroleerde teelomstandigheden, geen schimmels en bacterién, mooi
allemaal, maar over het belangrijkste; de werkzaamheid, dit, “Welke variéteit voor welke
aandoening en voor welke patiént de beste keus is, zal in de praktijk blijken”. Dat moet dus
nog uitgezocht worden!!! Dat betekent in de praktijk dat u de werkzame medicinale
cannabis bij de apotheker heeft weggehaald en die vervangen heeft door een variéteit
waarvan u nog niet eens weet of deze wel werkzaam is voor de pati€énten waaraan ze
voorgeschreven wordt.

Ernstig zieke mensen met kanker, hiv of aids, MS etc. worden ongevraagd proefkonijn van
het Bureau voor Medicinale Cannabis. Dat patiénten hierdoor onaanvaardbare
gezondheidsrisico's lopen noem ik vanuit mijn verpleegkundige achtergrond en als patiént,
op zijn zachts gezegd medisch onzorgvuldig handelen. Dat uw bureau geen gebruik wil
maken van alle ervaring en expertise die er de laatste jaren opgedaan is door patiénten,
Maripharm, Stichting Patiénten belangen Medicinale Marihuana en apothekers, en zelfs
coffeeshops, met het gebruik van medicinale cannabis is opgedaan is vreemd, onbegrijpelijk
en onverantwoord naar de patiénten toe.

Uw bureau begint weer helemaal opnieuw met het ontdekken van het wiel.
Ik “fiets" echter al jaren!!!

Naar volle tevredenheid op mijn "Medicinale Graad Cannabis fiets”.

Ik wil dus mijn ""Maripharmfiets'" terug.

Het is mijns inziens medisch en ethisch onverantwoord, emstig zieke mensen met
levensbedreigende aandoeningen hun werkzame medicatie te ontnemen en vervolgens het
eigen product maar in de praktijk er ongevraagd en tegen betaling uit te proberen op deze
ernstig zieke mensen, zonder enige garanties over de werkzaamheid. U brengt daarmee de
gezondheidstoestand van deze kwetsbare groep patiénten onnodig in gevaar en berokkend hen
onnodige gezondheidsschade en verties van kwaliteit van leven.

U maakt het namelijk voor kanker en hiv patiénten onnodig extra moeilijk, zo niet
onmogelijk therapietrouw te blijven. Hun misselijkheidklachten maken het steeds
moeilijker de volgende dosis medicijnen op tijd in te nemen en ook binnen te houden. Meer

~ dan 50% van de hiv-patiénten heeft door de bijwerkingen grote problemen om therapietrouw

te zijn. Dit percentage kan door het beleid van uw bureau; afpakken van de werkzame
medicatie, snel veel hoger worden!!! U bent namelijk ongevraagd gaan experimenteren met
de anti misselijkheid medicatie, medicinale cannabis, op deze mensen. Hierdoor wordt de
kans op therapiefalen onnodig ernstig vergroot met voor de patiénten mogelijk fatale
gevolgen.




Zelfs een junk mag zijn zickmakende troep niet onthouden worden, emstig zieke mensen
mag je wel aan hun lot over laten blijkbaar, de waarden en normen van het kabmet
Balkenende!!!

Volgens uw brochure is het de bedoeling van de overheid met het oprichten van uw bureau,
dat de gang naar de coffeeshop verleden tijd is en de patiént cannabis krijgt van een goede,
constante kwaliteit!!! Behalve de kwaliteit is naast de werkzaamheid ook de financiéle
bereikbaarheid van groot belang, als de patiént het medicijn niet kan betalen is het medicijn
immers ook onbereikbaar voor hem/haar. Zelf geeft u in de brochure aan dat medicinale
cannabis niet door de verzekeringen vergoedt wordt, waarom dan uw niet werkzame
medicinale cannabis 100 % duurder moet zijn dan het wel werkzame Medicinale Graad
Cannabis van Maripharm is mij een raadsel. Zelfs al zou uw medicinale cannabis wel
werkzaam zijn, dan nog moet de patiént naar de coffeeshop omdat die van u onbetaalbaar is,
daarmee schiet u m.i. uw doel ook al voorbij. Het betreft hier immers meestal chronisch
zicke mensen, die door de huidige regering al aan alle kanten financieel uitgekleed worden
(uitkeringen omlaag, ziektekostenpremies omhoog, ziekenfondspakket uitgekleed, eigen
bijdrage ziekenfonds, bijzondere bijstand omlaag, etc, etc). Uw prijsverhoging van 100% zal
de patiénten dus juist terug naar de coffeeshop jagen, die is goedkoper en mag misschien
kwalitatief slechter zijn, hij werkt tenminste een beetje tegen de klachten.

Bedrocan is niet werkzaam tegen mijn misselijkheidsklachten en Medicinale Graad Cannabis
van Maripharm mag van uw bureau niet meer geleverd worden. Daarnaast heeft u de
apothekers verboden om het onwerkzame Bedrocan terug te kunnen geven, dit is ook al
geheel tegen het consumentenrecht in. Uw bureau heeft mij onder de noemer ‘Medicinale
Cannabis’ voor 250 euro rotzooi verkocht, ik ben gewoon genept.

Ook ik zal dus weer naar de coffeeshop moeten, na jaren!!!. Met zoals u zelf weet alle
risico’s van gezondheidsschade van dien, zeker bij mensen met een verzwakt afweersysteem.
U spant dus met uw beleid het paard achter de wagen en zet ons jaren terug in de tijd. Als
dat uw bedoeling is verzoek ik u mij onmiddellijk een recept voor cyaankali voor te
schrijven, de goedkoopste patiént is immers een dode patiént en het scheelt ook zo lekker
in de WAO cijfers en de ziektekosten, is leuk voor de cijfertjes minister Hoogervorst.

Als laatste blijf ik me erover verbazen dat uw brochure in 2003 ook nog steeds vermeldt dat
de werkzaamheid van medicinale cannabis niet is bewezen, afgezien van wat losse meldingen
van artsen en pati€nten. Ik vermoed dat u voorgelicht bent door de Gezondheidsraad, deze
heeft in het verleden onderzoek gedaan en niets kunnen vinden. De Gezondheidsraad heeft
niets gevonden, dus is er niets!!!. Gelukkig is de werkelijkheid anders. Volgens mij heeft de
Gezondheidsraad niet gezocht en daarom niets gevonden.

Ik heb ook gezocht en wel wat gevonden!! IK zal u een handje helpen.

Cannabis bij chemokuur en hiv/aids
Medische werking van cannabis.

Omdat kanker- en hiv-patiénten die een chemokuur krijgen en aids-patiénten in een ver gevorderd stadium
dezelfde symptomen vertonen (misselijkheid, braken, afname gewicht) mogen deze twee groepen onder een
noemer geplaatst worden.
Orale THC blijkt een goed antibraakmiddel (Sallan et al., 1975). Uitgebreid placebo gecontroleerd
dubbelblind onderzoek toonde aan dat delta-9-THC net zo goed werkte als anti-braakmiddel als
prochlorperazine. Er waren echter de nodige nare bijverschijnselen (Frytak et al., 1979). Dit onderzoek werd
echter verricht met synthetisch THC, en komt zodoende weer in aanmerking voor de vaste kritiek dat THC niet




als singulaire stof toegediend moet worden. Overeenkomstig onderzoek waarbij marihuana {gerookt) werd
gebruikt gaf een veel geringer aantal bijverschijnselen (Vinciguerra et al., 1988). Dit komt overeen met het
oordeel van een grote groep artsen (Doblin & Kleiman, 1991).

Marihuana heeft als bijkomend voordeel een verhoging van de pijntolerantie (Milstein et al.,
1975). Dit blijkt ook voor THC op te gaan (Noyes et al., 1975). Tevens doct marihuana de
eetlust toenemen, wat voor deze patiénten zeer zeker een goede bijkomstigheid is (F arthing,
1992, Mc¢ Kim, 1991). ;

In 1985 deed de Hebrew University in Jeruzalem onderzoek naar het effect van cannabis bij .
het voorkomen van cachexie (dood door uitputting en ondervoeding) bij kanker en aids-
patiénten. Cannabis bleek een positief effect te hebben. Kopie bijgevoegd

In 1998 werd het definitieve wetenschappelijke bewijs geleverd omtrent de werking van
cannabis door de Universiteit van Californie in haar publicatie ' An analgesia circuit
activated by cannabinoids'. Hierin wordt bewezen dat de werkzame stof THC in
cannabis, ingrijpt op receptoren in de hersenen en daarmee een ketting reactie in gang
zet op dezelfde wijze als morfine dat doet. Met als gevolg demping van het braak en
pijncentrum en ontspanning van spieren, spasmen worden tegen gegaan, verscherpte
perceptie, eetkick etc. Volkskrant 24 sept 1998 (Kopie + krantenbericht bij gevoegd)

In 1999 bracht het gerenommeerde Institute Of Medicin (U.S.A.) het rapport "Marijuana and
Medicin"uit. De conclusies uit dit rapport waren:

Conclusion: Scientific data indicate the potential therapeutic value of cannabinoid drugs,
primarily THC, for pain relief, control of nausea and vomiting, and appetite stimulation; smoked
marijuana, however, is a crude THC delivery system that also delivers harmful substances.

Until a nonsmoked rapid-onset cannabinoid drug delivery system becomes available, we acknowledge
that there is no clear alternative for people suffering from chronic conditions that might be
relieved by smoking marijuana, such as pain or AIDS wasting.

Ik neem aan dat dit niet de losse meldingen van artsen en patiénten zijn die u in uw brochure
aanhaalt. '

Dit verklaart de veelzijdige toepassing van cannabis bij diverse aandoeningen (zie ook rapport
Maripharm + [.O.M. Marijuana and medicin)

Ook het Nederlandse standpunt werd nog vermeld;

- The 1996 report by the Health Council of the Netherlands concluded that there is insufficient
evidence to justify the medical use of marijuana or THC, despite the fact that the latter is an
approved medication in the United States and Britain. However, that committee addressed
only whether there was sufficient evidence to warrant the prescription of marijuana or
cannabinoids, not whether the data are sufficient to justify clinical trials. Conclusions
of the Health Council of the Netherlands contrast with that country's tolerance of
marijuana use. The health council's report noted that marijuana use by patients in the
terminal stages of iliness is tolerated in hospitals. It also said that the council did "not wish to
judge patients who consume marihuana (in whatever form) because it makes them feel better



Ik verzoek u dus dringend, nee, gezien de gevolgen voor mijn gezondheid, eis ik met
onmiddellijke ingang dat uw bureau de leverantie via de apotheek van Medicinale
Graad Cannabis van Maripharm op recept herstelt en Maripharm niet langer van
levering aan patiénten en apothekers uitsluit, aangezien u geen werkzaam alternatief kunt
aanbieden.

Gezien mijn gezondheidsbelangen en die van veel van mijn medepatiénten, verwacht ik een
spoedige reactie in deze zaak van u.

Ik zie mij voor grote problemen met mijn gezondheid en therapietrouw geplaatst en zie mij
genoodzaakt, indien de levering van werkzame Medicinale Graad Cannabis nog langer
uitblijft, alle mogelijke middelen aan te wenden om gezondheidsschade te voorkomen.

In afwachting van uw spoedige en hopelijk deskundige antwoord,

Hoogachtend. R.HM. Hillebrand

BIG geregistreerd Intensive Care Verpleegkundige
Hiv-patiént
ervaringsdeskundige




