


 

 

 

  

 

 P a gi n a 2 v a n 4 

 

Z o r gi n s ti t u u t N e d e rl a n d 

P a k k et 

 
D a t u m 

8 m ei 2 0 2 3 
 

O n z e r e f e r e n ti e 

2 0 2 3 0 1 3 1 3 3 

 

Ui t N e d e rl a n d s o n d e r z o e k i s g e bl e k e n d a t i n v rij w el all e g e v all e n l e v e n sl a n g el k e 

t w e e w e k e n b e h a n d el e n ni e t n o di g i s e n k o n d e b e h a n d eli n g n a o n g e v e e r 3 

m a a n d e n g e s t a a k t w o r d e n. H e t ri si c o d a t d e a H U S o p ni e u w o p t r e e dt li g t n a a r 

v e r w a c hti n g t u s s e n d e 2 0 e n 2 8 %. I n di e g e v all e n w o r d t b e h a n d eli n g, o p ni e u w 

( k o r t d u r e n d ) o p g e st a rt. N a a s t h e t g e m a k v o o r d e p a ti ë n t li g g e n d e g e mi d d el d e 

g e n e e s mi d d el k o s t e n p e r p a ti ë n t p e r j a a r tij d e n s h e t o n d e r z o e k (f oll o w u p 2 5 

m a a n d e n ) m e t o n g e v e e r 1 2 1. 0 0 0 e u r o a a n zi e nlij k l a g e r d a n d e 4 7 8. 0 0 0 e u r o p e r 

p a ti ë n t p e r j a a r i n di e n l e v e n sl a n g el k e t w e e w e k e n b e h a n d el d z o u w o r d e n. Hi e r bij 

m o e t o p g e m e r k t w o r d e n d a t h e t z w a a r t e p u nt v a n d e k o s t e n i n h et e e r s t e j a a r 

li g g e n e n d e k o s t e n p e r p a ti ë n t i n g e v al e e n l a n g e r e f oll o w u p z ull e n d al e n bij e e n 

r e ci di ef ri si c o v a n 2 0 - 2 8 %. Ui t d e l a g e r e g e mi d d el d e k o s t e n p e r p a ti ë n t v ol gt o o k 

d a t d e b u d g eti m p a ct m e t 8 milj o e n e u r o i n 2 0 2 1 a a n zi e nlij k l a g e r i s. P e r j a a r 

w o r d t bij o n g e v e e r vijf p a ti ë n t e n d e di a g n o s e a H U S g e s t el d. 

G e zi e n d e z e p o si ti e v e r e s ul t a t e n e n h e t b e p e r k t e ri si c o v o o r d e b a si s v e r z e k e ri n g 

zi e t h et Z o r gi n s ti t u u t o p di t m o m e n t g e e n a a nl ei di n g o m h e t p a k k e t a d vi e s ui t 

2 0 1 6 t e h e r zi e n.  

 

V o o rt z et t e n w e e s g e n e e s mi d d el e n a r r a n g e m e n t 

G e zi e n d e n o g kl ei n e a a n t all e n p a ti ë n t e n di e c o nf o r m d e N e d e rl a n d s e 

b e h a n d el ri c h tlij n zij n b e h a n d el d e n d e b e p e r k t e i nt e r n ati o n al e e r v a ri n g di e i s 

o p g e d a a n m e t h et tij d elij k b e h a n d el e n v a n a H U S - p a ti ë n t e n, a d vi s e e rt h e t 

Z o r gi n s tit u ut d e b e r o e p s g r o e p / h e t e x p e rti s e c e n t r u m o m i n h e t i n di vi d u el e g e v al i n 

s a m e n s p r a a k m e t d e i n di c a ti e c o m mi s si e t e blij v e n kij k e n of h e t s t a k e n of 

v e rl a g e n v a n d e d o s e ri n g / b e h a n d elf r e q u e n ti e i n h et i n di vi d u el e g e v al v e r a n t w o o r d 

i s. D a t a v e r z a m eli n g e n i n t e r n a ti o n al e s a m e n w e r ki n g blijft d a a r bij v a n b el a n g. H e t 

Z o r gi n s tit u ut wil d a n o o k d e af s p r a k e n ui t h e t w e e s g e n e e s mi d d el e n a r r a n g e m e n t 

( s t a rt - e n s t o p c ri t e ri a, i n di c a ti e c o m mi s si e e n d a t a v e r z a m eli n g ) d o o r l at e n l o p e n.  

 

V e r d e r e o pti m ali s ati e v a n P a s s e n d e Z o r g m o g elij k 

W e c o n cl u d e r e n d a t d e af s p r a k e n ui t h e t w e e s g e n e e s mi d d el e n a r r a n g e m e n t 

bij d r a g e n a a n P a s s e n d e Z o r g, m a a r z o al s e e r d e r g e n o e m d i n d e m o ni t o r s 

w e e s g e n e e s mi d d el e n zij n e r v e r b e t e ri n g e n m o g elij k. 

 

•  J ui s t e z o r g o p d e j ui s t e pl a a t s : r e gi e d o o r e x p e rti s e c e n t r u m 

Kij k e n d n a a r h e t P a s s e n d e Z o r g p ri n ci p e ‘j ui s t e z o r g o p d e j ui s t e pl a a t s’ i s h e t 

Z o r gi n s tit u ut v a n m e ni n g d a t b e h a n d eli n g m et e c uli z u m a b i n all e U M C’ s m o g elij k 

z o u m o e t e n blij v e n i n v e r b a n d m et h et b el a n g v a n s n ell e t o e g a n g t o t e c uli z u m a b. 

E c h t e r, g e zi e n h e t l a g e a a nt al ni e u w e p a ti ë n t e n p e r j a a r ( g e mi d d el d vijf ) i s h e t 

Z o r gi n s tit u ut o o k v a n m e ni n g d a t b e h a n d eli n g g e d u r e n d e d e e e r s t e 

b e h a n d el p e ri o d e n a di a g n o s e ( o n g e v e e r d ri e m a a n d e n ) all e e n o n d e r 

v e r a n t w o o r d elij k h ei d v a n h et e x p e r ti s e c e n t r u m z o u m o e t e n pl a a t s vi n d e n. D a t 

h e ef t al s bij k o m e n d v o o r d e el d a t di t d a t a v e r z a m eli n g z al v e r g e m a k k elij k e n e n 

d a a r m e e bij d r a a g t a a n h e t v e r d e r o p ti m ali s e r e n v a n d e b e h a n d eli n g. H e t 

Z o r gi n s tit u ut a d vi s e e r t z o r g v e r z e k e r a a r s bij d e i n k o o p v a n e c uli z u m a b hi e r o v e r 

af s p r a k e n t e m a k e n m e t d e U M C’ s. 

 

•  Mi n d e r v rij blij v e n d h ei d e n n o o d z a a k s t r u c t u r el e fi n a n ci e ri n g af s p r a k e n  

H e t Z o r gi n sti t u u t d e el t d e z o r g e n v a n h e t e x p e r ti s e c e n t r u m v o o r w a t b e t r ef t h e t 

m o g elij k ni e t ( v oll e di g ) v ol g e n v a n d e af s p r a k e n i n h e t w e e s g e n e e s mi d d el e n -

a r r a n g e m e n t d o o r e e n d e el v a n d e U M C’ s. Z o al s e e r d e r i n d e m o ni t o r 

w e e s g e n e e s mi d d el e n i s g e c o n cl u d e e r d, i s t o e p a s si n g v a n d e v o o r w a a r d e n ui t h e t 

w e e s g e n e e s mi d d el e n a r r a n g e m e n t v rij blij v e n d. W e t t elij k e v e r a n k e ri n g v a n 



 

 

 

  

 

 P a gi n a 3 v a n 4 

 

Z o r gi n s ti t u u t N e d e rl a n d 

P a k k et 

 
D a t u m 

8 m ei 2 0 2 3 
 

O n z e r e f e r e n ti e 

2 0 2 3 0 1 3 1 3 3 

 

d e r g elij k e v o o r w a a r d e n z o u d e n d e v rij blij v e n d h ei d v a n d e z e v o o r w a a r d e n 

b e p e r k e n. T o t d a t d e v rij blij v e n d h ei d v a n d e r g elij k e v o o r w a a r d e n i s g e r e g el d 

v e r z o e k e n w e z o r g v e r z e k e r a a r s o p o p v ol gi n g v a n d e z e af s p r a k e n t o e t e zi e n. 

Z o r g v e r z e k e r a a r s h e b b e n a a n g e g e v e n di t t e g a a n d o e n e n h e b b e n hi e r v o o r e e n 

wij zi gi n g i n h et d e cl a r a ti e s y s t e e m d o o r g e v o e r d w a a r d o o r g e c o n t r ol e e r d k a n 

w o r d e n of e e n p a ti ë n t i n d e i n di c a ti e c o m mi s si e i s b e s p r o k e n.  

 

O m d e z o r g t e k u n n e n ( blij v e n ) o p ti m ali s e r e n i s h e t n o o d z a k elij k o m g e g e v e n s 

v a n all e p a ti ë n t e n i n b e el d t e h e b b e n. D e v rij blij v e n d h ei d v a n d e af s p r a k e n e n h et 

o n t b r e k e n v a n s t r u c t u r el e fi n a n ci e ri n g v o o r d a t a v e r z a m eli n g e n e v al u a ti e i s e e n 

t e r u g k e r e n d k n el p u nt. D e r e s ul t a t e n v a n di t w e e s g e n e e s mi d d el e n a r r a n g e m e n t 

l a t e n zi e n d a t h e t s t r u c t u r e el v e r z a m el e n v a n g e g e v e n s bij d r a a g t a a n h e t 

v e r h o g e n v a n d o el m a ti g h ei d v a n z o r g v a n a H U S - p a ti ë n t e n. Z o i s e r d o o r mi d d el 

v a n k o r t d u r e n d b e h a n d el e n i n 4, 5 j a a r z o’ n 1 4 milj o e n e u r o mi n d e r a a n 

e c uli z u m a b ui t g e g e v e n. O o k i s d e i n z e t v a n e e n i n di c ati e c o m mi s si e v a n 

m e e r w a a r d e g e bl e k e n. Ni e t all e e n v o o r h e t s t ell e n v a n d e di a g n o s e a H U S, m a a r 

v a k e r n o g v o o r h et s t ell e n v a n e e n al t e r n a ti e v e di a g n o s e ( bij o n g e v e e r 9 0 

p a ti ë n t e n ), e n d a a r d o o r af zi e n v a n h e t g e b r ui k v a n e c uli z u m a b. H e t Z o r gi n sti t u ut 

h e r h a al t d a a r o m d e a a n b e v eli n g ui t e e r d e r e m o ni t o r s e n h e t a d vi e s v a n h e t 

p r o g r a m m a R e gi e o p R e gi st e r s d a t s t r u c t u r e el m e e r g el d n o di g i s v o o r h e t 

i n ri c h t e n v a n r e gi s t r a ti e s, h e t ui t v o e r e n v a n g e p a s t g e b r ui k af s p r a k e n e n 

o n d e r z o e k n a a r v e r d e r e o p ti m ali s e ri n g. 

 

Fi n a n ci e el a r r a n g e m e n t 

I n di e n r o n d d e afl o o p v a n h e t fi n a n ci e el a r r a n g e m e n t c o n c u r r e n ti e ( ni e u w e 

mi d d el e n d a n w el d e k o m s t v a n bi o si mil a r s ) o n v ol d o e n d e v a n d e g r o n d i s 

g e k o m e n d a n w el d e o p e n b a r e lij st p rij s v a n e c uli z u m a b ni e t a a n zi e nlij k i s 

v e rl a a g d, a c ht h et Z o r gi n s ti t u ut e e n a a n zi e nlij k e p rij s r e d u c ti e a a n g e w e z e n o m d e 

v ol g e n d e r e d e n e n : 

• D e o m z e t v a n e c uli z u m a b i n 2 0 2 1 b e d r o e g w e r el d wij d o n g e v e e r 4 milj a r d 

d oll a r. O o k h et g e d e cl a r e e r d e b e d r a g i n N e d e rl a n d ( r ui m 3 4 0 milj o e n e u r o ) 

si n d s 2 0 0 8 i s h o o g. E r k a n g e c o n cl u d e e r d w o r d e n d at h e t a a n n e m elij k i s d a t 

d e o n t wi k k el k o s t e n i n mi d d el s zij n t e r u g v e r di e n d.  

• D e b u d g e ti m p a c t i n N e d e rl a n d v a n all e i n di c a ti e s t e z a m e n i s h o o g ( 3 3 - 3 8 

milj o e n e u r o p e r j a a r ). M e d e d o o r d a t d e o n d e r h a n d el d e p rij s v a n e c uli z u m a b 

v e r t r o u w elij k i s, i s h e t ni e t m o g elij k o m e e n ui t s p r a a k t e d o e n o v e r d e 

k o s t e n eff e c ti vi t ei t bij d e v e r s c hill e n d e i n di c a ti e s. I n 2 0 1 7 h e eft h e t 

Z o r gi n s tit u ut v o o r d e i n di c a ti e P N H g e a d vi s e e r d d at e e n p rij s r e d u c ti e v a n 9 0 % 

n o di g w a s o m t e s p r e k e n v a n e e n k o s t e n eff e c ti e v e b e h a n d eli n g. Al s d e z e 

p rij s r e d u cti e ni e t i s g e h a al d, i s e r g e zi e n d e h o g e b u d g e ti m p a c t s p r a k e v a n e e n 

a a n zi e nlij k e v e r d ri n gi n g v a n a n d e r e z o r g. H et i s i n d a t g e v al z a a k o m d e t o t al e 

b u d g e ti m p a c t z o l a a g al s m o g elij k t e h o u d e n. 

O p di t m o m e n t w o r d t g e w e r kt a a n e e n k a d e r o m t o t m a a t s c h a p p elij k 

v e r a n t w o o r d e p rij z e n t e k o m e n. O p b a si s d a a r v a n k a n h et Z o r gi n sti t u ut w elli c ht i n 

d e t o e k o m s t e e n c o n c r e e t p rij s a d vi e s g e v e n. 

 

V o o rt g a n g o v e ri g e w e e s g e n e e s mi d d el e n a r r a n g e m e n t e n 

E r l o p e n o p di t m o m e n t n e g e n w e e s g e n e e s mi d d el e n a r r a n g e m e n t e n ( af g e sl o t e n 

d o o r h e t Z o r gi n sti t u ut d a n w el z o r g v e r z e k e r a a r s ) e n e e n a a nt al a r r a n g e m e n t e n 

zij n i n v o o r b e r ei di n g. H e t Z o r gi n sti t u u t v ol g t d e v o o rt g a n g v a n d e z e 

a r r a n g e m e n t e n. I n di e n hi e r a a nl ei di n g t o e i s o p b a si s v a n d e 

t u s s e n tij d s e / ei n d r a p p o r t a g e s, a g e n d e e r t h et Z o r gi n s ti t u ut h e t w e e s g e n e e s mi d d el 
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v o o r e e n e v al u a ti e. A a nl ei di n g v o o r a g e n d e ri n g k a n bij v o o r b e el d zij n d a t h e t 

w e e s g e n e e s mi d d el ni e t c o nf o r m st a r t - e n s t o p c ri t e ri a w o r d t t o e g e p a s t, d e k o s t e n 

p e r p a ti ë n t of h e t m a c r o b u d g e t a a n zi e nlij k h o g e r zij n d a n v e r w a c h t of d a t h e t 

mi d d el w a t b e t r ef t d e ( k o s t e n ) eff e c ti vi t ei t o p d e l a n g e r e t e r mij n ni e t a a n d e 

v e r w a c hti n g e n lij kt t e v ol d o e n. Af h a n k elij k v a n d e r e s ul t a t e n v a n d e e v al u a ti e, z al 

h et Z o r gi n s ti t u ut b e kij k e n w el k i n s t r u m e n t i n g e z e t di e n t t e w o r d e n o m P a s s e n d e 

Z o r g t e v e r b e t e r e n, w a a r bij t e d e n k e n v al t a a n a a n p a s si n g v a n h e t a r r a n g e m e n t 

i n o v e rl e g m e t p a rtij e n of h e t ui t v o e r e n v a n e e n h e r b e o o r d eli n g. 

 

H o o g a c h t e n d, 

 

 

 

 

Sj a a k Wij m a 

V o o r zi t t e r R a a d v a n B e s t u u r 

 

 

Bijl a g e n : 

1.  E v al u ati e w e e s g e n e e s mi d d el e n a r r a n g e m e n t e c uli z u m a b bij d e 

i n di c a ti e a H U S 

2.  A C P - a d vi e s e v al u a ti e w e e s g e n e e s mi d d el e n a r r a n g e m e n t e c uli z u m a b 

a H U S 



A C P - a d vi e s a a n d e R a a d v a n B e s t u u r v a n h e t Z o r gi n s ti t u u t i n h e t k a d e r v a n c y cli s c h 

p a k k e t b e e r : e v al u a ti e v a n h e t w e e s g e n e e s mi d d el e n - a r r a n g e m e n t o v e r e c uli z u m a b 

v o o r d e b e h a n d eli n g v a n a t y pi s c h e H e m ol y ti s c h U r e mi s c h S y n d r o o m ( a H U S )  

D e A d vi e s c o m mi s si e P a k k e t ( A C P ) a d vi s e e r t d e R a a d v a n B e s t u u r ( R v B ) v a n h e t Z o r gi n sti t u ut 

o v e r v o o r g e n o m e n p a k k et a d vi e z e n. Zij t o et st d e z e a d vi e z e n a a n d e p a k k e t c ri t e ri a e n kij kt of 

d e ui t k o m st e n d a a r v a n m a a t s c h a p p elij k w e n s elij k zij n. D a a r bij kij k t zij z o w el n a a r d e 

b el a n g e n v a n d e p ati ë nt e n di e i n a a n m e r ki n g k o m e n v o o r v e r g o e di n g v a n e e n b e p a al d e 

i n t e r v e nti e, al s n a a r d e b el a n g e n v a n p a ti ë nt e n m et a n d e r e a a n d o e ni n g e n e n v a n 

p r e mi e b e t al e r s. Zij d o e t di t v a n ui t h et p ri n ci p e d at d e b a si s v e r z e k e ri n g m a xi m al e 

g e z o n d h ei d s wi n st di e n t o p t e l e v e r e n v o o r d e g e h el e b e v ol ki n g. 

O m hi e r e e n ui t s p r a a k o v e r t e k u n n e n d o e n, h a nt e e rt d e c o m mi s si e z o g e n a a m d e 

r ef e r e nti e w a a r d e n v o o r d e k o st e n eff e cti vi t ei t. D e z e r ef e r e nti e w a a r d e n m o et e n w o r d e n 

o p g e v at al s m a xi m al e b e d r a g e n di e w e al s s a m e nl e vi n g p e r g e w o n n e n l e v e n sj a a r will e n 

i n v e st e r e n i n e e n b e h a n d eli n g. G a a n w e d a a r b o v e n zi tt e n, d a n i s e r s p r a k e v a n v e r d ri n gi n g. 

D a t b et e k e nt d at v o o r h e t z elf d e b e d r a g m e e r g e z o n d h ei d s wi n s t k a n w o r d e n v e r k r e g e n d o o r 

h et a a n a n d e r e b e h a n d eli n g e n ui t t e g e v e n. E r m o e t e n d u s h el e g o e d e r e d e n e n zij n o m e e n 

k o st e n eff e cti vit ei t g elij k a a n d e r ef e r e n ti e w a a r d e of z elf s m e e r d a n d e r ef e r e nti e w a a r d e t e 

a c c e p t e r e n. 

D e c o m mi s si e h e eft i n h a a r v e r g a d e ri n g v a n 1 0 m a a rt 2 0 2 3 g e s p r o k e n o v e r d e v r a a g of h et 

p a k k et a d vi e s ui t 2 0 1 6 h e r zi e ni n g b e h o eft o p b a si s v a n d e e v al u ati e v a n h et 

w e e s g e n e e s mi d d el e n - a r r a n g e m e n t e n d e uit k o m st e n v a n d e C U R Ei H U S.  

I n s p r a a k  

Tij d e n s d e v e r g a d e ri n g h e ef t d e p ati ë nt e n v e r e ni gi n g Ni e r p ati ë nt e n v e r e ni gi n g N e d e rl a n d 

( N V N ) g e b r ui k g e m a a k t v a n d e m o g elij k h ei d o m i n t e s p r e k e n 1 . Hi e r o n d e r v ol g t e e n 

s a m e n v a t ti n g v a n h et g e e n i s i n g e b r a c ht. 

“ D e N V N o n d e r s c h rijft d e a a n b e v eli n g e n v a n h et Z o r gi n s ti t u ut. D e N V N wil o p d e i n g e sl a g e n 

w e g v e r d e r e n v o el t d e v e r a n t w o o r d elij k h ei d o m d e b e h a n d eli n g v a n a t y pi s c h e H u s p a ti ë n t e n 

v e r d e r t e o p ti m ali s e r e n. G e zi e n h e t l a g e a a n t al ni e u w e p a ti ë n t e n p e r j a a r d e el t d e N V N d e 

m e ni n g d a t d e b e h a n d eli n g o n d e r v e r a n t w o o r d elij k h ei d v a n h e t e x p e r ti s e c e n t r u m z o u 

m o e t e n pl a a t s vi n d e n, m a a r d a a r n a a s t o o k d e p a ti ë n t e n m e t e e n r el a p s e n m e t n a m e e e n 

r el a p s n a t r a n s pl a nt a ti e. C r u ci a al v o o r h et w a a r b o r g e n v a n d e d a t a v e r z a m eli n g. ” 

H e t e x p e r ti s e c e n t r u m h e eft s c h rif t elij k l a t e n w e t e n zi c h t e k u n n e n vi n d e n i n d e 

c o n c e p t c o n cl u si e s e n a a n b e v eli n g e n z o al s g ef o r m ul e e r d d o o r h e t Z o r gi n sti t u ut. D e 

b e h a n d el e n d a rt s e n w a r e n b e s c hi k b a a r v o o r e v e n t u el e v r a g e n v a n d e c o m mi s si e. Di e h e eft 

e e n v r a a g g e s t el d o v e r h e t ni e t v ol g e n v a n d e ri c h tlij n d o o r e e n U M C e n h e t ni e t m e e w e r k e n 

v a n e n k el e p a ti ë n t e n bij d e d a t a v e r z a m eli n g. H e t e x p e r ti s e c e n t r u m i s h e t m e t d e c o m mi s si e 

e e n s d a t di t e e n o n g e w e n st e si t u a ti e i s. H et ni e t m e e w e r k e n v a n é é n of m e e r d e r e c e n t r a h a d 

d e h el e o n d e r b o u wi n g v o o r d e i n z e t c o nf o r m d e ri c h tlij n o n d e r ui t k u n n e n h al e n. E r k u n n e n 

r e d e n e n zij n o m  af wij k e n d v a n d e ri c h tlij n e e n p a ti ë nt l a n g d u ri g t e b e h a n d el e n, m a a r di t 

di e n t i n d e i n di c a ti e c o m mi s si e b e s p r o k e n t e w o r d e n. E e n r e d e n w a s i n i e d e r g e v al ni e t d a t e r 

g e e n tij d w a s o m e e n p a ti ë n t i n d e i n di c a ti e c o m mi s si e t e b e s p r e k e n. H e t e x p e r ti s e c e n t r u m 

h e ef t t o e n d ui d elij k w e r d d a t e r b ui t e n d e i n di c a ti e c o m mi s si e o m w e r d b e h a n d el d m e t 

e c uli z u m a b di t b e s p r o k e n m e t d e z o r g v e r z e k e r a a r s. Zij h e b b e n hi e r t o e n e c h t e r ni e t o p 

g e a c t e e r d.  

1
 W e g e n s o m s t a n di g h e d e n i s d e t e k s t i n g e s p r o k e n d o o r d e pl v. s e c r et a ri s v a n h e t Z o r gi n sti t u u t.



 

A d vi e s v a n d e c o m mi s si e :  

  D e c o m mi s si e vi n d t d e z e e v al u a ti e e e n g o e d v o o r b e el d v a n c y cli s c h p a k k e t b e h e e r. 

  D e c o m mi s si e vi n d t d e s u c c e sf a c t o r v a n di t d o s si e r d a t b e r o e p s g r o e p e n p a ti ë nt e n ni e t 

s t a n d a a r d d e b e h a n d el ri c htlij n v a n d e f a b ri k a n t h e b b e n o p g e v ol g d m a a r m e t 

k o s t e n eff e c ti vi t ei t al s d ri v e r g e h a n d el d h e b b e n, m e t e e n m o oi r e s ul t a at.  
  D e c o m mi s si e k a n zi c h vi n d e n i n d e c o n c e p t c o n cl u si e s e n a a n b e v eli n g e n z o al s 

g ef o r m ul e e r d d o o r h e t Z o r gi n s ti t u ut m e t e e n a a n v ulli n g w a t b e t r ef t d e v rij blij v e n d h ei d 

v a n d e g ef o r m ul e e r d e v o o r w a a r d e n. D e c o m mi s si e vi n d t h e t o n a c c e p t a b el d a t i n di vi d u el e 

a r t s e n d e af g el o p e n j a r e n p a ti ë n t e n ni e t h e b b e n b e s p r o k e n i n d e i n di c a ti e c o m mi s si e e n 

z o n d e r o v e rl e g m et d e z e c o m mi s si e h e b b e n af g e w e k e n v a n d e b e h a n d el ri c h tlij n. D e 

z o r g v e r z e k e r a a r s di e n e n hi e r t o e zi c h t o p t e g a a n h o u d e n. O o k i s d e c o m mi s si e v a n 

m e ni n g d a t bij d e r g elij k d u u r mi d d el e r b e s t e e n t e g e n p r e s t a ti e v a n d e p a ti ë n t, i n d e 

v o r m v a n m e d e w e r ki n g a a n d e d a t a v e r z a m eli n g, v e r w a c h t m a g w o r d e n. D e c o m mi s si e 

a d vi s e e rt o m d e n o o d z a a k v a n e e n d wi n g e n d k a r a k t e r v a n d e r g elij k e v o o r w a a r d e n a a n 

d e a a n b e v eli n g e n t o e t e v o e g e n.  



E v al u a ti e w e e s g e n e e s mi d d el e n a r r a n g e m e nt 
e c uli z u m a b v ol g e n s r e s t ri c ti ef b el ei d bij a H U S  

E v al u a ti e i n h e t k a d e r v a n c y cli s c h p a k k e t b e h e e r  

D a t u m  1 m a a r t 2 0 2 3  

St a t u s  D efi ni ti ef  
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 P a gi n a 1  v a n 1 8  

C ol of o n  

V ol g n u m m e r  2 0 2 2 0 2 5 8 0 6  

Ui t g a v e  E xt r a e x e m pl a r e n k u nt u d o w nl o a d e n v a n af 
w w w. z o r gi n s ti t u ut n e d e rl a n d . nl. 

  

A ut e u r ( s )  M e v r o u w A. Li n k e n d e h e e r J. E n zi n g  

  

Af d eli n g  Z o r g  

T e a m  G e n e e s mi d d el e n  
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 P a gi n a 2  v a n 1 8  
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 P a gi n a 3  v a n 1 8  

I n h o u d  

C ol o f o n — 1  

I nl ei di n g — 5  

1  A c h t e r g r o n d — 6  
1. 1  W at i s a t y pi s c h e H U S ( a H U S ) ? — 6  
1. 2  B e h a n d el ri c htlij n v a n ui t d e N e d e rl a n d s e b e r o e p s g r o e p — 7  
1. 3  P a k k e t a d vi e s 2 0 1 6 — 7  

2  K o s t e n e f f e c ti vi t ei t e c uli z u m a b i n g e z e t c o n f o r m N e d e rl a n d s e ri c h tli j n — 9  
2. 1  C U R Ei H U S - s t u di e ( 2 0 1 6 - 2 0 2 1 ) — 9  
2. 2  K o s t e n eff e c ti vit ei t e c uli z u m a b bij d e i n di c ati e a H U S — 9  
2. 3  D o el m ati g e i n z e t / p a s s e n d e z o r g — 1 0  
2. 4  A a n v ull e n d e C U R Ei H U S a n al y s e s — 1 0  
2. 4. 1  O p ti m al e d o s e ri n g — 1 0  
2. 4. 2  R e ci di ef n a ni e r t r a n s pl a nt ati e — 1 1  

3  E r v a ri n g e n e x p e r ti s e c e n t r u m w e e s g e n e e s mi d d el e n a r r a n g e m e n t — 1 2  
3. 1  I n di c a ti e c o m mi s si e — 1 2  
3. 2  St a r t -  e n s t o p c ri t e ri a — 1 2  
3. 3  D a t a v e r z a m eli n g / - a n al y s e — 1 2  

4  C o n s ul t a ti e r e a c ti e s — 1 3  

5  C o n cl u si e s — 1 5  
5. 1  C o n cl u si e e c o n o mi s c h e a n a l y s e— 1 5  
5. 2  C o n cl u si e s w e e s g e n e e s mi d d el e n a r r a n g e m e nt — 1 5  

 

 

Bi jl a g e n  

 

1.  S a m e n v a t ti n g P a k k e t a d vi e s e c uli z u m a b ( S oli ri s ® ) bij a H U S ( 2 0 1 6 )  

V oll e di g e r a p p o rt : 

ht t p s : / / w w w. z o r gi n s ti t u ut n e d e rl a n d. nl / p u bli c a ti e s / a d vi e z e n / 2 0 1 6 / 1 1 / 2 1 / p a k k e t a

d vi e s - e c uli z u m a b - s oli ri s - bij - b e h a n d eli n g - v a n - a h u s - p a ti e nt e n  

2.  A a n bi e di n g s b ri ef R a d b o u d U M C e n C U R Ei H U S s t u di e r a p p o r t i n cl. a a n v ull e n d e 

i nf o r m a ti e 

3.  W e e s g e n e e s mi d d el e n a r r a n g e m e nt e c uli z u m a b a H U S  

4.  R e a c ti e p ati ë nt e n o r g a ni s a ti e N V N  

5.  R e a c ti e e x p e rti s e c e nt r u m R a d b o u d U M C  

6.  R e a c ti e Z o r g v e r z e k e r a a r s N e d e rl a n d  

7.  R e a c ti e Al e xi o n / A s t r a Z e n e c a  
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 P a gi n a 5  v a n 1 8  

I nl ei di n g  

" D e g e r a p p o r t e e r d e k o st e n eff e c ti vi t ei t v a n l e v e n sl a n g e b e h a n d eli n g m e t e c uli z u m a b 

t e n o p zi c ht e v a n b e s t o n d e r s t e u n e n d e z o r g bij a H U S i s z e e r o n g u n s ti g. M o c ht i n d e 

t o e k o m s t e e n f a r m a c o - e c o n o mi s c h m o d el b e s c hi k b a a r k o m e n w a a r bi n n e n 

e r v a ri n g e n m e t e e n k o r t e r e b e h a n d el p e ri o d e zij n m e e g e n o m e n, d a n z ull e n w e d e z e 

o p ni e u w b e zi e n. O n z e v e r w a c hti n g i s d a t d e k o s t e n eff e c ti vi t ei t d a n g u n s ti g e r z al 

ui t v all e n. "  

Ci t a a t ui t F a r m a c o - e c o n o mi s c h r a p p o r t v o o r e c uli z u m a b ( S oli ri s ® ) b ij d e 

b e h a n d eli n g v a n a H U S ( Z o r gi n s tit u ut N e d e rl a n d 2 0 1 6 ; D M 5 2 0 1 5 1 3 9 1 6 8 )  

 

E c uli z u m a b i s e e n d u u r w e e s g e n e e s mi d d el d a t o n d e r a n d e r e i s g e r e gi s t r e e r d v o o r 

d e b e h a n d eli n g v a n p a ti ë nt e n m e t a t y pi s c h H e m ol yti s c h U r e mi s c h S y n d r o o m 

( a H U S ). I n 2 0 1 6 h e eft h e t Z o r g i n s tit u ut e e n p a k k e t a d vi e s ui t g e b r a c ht o v e r h e t al 

d a n ni e t blij v e n v e r g o e d e n v a n e c uli z u m a b bij d e z e i n di c a ti e. H e t Z o r gi n s ti t u ut h e eft 

t o e n v o o r g e s t el d o m e c uli z u m a b bij d e z e i n di c a ti e t e blij v e n v e r g o e d e n o n d e r d e 

v o o r w a a r d e d a t p a ti ë nt e n b e h a n d el d z o u d e n w o r d e n c o nf o r m d e N e d e rl a n d s e 

b e h a n d el ri c htlij n ( w a a r o o k d e p a ti ë nt e n o r g a ni s ati e zi c h a c ht e r s c h a a r d e ) e n e r  

o n d e r z o e k w e r d ui t g e v o e r d n a a r d e k o s t e n eff e c ti vi t ei t v a n e c uli z u m a b c o nf o r m d e 

N e d e rl a n d s b e h a n d el ri c htlij n. Di t w a s r el e v a nt o m d a t d e N e d e rl a n d s e 

b e h a n d el ri c htlij n q u a b e h a n d el d u u r s t e r k  af w e e k v a n h e t b e h a n d el pl a n z o al s d o o r d e 

f a b ri k a nt g e a d vi s e e r d, e n z o al s d o o r d e E M A o p g e n o m e n i n d e S m P C ( S u m m a r y of 

p r o d u c t c h a r a ct e ri s ti c s ) . V ol g e n s d e f a b ri k a nt di e n d e n p a ti ë nt e n l e v e n sl a n g el k e 

t w e e w e k e n b e h a n d el d t e w o r d e n m e t e c uli z u m a b. D e N e d e rl a n d s e a r t s e n h a d d e n 

e c ht e r d e o v e r t ui gi n g d a t e e n tij d elij k e b e h a n d eli n g v a n o n g e v e e r d ri e m a a n d e n 

v o o r e e n g r o ot d e el v a n d e p a ti ë nt e n e v e n e e n s v eili g e n eff e c ti ef z o u zij n , o m d a t 

b e h a n d eli n g m e t pl a s m af e r e s e i n h e t v e rl e d e n o o k o p d e z e wij z e pl a a t s v o n d. D e 

k o s t e n eff e c ti vi t eit v a n b e h a n d eli n g c o nf o r m d e N e d e rl a n d s e b e h a n d el ri c htlij n z o u 

a a n zi e nlij k g u n s ti g e r zij n  d a n l e v e n sl a n g e b e h a n d eli n g . I n h e t i n di t k a d e r g e s t a r t e 

C U R Ei H U S o n d e r z o e k i s d e ( k o s t e n ) eff e c ti vi t ei t v a n b e h a n d eli n g c o nf o r m d e 

N e d e rl a n d s e b e h a n d el ri c htlij n o n d e r z o c ht e n r e c e nt zij n hi e r v a n d e r e s ul t a t e n 

g e p u bli c e e r d  ( bijl a g e 2 ) . I n d e z e e v al u a ti e r a p p o r t e r e n w e d e b el a n g rij k st e 

b e v i n di n g e n v a n d e C U R Ei H U S s t u di e e n d e e r v a ri n g e n m e t h e t 

w e e s g e n e e s mi d d el e n a r r a n g e m e nt. N a d a t d e A d vi e s c o m mi s si e P a k k e t h e t 

Z o r gi n s tit u ut v a n a d vi e s h e eft v o o r zi e n, z al h e t Z o r gi n s ti t u ut d e mi ni s t e r i nf o r m e r e n 

o v e r d e e v al u a ti e e n d e v r a a g b e a nt w o o r d e n of h e t Z o r gi n s tit u ut o p b a si s v a n d e 

e v al u a ti e a a nl ei di n g zi e t o m h e t p a k k e t a d vi e s ui t 2 0 1 6 t e h e r zi e n . 
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 P a gi n a 1 0  v a n 1 8  

  D e b u d g e ti m p a c t v o o r d e z e i n di c a ti e ( < 1 0 milj o e n e u r o ) i s, m e d e d o o r d e i n z et 

v a n d e i n di c a ti e c o m mi s si e, b e p e r kt. I n d e r g elij k e g e v all e n k a n w o r d e n af g e zi e n 

v a n e e n e c o n o mi s c h e e v al u a ti e.  

 

I n o v e rl e g m e t d e o n d e r z o e k e r s h e b b e n w e g e k e k e n of e e n p r a g m a ti s c h e 

b e r e k e ni n g o p b a si s v a n h e t i ni ti ël e k o s t e n eff e c t i vit eit s m o d el v a n d e f a b ri k a nt e n 

a c t u el e k o s t e n -  e n eff e c ti vit eit s g e g e v e n s  ui t k o m s t k o n bi e d e n . D e z e a n al y s e h e b b e n 

w e m e t d e W e t e n s c h a p p elij k e A d vi e s r a a d ( W A R ) b e s p r o k e n.  A a n e e n d e el v a n d e 

t e k o r t k o mi n g e n o p h e t i ni ti ë l e k o st e n eff e c ti vit eit s m o d el v a n d e f a b ri k a nt w e r d d o o r 

d e k o m s t v a n d e C U R Ei H U S - r e s ul t a t e n t e g e m o et g e k o m e n, m a a r a n d e r e 

t e k o r t k o mi n g e n bl e v e n v a n k r a c ht. O o k i s e r s p r a k e v a n e e n ni e u w e o n z e k e r h ei d 

d o o r d at d e r e ci di ef k a n s o p d e l a n g e t e r mij n ( d o o r d e kl ei n e a a nt all e n ) n o g o n z e k e r 

i s e n d a a r m e e d e l e v e n sl a n g e k o s t e n v a n e c uli z u m a b . O o k i s d e o n d e r h a n d el d e p rij s 

v a n e c uli z u m a b v e r t r o u w elij k. V a n w e g e b o v e n s t a a n d e r e d e n e n c o n cl u d e e r t h e t 

Z o r gi n s tit u ut d a t e r g e e n c o n cl u si e s k u n n e n w o r d e n g e t r o k k e n o v e r d e 

k o s t e n eff e c ti vi t eit.  

2. 3  D o el m a ti g e i n z e t / p a s s e n d e z o r g  

O n d a n k s d a t h e t Z o r gi n s ti t u ut g e e n ui t s p r a a k k a n d o e n o v e r d e k o s t e n eff e c ti vi t ei t, 

c o n cl u d e e r t h e t Z o r gi n s ti t u ut w el d a t d e d o el m a ti g h ei d d o o r t o e p a s si n g c o nf o r m d e 

N e d e rl a n d s e b e h a n d el ri c htlij n w a a r s c hij nli j k i s v e r g r o o t. Bi n n e n d e s t u di e p e ri o d e 

w a r e n d e k o s t e n v a n e c uli z u m a b o n g e v e e r 7 0 % l a g e r i n v e r g elij ki n g m e t 

t w e e w e k elij k s e b e h a n d eli n g ( b e s p a ri n g v a n o n g e v e e r 1 4 milj o e n e u r o i n 4, 5 j a a r ). 

O n d a n k s h e t b e p e r kt e a a nt al p a ti ë nt e n h e eft h e t e x p e r ti s e c e nt r u m l a t e n w e t e n d a t 

e r g e e n a a n wij zi n g e n zij n d a t k o r t d u r e n d b e h a n d el e n g e e n p a s s e n d e z o r g z o u zij n. 

D e b e h a n d el e n d a r t s e n b e sli s s e n i n o v e rl e g m et d e i n di c a ti e c o m mi s si e of 

b e h a n d eli n g g e s t a a kt k a n w o r d e n of d a t l a n g e r d o o r b e h a n d el e n ( e v e nt u e el i n 

a a n g e p a s t e d o s e ri n g ) i s a a n g e w e z e n. I n v rij w el all e g e v all e n i s bij a H U S - p a ti ë nt e n 

m e t ei g e n ni e r e n l e v e n sl a n g el k e t w e e w e k e n b e h a n d el e n ni e t n o di g g e bl e k e n, m a a r 

d e b e h a n d el d u u r v e r s c hil t s t e r k p e r p a ti ë nt ( r a n g e 2, 1 w e k e n t o t 4 3, 9 w e k e n ). O o k 

i n a n d e r e l a n d e n i s i nmi d d el s g e s t a rt m e t h e t k o r t d u r e n d b e h a n d el e n ( m e e s t al 6 

m a a n d e n ) v a n a H U S - p a ti ë nt e n m e t e c uli z u m a b. 3  D e e e r s t e e r v a ri n g e n hi e r m e e zij n 

i n mi d d el s g e p u bli c e e r d. D e z e p r o s p e c ti e v e e n r e t r o s p e c ti e v e s t u di e s l a t e n e e n 

v e r g elij k b a a r r e ci di ef ri si c o zi e n al s d e C U R Ei H U S s t u di e ( 2 0 - 2 8 % ) ( a a n v ull e n d e 

i nf o r m a ti e e x p e rti s e c e nt r u m zi e bijl a g e 2 ). 

2. 4  A a n v ull e n d e C U R Ei H U S  a n al y s e s  

2. 4. 1  O p ti m al e d o s e ri n g  

D o o r d e C U R Ei H U S - s t u di e h e eft h e t e x p e r ti s e c e nt r u m i n mi d d el s v o o rt s c h rij d e n d 

i n zi c ht v e r k r e g e n i n d e d o s e ri n g v a n e c uli z u m a b i n d e a c ut e f a s e v a n a H U S. H e t 

h ui di g e s t a n d a a r di n d u c ti e s c h e m a v ol g e n s d e E M A i s v o o r v ol w a s s e n e n é é n k e e r p e r 

w e e k 9 0 0 m g, g e d u r e n d e vi e r w e k e n. Al s di t s c h e m a w e r d g e v ol g d, bl e e k d e 

e c uli z u m a b s pi e g el bij 4 0 % v a n d e p a ti ë nt e n t e l a a g o p h e t m o m e nt v a n t o e di e n e n 

v a n d e t w e e d e d o si s e c uli z u m a b. N a a r a a nl ei di n g v a n f a r m a c o ki n e ti s c h -

f a r m a c o d y n a mi s c h o n d e r z o e k i s e e n al t e r n a ti ef i n d u c ti e-  e n o n d e r h o u d s s c h e m a 

o p g e st el d v o o r d e e e r st e 3 m a a n d e n e c uli z u m a b. I n di t s c h e m a i s d e e e r s t e 

d o s e ri n g ( d a g 0 ) v a n e c uli z u m a b h o g e r é n af h a n k elij k v a n h e t g e wi c ht v a n d e 

p a ti ë nt. E e n v ol g e n d e d o si s ( e e n v a s t e d o s e ri n g v a n 1 2 0 0 m g v o o r v ol w a s s e n 

p a ti ë nt e n ) i s v e r v ol g e n s p a s n o di g o p d a g 1 4. Dit s c h e m a w o r d t n u i n 

o n d e r z o e k s v e r b a n d n a d e r o n d e r z o c ht. Di t ni e u w e i n d u c ti e -  e n o n d e r h o u d s s c h e m a 

                                                                 
3  I n d e U K, F r a n k rij k, U S A zij n p r o s p e c ti e v e s t u di e s u t g e v o e r d n a a r h et k o r t d u r e n d b e h a n d el e n v a n a H U S - p ati ë nt e n 

m et e c uli z u m a b. O o k i n D u t sl a n d, C a n a d a, Z w t s e rl a n d, I t ali ë e n B el gi ë i s e r v a ri n g o p g e d a a n m et k o r t d u r e n d 

b e h a n d el e n, w a a r bij r et r o s p e c ti ef g e k e k e n i s n a a r d e eff e c t e n hi e r v a n.  
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k a n z o r g e n v o o r b e t e r e b e h a n d eli n g m e t e c uli z u m a b i n d e a c ut e f a s e v a n a H U S. 

D o o r d at v ol g e n s  di t s c h e m a mi n d e r t o e di e ni n g e n v a n e c uli z u m a b n o di g zij n, i s d e 

b e h a n d eli n g p a ti ë nt v ri e n d elij k e r é n d r a a g t di e bij a a n d e k o s t e n b e s p a ri n g. D e 

p a ti ë nt e n w o r d e n m o m e nt e el b e h a n d el d v ol g e n s dit s c h e m a, o n d e r n a u w k e u ri g e 

m o ni t o ri n g. H e t s t r e v e n i s o m d e z e p a t i ë nt e n g e d u r e n d e e e n a a n v ull e n d e p e ri o d e 

v a n 2 j a a r t e m o ni t o r e n ( 1 - 1 0 - 2 0 2 0 t ot e n m e t 1 - 1 0 - 2 0 2 2 ) mi d d el s d e C U R Ei H U S 

I I - s t u di e. H e t e x p e r ti s e c e nt r u m h e eft l a t e n w e t e n d a t e e n v e r d e r e k o s t e n r e d u c ti e 

m o g elij k lij k t d o o r e c uli z u m a b bij e e n d e el v a n d e p a ti ë n t e n z elf s bi n n e n d ri e 

m a a n d e n t e s t a k e n.  

2. 4. 2  R e ci di ef n a ni e r t r a n s pl a nt ati e  

D e o n d e r z o e k e r s z ull e n n o g e e n a a n v ull e n d e a n al y s e o p s t ell e n w a a r bij w o r d t 

i n g e g a a n o p d e r e s ul t a t e n v a n p a ti ë nt e n m e t a H U S, b e h a n d el d m e t e c uli z u m a b i n 

v e r b a n d m e t e e n r e ci di ef n a ni e r t r a n s pl a nt a ti e.  
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3  E r v a ri n g e n e x p e r ti s e c e n t r u m w e e s g e n e e s mi d d el e n a r r a n g e m e nt  

3. 1  I n di c a ti e c o m mi s si e  

D e w e r k wij z e w a a r bij d e i n di c a ti e c o m mi s si e a d vi s e e r t o v e r d e t o e di e ni n g v a n 

e c uli z u m a b i s v ol g e n s h e t e x p e r ti s e c e nt r u m p o t e nti e el v a n g r o t e m e e r w a a r d e. Ni e t 

all e e n v o o r h e t s t ell e n v a n d e di a g n o s e a H U S, m a a r v a k e r n o g v o o r h e t s t ell e n v a n 

e e n al t e r n a ti e v e di a g n o s e, e n d a a r d o o r af zi e n v a n h e t g e b r ui k v a n e c uli z u m a b. I n 

d e af g el o p e n vijf j a a r h e eft d e i n di c a ti e c o m mi s si e g e s p r o k e n o v e r m e e r d a n 9 0 

p a ti ë nt e n m e t e e n v e r d e n ki n g v a n a H U S, w a a r bij o p g r o n d v a n f e n o t y pi s c h e 

k e n m e r k e n ui t ei n d elij k i n d e i n di c a ti e c o m mi s si e b e sl o t e n w e r d e c uli z u m a b ni e t t e 

s t a r t e n.  

A H U S i s e e n z e e r z el d z a m e a a n d o e ni n g g e bl e k e n. V o o r d e s t a rt v a n d e C U R Ei H U S 

s t u di e w e r d v e r w a c ht j a a rlij k s 3 - 5 ki n d e r e n e n 1 0 - 1 5 v ol w a s s e n e n m e t a H U S t e 

di a g n o s ti c e r e n. H e t d a a d w e r k elij k e a a nt al p a ti ë nt e n vi el ui t ei n d elij k e e n s t u k l a g e r 

ui t. P e r j a a r zij n sl e c ht s vijf p a ti ë nt e n g e s t a r t m et e c uli z u m a b.  

W at b e t r eft d e p a rti ci p a ti e v a n d e l e d e n v a n d e l a n d elij k e w e r k g r o e p i n d e 

i n di c a ti e c o m mi s si e m el d t h e t e x p e r ti s e c e nt r u m d a t v e el l e d e n a c ti ef g e p a r ti ci p e e r d 

h e b b e n. Hi e r s t o n d g e e n v e r g o e di n g t e g e n o v e r e n e r zij n z o r g e n o v e r d e 

( o n ) m o g elij k h e d e n t ot v o o r t z e t ti n g v a n d e w e r k z a a m h e d e n z o n d e r a d e q u a t e 

fi n a n ci e ri n g. H ela a s h e b b e n t e v e n s e e n a a nt al c e nt r a ni e t t o t n a u w elij k s 

d e el g e n o m e n a a n d e v e r g a d e ri n g e n.  

3. 2  S t a r t -  e n s t o p c ri t e ri a  

H e t e x p e r ti s e c e nt r u m w e e t ni e t h o e v a a k i s af g e w e k e n v a n h e t v o o r g e s t el d e 

l a n d elij k e b el ei d. N al e vi n g v a n d e af s p r a a k d a t v o o r s t a r t v a n e c uli z u m a b o v e r all e 

p a ti ë nt e n m o e t w o r d e n o v e rl e g d, e n d a t t o e di e ni n g v a n e c uli z u m a b v o o r a H U S 

g o e d k e u ri n g v e r ei st v a n t e n mi n s t e d ri e l e d e n v a n d e i n di c a ti e c o m mi s si e k a n d o o r 

h e t e x p e r ti s e c e nt r u m ni e t w o r d e n g e c o nt r ol e e r d. H e t e x p e r ti s e c e nt r u m w o r d t s o m s  

t e l a a t ( n a d e s t a r t v a n d e t h e r a pi e ) e n s o m s o o k ni e t g eï nf o r m e e r d. Ill u s t r a ti ef i s 

h e t g e g e v e n d a t i n 2 0 1 9 i n N e d e rl a n d e e n b e d r a g v a n o n g e v e e r 1 0 milj o e n e u r o i s 

ui t g e g e v e n v o o r d e i n di c a ti e a H U S, w a a r v a n h e t e x p e r ti s e c e nt r u m m e e r d a n 3 

milj o e n e u r o ni e t k a n v e r kl a r e n.  

3. 3  D a t a v e r z a m eli n g / - a n al y s e  

D e C U R Ei H U S s t u di e l a a t v ol g e n s h e t e x p e r ti s e c e nt r u m zi e n d a t n a u w k e u ri g e 

r e gi s t r ati e e n e v al u a ti e v a n b e h a n d el g e g e v e n s e s s e nti e el i s v o o r b e o o r d eli n g v a n d e 

eff e c ti vi t ei t, g e p a s t g e b r ui k, v eili g h ei d e n k o s t e n. H e t o p z e tt e n e n ui t r oll e n v a n d e 

s t u di e bl e e k e c ht e r z e e r tij d r o v e n d. D a a r n a a st w a s e r s p r a k e v a n o n v ol k o m e n h e d e n 

i n d a t a r e gi st r a ti e, b e o o r d eli n g v a n zi e kt e hi s t o ri e e n d e r g elij k e. H e t 

e x p e r ti s e c e nt r u m vi n d t d a t e r di s c u s si e m o e t pl a at s vi n d e n o v e r d e w e n s eli j k h ei d o m 

p a ti ë nt e n d e g el e g e n h ei d t e g e v e n d a t a r e gi st r a ti e t e w ei g e r e n.  
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4  C o n s ul t a ti e r e a c ti e s  

H e t Z o r gi n s tit u ut h e eft d e c o n c e p t r a p p o r t a g e g e c o n s ul t e e r d bij d e 

p a ti ë nt e n o r g a ni s a ti e, d e b e r o e p s g r o e p, h e t e x p e r ti s e c e nt r u m, Z o r g v e r z e k e r a a r s 

N e d e rl a n d e n d e f a b ri k a nt Al e xi o n. Hi e r o n d e r t r eft u e e n s a m e n v a t ti n g a a n v a n d e 

r e a c ti e s, d e v oll e di g e r e a cti e s zij n bij g e v o e g d al s bijl a g e 4 t ot e n m e t 7.  

 

P ati ë nt e n o r g a ni s a ti e ( bijl a g e 4 )  

Ni e r p a ti ë nt e n V e r e ni gi n g N e d e rl a n d h e eft, m e d e n a m e n s d e a H U S di a g n o s e g r o e p , 

l a t e n w e t e n d e c o n c e p t e v al u a ti e m et v e el g e n o e g e n g el e z e n t e h e b b e n e n d a t zij  al s 

p a ti ë nt e n v e r e ni gi n g t e v r e d e n zij n m e t d e c o n cl u si e s di e i n h e t r a p p o rt b e s c h r e v e n 

w o r d e n.  

 

E x p e r ti s e c e nt r u m ( bijl a g e 5 )  

H e t e x p e r ti s e c e nt r u m h e eft a a n g e g e v e n zi c h t e k u n n e n vi n d e n  i n d e e v al u a ti e e n 

d a a r ui t v ol g e n d e c o n cl u si e s. H e t e x p e r ti s e c e nt r u m h e eft e n k el e t e k s t u el e s u g g e s ti e s 

d o o r g e g e v e n w el k e zij n v e r w e r kt. V a n d e b e r o e p s g r o e p i s g e e n a p a r t e r e a c ti e 

o nt v a n g e n.  

 

Z o r g v e r z e k e r a a r s N e d e rl a n d ( bijl a g e 6 )  

Z o r g v e r z e k e r a a r s N e d e rl a n d h e eft a a n g e g e v e n d e r a p p o r t a g e t e o n d e r s t e u n e n.  

 

F a b ri k a nt Al e xi o n ( bijl a g e 7 )  

Al e xi o n h e eft i n e e n ui t g e b r ei d e r e a cti e a a n g e g e v e n zi c h ni e t t e k u n n e n vi n d e n i n d e 

r a p p o r t a g e. Hi e r o n d e r s t a a n d e b el a n g rij k st e p u nt e n b e s c h r e v e n, m e t e e n k o r t e 

r e a c ti e v a n  h e t Z o r gi n s ti t u ut :  

  I n d e c o n c e p t r a p p o r t a g e di e i s v e r z o n d e n a a n p a r tij e n c o n cl u d e e r d e h e t 

Z o r gi n s tit u ut d a t b i n n e n d e s t u di e p e ri o d e d e k o s t e n v a n e c uli z u m a b o n g e v e e r 

7 0 % l a g e r  l a g e n i n v e r g elij ki n g m e t t w e e w e k elij k s e b e h a n d eli n g bij e e n 

g elij k blij v e n d e e ff e c ti vi t eit. Al e xi o n h e eft a a n g e g e v e n d a t h e t z o n d e r 

v e r g elij k e n d e b e o o r d eli n g ni e t m o g elij k i s o m d e e q ui v al e nti e v a n d e eff e c ti vi t eit 

v a n h e t r e s t ri c ti ef b el ei d v e r s u s h e t g o e d g e k e u r d e E M A - l a b el a a n t e t o n e n. H e t 

Z o r gi n s tit u ut d e el t d e m e ni n g v a n d e f a b ri k a nt d a t h e t o p b a si s v a n h e t g e d a n e 

o n d e r z o e k t e s t elli g w a s o m i n d e c o n c e p t e v al u a ti e t e s p r e k e n v a n 

g elij k blij v e n d e eff e c ti vi t eit a a n g e zi e n w e g e e n h e r b e o o r d eli n g v a n d e eff e c ti vi t eit 

h e b b e n ui t g e v o e r d. D e c o n cl u si e w a s i n 2 0 1 6 ( e n blijf t ) d a t b e h a n d e li n g m et 

e c uli z u m a b v ol d o et a a n d e s t a n d v a n d e w e t e n s c h a p e n p r a ktij k bij a H U S -

p a ti ë nt e n. I n h e t k a d e r v a n p a s s e n d e z o r g i s h e t v a n b el a n g o m i n h e t 

i n di vi d u el e g e v al t e kij k e n w a t e e n o p ti m al e b e h a n d eli n g i s. Bij d e e n e p a ti ë nt i s 

d a t l e v e n sl a n g el k e t w e e w e k e n e e n b e h a n d eli n g, bij e e n a n d e r e p a ti ë nt k a n 

w o r d e n v ol s t a a n m e t e e n k o r t d u r e n d e b e h a n d eli n g of e e n b e h a n d eli n g m e t e e n 

a n d e r e d o s e ri n g / b e h a n d elf r e q u e nti e. H e t Z o r gi n s tit u ut b e n a d r u kt d a t 

l e v e n sl a n g e b e h a n d eli n g, i n di e n n o di g, m o g elij k blijf t. G e zi e n d e n o g kl ei n e 

a a nt all e n p a ti ë nt e n d a t c o nf o r m d e N e d e rl a n d s e b e h a n d el ri c htlij n i s b e h a n d el d 

e n d e b e p e r kt e i nt e r n a ti o n al e e r v a ri n g di e i s o p g e d a a n m e t h e t tij d elij k 

b e h a n d el e n v a n a H U S - p a ti ë nt e n, a d vi s e e r t h e t Z o r gi n s ti t u ut d e 

b e r o e p s g r o e p / h e t e x p e rti s e c e nt r u m o m i n h e t i n di vi d u el e g e v al i n s a m e n s p r a a k 

m e t d e i n di c ati e c o m mi s si e  e n p a ti ë nt  t e blij v e n kij k e n of h e t s t a k e n of v e rl a g e n 

v a n d e d o s e ri n g / b e h a n d elf r e q u e nti e i n h e t i n di vi d u el e g e v al  p a s s e n d  i s. 

D a t a v e r z a m eli n g e n i nt e r n a ti o n al e s a m e n w e r ki n g blijf t v a n b el a n g.   

  Al e xi o n d e elt d e c o n cl u si e v a n h e t Z o r gi n s ti t u ut d a t d e k o s t e n eff e c ti vi t eit s a n al y s e 

ni e t v ol d o e t a a n d e ri c htlij n e n v o o r f a r m a c o - e c o n o mi s c h e e v al u a ti e s i n 

N e d e rl a n d.  
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  Al e xi o n h e eft a a n g e g e v e n h e t ni e t zi n v ol t e a c ht e n o m d e 

k o s t e n eff e c ti vi t eit s a n al y s e v o o r e c uli z u m a b o p ni e u w ui t t e v o e r e n o n d e r a n d e r e 

v a n w e g e :  

o  D e v e r g elij k e n d e b e h a n d eli n g ( pl a s m a t h e r a pi e ) ni e t m e e r a c t u e el i s ;  

o  D e b u d g e ti m p a c t v a n e c uli z u m a b bij a H U S o n d e r d e 1 0 milj o e n li gt ;  

H e t Z o r gi n s tit u ut d e el t d e m e ni n g d a t h e t o m m e e r d e r e r e d e n e n ni e t zi n v ol i s 

o m h e t k o s t e n eff e c ti vit eit s m o d el a a n t e l a t e n p a s s e n e n t e b e o o r d el e n.   

  Al e xi o n s t elt v o o r o m ni e t l a n g e r d e f o c u s t e l e g g e n o p d e v e r g elij ki n g ( z o al s i n 

di t Z I N - r a p p o r t g e p r e s e nt e e r d ) v a n k o s t e n eff e c ti vi t e it e n k o s t e n b e sl a g v a n 

l e v e n sl a n g e b e h a n d eli n g m e t e c uli z u m a b ( d a t a ui t 2 0 1 6 ) v e r s u s h e t r e s t ri c ti ef 

b el ei d m e t e c uli z u m a b ( k o s t e n b e s p a ri n g e n ). Al e xi o n  s t elt v o o r o m zi c h t e 

fo c u s s e n o p d e e v al u a ti e v a n d e a c t u el e si t u a ti e, e n g e eft hi e r v o o r d e v ol g e n d e 

r e d e n e n :  
o  ‘ L a n g d u ri g e (l e v e n sl a n g e ) b e h a n d eli n g m e t e e n C 5- c o m pl e m e nt r e m m e r 

ni e t m e e r a c t u e el i s. I n d e S m P C v a n r a v uli z u m a b w o r d t l e v e n sl a n g e 
t h e r a pi e ni et l a n g e r a a n b e v ol e n, m a a r w o r d t a a n b e v ol e n o m t e 
b e o o r d el e n of h e t m o g elij k i s o m n a 6 m a a n d e n b e h a n d eli n g m e t 
r a v uli z u m a b t e s t o p p e n ;  

o  M e t d e k o m s t v a n r a v uli z u m a b bij a H U S, i s r e e d s g e t o o n d d a t d e 

f a r m a c e uti s c h e k o s t e n o p lij s t p rij s ni v e a u p e r p a ti ë nt p e r j a a r l a g e r zij n 

d a n d e e c uli z u m a b - k o s t e n bij a H U S.’  

H e t Z o r gi n s tit u ut h e eft i n 2 0 2 1 g e c o n cl u d e e r d d at r a v uli z u m a b ni e t v ol d o e t a a n d e 

s t a n d v a n d e w e t e n s c h a p e n p r a ktij k v o o r d e i n di c a ti e a H U S. R a v uli z u m a b k a n o p 

di t m o m e nt d u s g e e n al t e r n a ti ef zij n v o o r e c uli z u m a b.    



         

 

        

  

     

             

               

                

                   

                 

              

                   

                

               

               

                  

               

                  

               

                      

                 

                  

                  

              

                  

                  

          

   

                       

             

                   

                          

                        

                  

                      

                 

              

               

                    

                       

 

                    

                    

              

             

                  

              

             

                        

                  

                   

               

                    



         

 

        

             

    

                

             

               

              

                  

            

             

 

                        

                 

                       

                     

                   

               

                

                

            

              
  



         

 

        

            

 

    

           

                    

              

              

         

                  

                

         

                   

                 

                  

         

  

                    

                   

 

                         

 

            

               

             

                    

                    

                 

                  

              

              

    

 

                

                     

     

                   

            

 

    

                 

         

                 

                  

               

                  

                   

           

            

                   

                

             

                      

                 

                

               



         

 

        

                         

         

       

                 

              

    

                         

            

                

                           

                

                     

       

                    

                       

                

                

                        

  

    

                

                  

                 

                   

                 

      

 

 

 

 

 

 

 

 

















 

 
      

 

 
 

       
            

       
  

 
 
 
 
  



 

 
      

 

    

    

  

  

    

    

    

         

     

    

    

    

  

  

    

      

  

     

    

     

    

         

    

        

      

 

 
 

  



 

 
      

    

                         

                         

                    

         

 

                       

                        

                      

                     

                      

                      

                      

                     

                    

                    

 

                       

                          

                     

                        

                       

                      

       

   

                     

                          

                        

                      

    

 



 

 
      

   

                        

                       

           

                      

            

               

              

                      

     

                   

                  

                       

 

    

                       

                          

                           

                         

                        

                      

                     

                          

                     

             

  



 

 
      

                       

   

 

         

                        

                         

            

     

                          

                      

                       



 

 
      

                      

                         

                         

                    

                    

                 

                       

                  

                

                    

                     

                    

                   

                      

                     

                        

           

                     

              

 

                      

                       

                       

                    

                 

                    

 

   

                             

                          

                               

                       

 



 

 
      

   

                       

                       

                     

                             

                             

                         

                           

      

                       

                           

                       

                           

         

 

   

                    

                      

                          

                       

                   

 

                        

                           

                       

                         

                          

                  

                   

                       

                        

                

 



 

 
      

  

                      

                        

                      

                      

                    

           

               
 

             
 

    

      

      

      

      

      

         

      

     

 
               

       

 
                            

                      

                        

                           

                       

                       

  

                        

                          

                  

                      

                            

                         

               

                           

                      



 

 
      

                         

                         

                      

     

 
                      
 

 
                            

                            
 

                              
                             

                           
       

 
                         

                     

 
 
 
 
 

 



 

 
      

        

                        
 

                       
                  

 
 

               

 

  

          

        

     
  
   

        

   
   

   
   

    
   
   

 
   

   
   

   
   
   

   
   

   
   

   

 
   

   
   

    
   
   
   
   
   

   
   

 
   

   
   

   
   
   

   
  

   
   
   

  

           

 
 

 

 
   
   

 
   
   

 
   
   

                  

         

      

      

      

       

       

       
    

            
    

    

   
  

   
   
   
   
   
   
 
   
   

   
   
   
   
   
   
   
   
 
   
   

   
   
   
   
   
   
   
   
 
   
   

   
    

                  
    

    

 
   

   
   
   

 
   

   
   
   

 
   

   
   
   

       
    

       

         
   

    
 
 

  

 
   

   
   
   
   
   
   
   

 
   
   
   
   
   
   
   
   

 
   
   
   
   
 
   
   
   



 

 
      

 
                         
                  
                              

                       
                          

                         
                  

         
           
                     
        

 
                           

       

 

   

                       

                        

                         

                  

           

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

                     
 

      
                  

     

                             

                      

                  

                            

                        

                         

                          

                   

 
 

       

     
   

             

  

           
            
              

 
   
   
   
   
   

   

 
   

   
   
  
   
   



 

 
      

                      

                 

 
                       

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

       
        
                               

                            
              

                               
                            

                         
         
                               

                              
             

                    

                 
 

                            

                      

                  

 

 
 
 
 

        

       

   
  

      

                 
       

                  
       

 
   

   
   

   
   

   

 
   
   
   

   
 
   

     

        
    

  

  

 

 
   
   

   
  

   

 
   

   
   

   
   

  

          
    

 

   
 

 
   
   
   

  

   

 
   
   

   
   

   



 

 
      

                        

 

 

 

 

                       

                 

                        

                          

                   

                         

                        

                       



 

 
      

                        

                    

                       

                            

                        

                         

                 

                           

                     

                      

  

                       

                        

                       

                   

                   

                       

                     

                       

                  

    

                     

                         

                   

                           

                         

                         

                      

                      

                          

           



 

 
      

                     

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

                         
                 
                               

                       
                          

                         
                  

 
                           

    

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

          

  
 

 

 
   
   

 
   
   

     
 

 

   
   
   

   
   
   

         

      

      

      

       

       

       
    

            
    

    

 
  
   
   
   
   
   
   
 
   
   

 
   
   
   
   
   
   
   
 
   
   

   
    

               
    

    

 
   

   
   
   

 
   

   
   
   



 

 
      

                          
        

 

 

       
        
                               

                            
              

                              
                            

                  
         
                               

                              
            

                    

                 
 

                            
                      

                  

 

 

 

 

 

 

 

 

        

              

   
  

      

                 
       

                  

 
   
   

   
   

   

 
   

   
   

   
   

 
   
   
   

   
   

     

        
    

  

  

 

 
   

   
   

  

   

 
   

   
   

  

   

 
   
   

   
   

   

  

          
    

 

   
 

 
   

   
   
  

   

 
   

   
   
  

   

 
   

   
   

   
   



 

 
      

                 

          

  

                               

                                

                                          

 

                               
   

   

                              
   

   

                                          
    

            

   

                               

                                

                                          

     
 

 
 

    
 

 
              

  



 

 
      

                      

 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 



 

 
      

   

                     

                        

                        

        

     

 

   

                          

                      

                       

                          

                        

                          

                      

                 

 

                     

                        

                        

                   

                

 

        

                         

                         

                  

 

                       

                      

 

   

                        

                       

                          



 

 
      

                           

                    

 

                      

                    

                            

     

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 
      

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

 

 

 

 



 

 
    

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

  

 

 

 

 



 

 
      

       

 

     

             
            

 

                    

                   

                   

                 

                        

 

                 

                     

                      

           

 

                        

                  

                        

                    

                     

                          

                        

  

 

 

 

 

 



 

 
      

 

                      

                     

                      

            

         

                       

                    

                     

  

                           

                

            

 

              

                   

                   

                    

                      

                     

                  

                     

                    

                  

           

                         

                  

                    

                    

 



 

 
      

                     

                     

                       

                        

            

 

                     

                    

             

                    

                   

                     

                    

        

                        

        

                  

                    

             

                       

   

 

                      

          

 

  



 

 
      

  

                      

                      

             

 

                 

  
 

    
 

  

           

            

            

           

            

           

   

  

 

                     

                    

                   

                     

                  

                        

 

 

 

 

               

 



 

 
      

 

                     

                       

                        

                     

                        

                        

                    

                    

                       

                       

                      

                          

                        

                        

                             

         

 



  

  

  

  

 
 

 
 

  
 

 

   

  

          

  

  

         
    

   

  

 

 

 

 

           
         

   

   

  

            
      

  

                  

     

      
          

 



 

 P a gi n a 1  v a n 4  

 

Z o r gi n s ti t u u t N e d e rl a n d  

Z o r g I  

O n c ol o gi e  
 

E e k h ol t 4  

1 1 1 2 X H  Di e m e n  

P o s t b u s 3 2 0  

1 1 1 0 A H  Di e m e n  

w w w. z o r gi n s ti t u u t n e d e rl a n d. nl  

i nf o @ zi nl. nl 
 

T + 3 1 ( 0 ) 2 0 7 9 7 8 5 5 5  
 

C o n t a c t p e r s o o n  

m w. d r s. A. J. Li n k  

T + 3 1 ( 0 ) 2 0 7 9 7 8 6 4 7  

 
D a t u m  

3 o k t o b e r  2 0 1 7  
 

 

 

 

O n z e r e f e r e n ti e  

2 0 1 7 0 1 8 2 0 7  
 

 

 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

W e e s g e n e e s mi d d el e n - a r r a n g e m e n t 
e c uli z u m a b bi j d e i n di c a ti e a H U S  

 

  

 
 

 

 

Ei n d 2 0 1 5 h e eft h e t Z o r gi n s ti t u ut h e t r a p p o rt ‘P a k k e t b e h e e r w e e s g e n e e s mi d d el e n ’ 

ui t g e b r a c ht. Hi e ri n i s o p g e n o m e n d a t al s wij n a w e gi n g v a n d e p a k k e t p ri n ci p e s t o t 

d e c o n cl u si e k o m e n d a t h e t w e n s elij k i s e e n w e e s g e n e e s mi d d el t o e t e l a t e n t ot d e 

b a si s v e r z e k e ri n g, h e t v a n b el a n g i s di t ( v a n w e g e d e h o g e k o s t e n e n / of o n g u n s ti g e 

k o s t e n eff e c ti vi t eit ) o p e e n v e r a nt w o o r d e wij z e t e d o e n. O m d e t o e g a n k elij k h ei d 

v a n w e e s g e n e e s mi d d el e n t e w a a r b o r g e n, d e d o el m ati g e i n z e t e r v a n t e b e v o r d e r e n 

e n z o d e ri si c o’ s v o o r d e b a si s v e r z e k e ri n g t e b e h e e r s e n, i nt r o d u c e e r t h e t 

Z o r gi n s tit u ut h e t z o g e h e t e n w e e s g e n e e s mi d d el e n - a r r a n g e m e nt. Di t i s e e n s e t 

af s p r a k e n m e t d e b e r o e p s g r o e p o m d e ( k o s t e n ) eff e c ti vi t eit v a n d e z e mi d d el e n t e 

o p ti m ali s e r e n d o o r d e k w ali t ei t v a n z o r g t r a n s p a r a nt t e m a k e n, d e eff e c ti vi t ei t t e 

o p ti m ali s e r e n e n d e k o s t e n t e r e d u c e r e n. D e z e s e t v a n af s p r a k e n i s e e n 

v o o r w a a r d e v o o r t o el ati n g t o t d e b a si s v e r z e k e ri n g. E e n w e e s g e n e e s mi d d el e n -

a r r a n g e m e nt b e s t a a t ui t : 

 

•  h e t i n s t ell e n v a n e e n i n di c a ti e c o m mi s si e, b el a s t m et h e t a d vi s e r e n o v e r h e t 

s t a r t e n d a n w el s t o p p e n v a n e e n b e h a n d eli n g m e t e e n w e e s g e n e e s mi d d el bij 

e e n i n di vi d u el e p ati ë nt. 

•  d e ( d o o r ) o nt wi k k eli n g v a n s t a r t - e n s t o p c rit e ri a. 

•  h e t o p z e t t e n v a n of a a n sl ui t e n bij e e n o n af h a n k elij k (i nt e r n a ti o n a al ) r e gi s t e r. 

Wij vi n d e n h e t v a n b el a n g d a t e x p e r ti s e c e nt r a d a t a g a a n v e r z a m el e n v o o r d e 

v ol g e n d e d o el e n :  

−  v e r k rij g e n v a n g e g e v e n s o v e r d e ( k o s t e n ) eff e c ti vi t ei t v a n d e 

b e h a n d eli n g i n d e p r a ktij k, bij v o o r b e el d v o o r h e t f o r m ul e r e n v a n s t a r t e n 

s t o p c rit e ri a e n h e t o p ti m ali s e r e n v a n d e d o s e ri n g ; 

−  h e t e v al u e r e n v a n h e t g e b r ui k v a n h e t w e e s g e n e e s mi d d el i n d e p r a ktij k. 

 

H e t i s d e v e r a nt w o o r d elij k h ei d v a n d e b e t r o k k e n p a r tij e n o m o p e e n g o e d e e n 

v e r a nt w o o r d e m a ni e r i n v ulli n g e n ui t v o e ri n g t e g e v e n a a n d e z e i n s t r u m e nt e n.  

 

I n g e v al v a n e c uli z u m a b bij d e i n di c a ti e a H U S i s b e sl o t e n d a t e r e e n 

w e e s g e n e e s mi d d el e n - a r r a n g e m e nt o p g e st el d di e nt t e w o r d e n. D e z e af s p r a k e n 

l e g g e n wij v a s t s a m e n m e t d e b e t r eff e n d e b e r o e p s g r o e p (i n di t g e v al d e N I V ) e n 

n a o v e rl e g m e t h e t e x p e r ti s e c e nt r u m, p a ti ë nt e n v e r e ni gi n g e n z o r g v e r z e k e r a a r s. 

H e t o v e rl e g m et p a r tij e n h e eft pl a a t s g e v o n d e n o p 1 1 a p ril. O p b a si s v a n di t 

g e s p r e k i s bij g e v o e g d a r r a n g e m e nt o p g e st el d.  

 

 



 

 

 

 P a gi n a 2  v a n 4  

 

Z o r gi n s ti t u u t N e d e rl a n d  

Z o r g I  

O n c ol o gi e  

 
D a t u m  

3 o k t o b e r  2 0 1 7  
 

O n z e r e f e r e n ti e  

2 0 1 7 0 1 8 2 0 7  

 

I n h e t e n e w e e s g e n e e s mi d d el e n - a r r a n g e m e nt z al d e n a d r u k m e e r li g g e n o p h e t 

e v al u e r e n v a n h e t g e b r ui k i n d e p r a ktij k e n d e o nt wi k k eli n g v a n s t a r t - e n 

s t o p c rit e ri a e n i n h e t a n d e r e g e v al z al d e n a d r u k m e e r li g g e n o p d e 

k o s t e n eff e c ti vi t eit. I n g e v al v a n e c uli z u m a b bij d e i n di c a ti e a H U S i s e r r e e d s e e n 

ri c htlij n m e t s t a rt - e n s t o p c ri t e ri a o p g e st el d, m a a r i s o n d ui d elij k w a t d e 

k o s t e n eff e c ti vi t eit i s v a n b e h a n d eli n g m e t e c uli z u m a b c o nf o r m d e z e ri c htlij n.  

 

O m di e r e d e n li gt d e n a d r u k bij di t w e e s g e n e e s mi d d el e n - a r r a n g e m e nt o p h e t 

v e r k rij g e n v a n i n zi c ht o p d e k o s t e n eff e c ti vi t eit e n v e r z o e k e n wij d e N I V n a afl o o p 

v a n h e t C U R Ei H U S o n d e r z o e k d e k o s t e n eff e c ti vit eit v a n b e h a n d eli n g v a n a H U S -

p a ti ë nt e n m e t e c uli z u m a b c o nf o r m d e ri c htlij n a a n t e l e v e r e n. Z o al s af g e s p r o k e n 

m e t h e t e x p e r ti s e c e nt r u m di e nt d e  e c o n o mi s c h e e v al u a ti e t e v ol d o e n a a n d e ei s e n 

z o al s o p g e st el d d o o r h e t Z o r gi n s tit u ut i n d e ‘ Ri c htlij n v o o r h e t ui t v o e r e n v a n 

e c o n o mi s c h e e v al u a ti e s i n d e g e z o n d h ei d s z o r g’ 1  ( of e e n u p d a t e hi e r v a n ). D e 

e c o n o mi s c h e e v al u a ti e di e nt c o nf o r m h e t hi e r v o o r b e s c hi k b a r e f o r m a t v a n h e t 

Z o r gi n s tit u ut 2  o p g e s t el d t e w o r d e n. H e t Z o r gi n s ti t u ut o nt v a n g t d e e c o n o mi s c h e 

e v al u a ti e g r a a g ui t e rli j k 1 a p ril 2 0 2 1 .  

 

Hi e r o n d e r s t a a n d e af s p r a k e n m e t b e t r e k ki n g t o t h e t w e e s g e n e e s mi d d el e n -

a r r a n g e m e nt (i n di c a ti e c o m mi s si e, s t a r t - e n s t o p c ri t e ri a e n r e gi s t e r ) 

ui t g e s c h r e v e n.  

 

I n di c a ti e c o m mi s si e  

H e t e x p e r ti s e c e nt r u m Z el d z a m e Ni e r zi e kt e n v a n h e t R a d b o u d U M C i s h e t 

e x p e r ti s e c e nt r u m v o o r d e di a g n o s e e n b e h a n d eli n g v a n a H U S. E r i s e e n l a n d elij k e 

a H U S - w e k g r o e p o p g e ri c ht di e e e n ri c htlij n v o o r d e b e h a n d eli n g v a n a H U S h e b b e n 

o p g e st el d. I n d e z e w e r k g r o e p zij n v a n all e 8 U M C’ s e e n i nt e r ni s t n ef r ol o o g e n / of 

e e n ki n d e r a r t s n ef r ol o o g af g e v a a r di g d. Si n d s 1 j a n u a ri 2 0 1 6 w o r dt e r c o nf o r m 

d e z e ri c htlij n g e h a n d el d. D e z e l a n d elij k e w e r k g r o e p a H U S s p e el t e e n c e nt r al e r ol. 

I n d e ri c htlij n i s o p g e n o m e n d a t h e t d e a a n b e v eli n g v e r di e nt o m bij i e d e r e p ati ë nt 

m e t v e r m o e d elij k e a H U S i n e e n z o v r o e g m o g elij k s t a di u m m e t e e n v a n d e l e d e n 

v a n d e z e w e r k g r o e p t e o v e rl e g g e n. I n f ei t e f u n g e e r t d e z e l a n d elij k e w e r k g r o e p al 

g r o t e n d e el s al s e e n i n di c ati e c o m mi s si e z o al s b e d o el d i n h e t r a p p o r t P a k k e t b e h e e r 

w e e s g e n e e s mi d d el e n. I n di e n e e n p a ti ë nt g e di a g n o s ti c e e r d i s m e t d e i n di c a ti e 

a H U S e n d e p a ti ë nt o n v ol d o e n d e r e a g e e r t o p d e b e h a n d eli n g m e t pl a s m af e r e s e, i s 

h e t v a n b el a n g d a t e r z o s n el al s m o g elij k g e s t a rt w o r d t m e t e c uli z u m a b z o d a t 

blij v e n d s c h a d e k a n w o r d e n v o o r k o m e n. H e t i s d a n o o k ni e t m o g elij k o m d e 

i n di c a ti e c o m mi s si e a d h o c bij e e n t e l a t e n k o m e n o m e e n ni e u w e p a ti ë nt t e 

b e s p r e k e n. I n g e v al v a n e e n ni e u w e a H U S - p a ti ë nt m e t m o g elij k e e n i n di c a ti e v o o r 

b e h a n d eli n g m e t e c uli z u m a b c o n s ul t e e r t d e v o o r zi t t e r t e n mi n s t e vi e r l e d e n v a n 

d e w e r k g r o e p m et d e v r a a g of d e p a ti ë nt v ol d o et a a n d e s t a r t c ri t e ri a v o o r 

b e h a n d eli n g m e t e c uli z u m a b. I n g e v al e r g e e n c o n s e n s u s b e s t a a t, w o r d e n m e e r 

l e d e n v a n d e w e r k g r o e p g e c o n s ul t e e r d.  

 

I n p ri n ci p e k o m t d e z e w e r k g r o e p el k e d ri e m a a n d e n bij e e n o m d e s t a n d v a n 

z a k e n v a n all e ni e u w e p a ti ë nt e n t e b e s p r e k e n. O o k w o r d e n d e p a ti ë nt e n 

b e s p r o k e n w a a r bij d e b e h a n d el t e r mij n v a n d ri e m a a n d e n i s af g el o p e n. Bij d e z e 

                                                
1  htt p s : / / w w w. z o r gi n s ti t u ut n e d e rl a n d. nl / o v e r - o n s / p u bli c ati e s / p u bli c ati e / 2 0 1 6 / 0 2 / 2 9 / r c h tlij n - v o o r - h et - u t v o e r e n -

v a n - e c o n o mi s c h e - e v al u ati e s - i n- d e - g e z o n d h ei d s z o r g  
 
2

 htt p s : / / w w w. z o r gi n s ti t u u t n e d e rl a n d. nl / o v e r - o n s / p u bli c ati e s / p u bli c ati e / 2 0 1 6 / 0 7 / 2 5 / t e m pl at e -

p h a r m a c o e c o n o m c - d o s si e r   



 

 

 

 P a gi n a 3  v a n 4  

 

Z o r gi n s ti t u u t N e d e rl a n d  

Z o r g I  

O n c ol o gi e  

 
D a t u m  

3 o k t o b e r  2 0 1 7  
 

O n z e r e f e r e n ti e  

2 0 1 7 0 1 8 2 0 7  

 

l a a t s t e g r o e p w o r dt b e s p r o k e n of s t o p p e n m e t e c uli z u m a b v e r a nt w o o r d i s. I n di e n 

blij k t d at di t ni et v e r a nt w o o r d i s, w o r d t b e k e k e n of d e d o s e ri n g k a n w o r d e n 

v e rl a a g d. O p di t m o m e nt w o r d e n d e z e bij e e n k o m st e n v a n d e w e r k g r o e p g el ei d 

d o o r d e v o o r zi tt e r di e z elf o o k b e h a n d el e n d a r t s i s. Z o al s i n h e t r a p p o r t 

P a k k e t b e h e e r w e e s g e n e e s mi d d el e n o p g e n o m e n vi n d e n wij h e t v a n b el a n g d a t e r 

e e n g o e d e v e r h o u di n g b e st a a t t u s s e n e x p e r ti s e e n o n af h a n k elij k h ei d e n g e v e n wij 

d e v o o r k e u r a a n e e n o n af h a n k elij k v o o r zi t t e r. Dit k a n bij v o o r b e el d e e n al g e m e e n 

ki n d e r a r t s, i nt e r ni s t, zi e k e n h ui s a p o t h e k e r of j u ri s t zij n. Wij g e v e n d e l a n d elij k e 

w e r k g r o e p i n o v e r w e gi n g o m d e i n di c a ti e c o m mi s si e o p dit p u nt a a n t e p a s s e n.  

 

S t a r t - e n s t o p c ri t e ri a 

D e i n di c a ti e c o m mi s si e h a n d el t c o nf o r m d e s t a rt - e n s t o p c ri t e ri a z o al s b e s c h r e v e n 

i n d e ‘ Ri c htlij n v o o r b e h a n d eli n g v a n p a ti ë nt e n m e t t r o m b oti s c h e 

mi c r o a n gi o p a t hi e’ ui t 2 0 1 6 3 . I n d e ri c htlij n i s o p g e n o m e n d a t i n g e v al v a n e e n 

r e ci di ef d e b e h a n d eli n g m et e c uli z u m a b c o nf o r m r e gi m e v a n d e f a b ri k a nt 

( b e h a n d eli n g el k e t w e e w e k e n ) pl a a t s z al vi n d e n. Af g e s p r o k e n i s d a t d e 

i n di c a ti e c o m mi s si e hi e r v a n k a n af wij k e n o p h e t m o m e nt zij di t v e r a nt w o o r d 

a c ht e n. Af wij ki n g v a n d e s t a r t - e n s t o p c rit e ri a i s t o e g e s t a a n, mi t s hi e r v o o r 

c o n s e n s u s b e s t a a t i n d e i n di c a ti e c o m mi s si e e n r e gi st r a ti e pl a at s vi n d t d a t i s 

af g e w e k e n e n w a t hi e r v o o r d e o n d e r b o u wi n g w a s.  

 

T u s s e ntij d s e a a n p a s si n g v a n d e ri c htlij n i s m o g elij k. I n g e v al d e s t a r t - e n 

s t o p c rit e ri a t u s s e ntij d s g e wij zi g d w o r d e n o nt v a n g e n w e tij di g e e n v o o r s t el v o o r 

a a n p a s si n g hi e r v a n m e t d a a r bij e e n o n d e r b o u wi n g, z o d a t h e t Z o r gi n s ti t u ut k a n 

b e kij k e n of di t g e v ol g e n h e eft v o o r d e v e r g o e di n g v a n e c uli z u m a b. I n g e v al v a n 

ui t b r ei di n g z o u h e t k u n n e n zij n, d a t di t ni e t v ol d o e t a a n h e t w e t t elij k e c rit e ri u m 

s t a n d v a n d e w e t e n s c h a p e n p r a ktij k. I n di e n di t h e t g e v al i s, i s v e r g o e di n g v a n ui t 

d e b a si s v e r z e k e ri n g ni e t m o g elij k.  

 

R e gi s t e r / ( j a a rli j k s e ) v e r sl a gl e g gi n g 

All e b e n o di g d e d a t a v o o r d e e c o n o mi s c h e e v al u a ti e , z o al s k w ali t ei t v a n l e v e n 

( E Q 5 D ), ni e rf u n c ti e, a a nt al T M A -i nt e r v e nti e s e n p r o d u c ti vi t ei t w o r d e n i n h e t k a d e r 

v a n h e t C U R Ei H U S o n d e r z o e k ( g e s u b si di e e r d d o o r Z O N / M W ) v e r z a m el d i n e e n 

r e gi s t e r. Bij t wijf el o v e r w el k e i nf o r m a ti e v o o r d e e c o n o mi s c h e e v al u a ti e 

v e r z a m el d di e nt t e w o r d e n, k a n c o nt a c t o p g e n o m e n w o r d e n m e t h e t 

Z o r gi n s tit u ut.  

 

I n d e j a a rlij k s e M o ni t o r w e e s g e n e e s mi d d el e n v a n h e t Z o r gi n s ti t u ut r a p p o rt e e rt 

h e t Z o r gi n s ti t u ut o n d e r a n d e r e d e s t a n d v a n z a k e n m e t b e t r e k ki n g t o t d e l o p e n d e 

w e e s g e n e e s mi d d el e n - a r r a n g e m e nt e n. Ui t e rli j k 3 1 j a n u a ri  v a n el k l o p e n d 

o n d e r z o e kj a a r o nt v a n g t h e t Z o r gi n s tit u ut hi e r v o o r o n d e r s t a a n d e g e g e v e n s.  

 

A a n t all e n p a ti ë n t e n : 
•  A a nt al p a ti ë nt e n d a t i s / w o r d t b e h a n d el d m e t e c uli z u m a b 

•  A a nt al p a ti ë nt e n d a t i s / w o r d t b e h a n d el d m e t pl a s m af e r e s e 

•  A a nt al p a ti ë nt e n d a t i s g e st o pt m e t e c uli z u m a b  
•  Bij h o e v e el p a ti ë n t e n i s n a d ri e m a a n d e n g e s t o p t m et e c uli z u m a b  
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 P a gi n a 4  v a n 4  

 

Z o r gi n s ti t u u t N e d e rl a n d  

Z o r g I  

O n c ol o gi e  

 
D a t u m  

3 o k t o b e r  2 0 1 7  
 

O n z e r e f e r e n ti e  

2 0 1 7 0 1 8 2 0 7  

 

B e h a n d el d u u r e n d o s e ri n g :  
•  Bij h o e v e el p a ti ë nt e n i s n a r e ci di ef w e e r g e s t a rt m e t e c uli z u m a b ?  
•  H o e zij n d e r e ci di e v e n b e h a n d el d ? ( el k e t w e e w e k e n b e h a n d el d, g e s t o p t of 

tij d e rt u s s e n v e rl e n g d )  
•  H o e v e el p a ti ë nt e n w o r d e n o p dit m o m e nt el k e t w e e w e k e n b e h a n d el d ?  
•  H o e v e el p a ti ë n t e n w o r d e n b e h a n d el d m et e e n l a g e r e 

b e h a n d elf r e q u e n ti e s ? W a t i s d e g e mi d d el d e b e h a n d elf r e q u e nti e v a n d e z e 

g r o e p p ati ë nt e n ?  

 
O v e ri g e v r a g e n : 
•  H e b b e n e r s e ri o u s a d v e r s e e v e nt s pl a a t s g e v o n d e n (i n cl. o v e rlij d e n ) ? Z o j a, 

w el k e e n h o e v a a k ?  
•  H o e v a a k i s d e i n di c a ti e c o m mi s si e h e t af g el o p e n j a a r bij e e n g e k o m e n ?  
•  H o e zij n d e v e r g a d e ri n g e n p r a kti s c h v o r m g e g e v e n ? W o r d t e r el e kt r o ni s c h of 

f y si e k v e r g a d e r d of v e r s c hil t dit p e r k e e r ?  
•  H o e v e el p a ti ë nt e n zij n e r i n t o t a al b e s p r o k e n i n d e c o m mi s si e ?   
•  H o e v e rl o o p t h e t o n d e r z o e k ? W at g a a t e r g o e d e n w a t zij n a a n d a c ht s p u nt e n 

v o o r h e t v e r v ol g v a n h e t o n d e r z o e k ? I s e r bij v o o r b e el d s p r a k e v a n v e el 

mi s si n g d a t a ?  
 
D a a r n a a st z o u d e n w e g r a a g a a n h e t ei n d e v a n d e d a t a v e r z a m eli n g i n zi c ht k rij g e n 

i n o n d e r s t a a n d e i n h o u d elij k e v r a g e n : 

•  W at i s d e g e mi d d el d e (i n cl. s p r ei di n g ) p e r g r o e p ( g e st o pt, el k e t w e e w e k e n 

b e h a n d el d e n l a g e r e b e h a n d elf r e q u e nti e ), bij di a g n o s e, v e r a n d e ri n g n a é é n , 

t w e e , d ri e e n vi e r j a a r b e h a n d el e n t e n o p zi c ht e v a n di a g n o s e ? 

* k w ali t eit v a n l e v e n ( E Q 5 D ),  

* ni e rf u n c ti e ( e G F R e n C K D kl a s s e )  

* a a nt al T M A i nt e r v e nti e s  

•  W el k p e r c e nt a g e p a ti ë nt e n i s e e n C K D kl a s s e v e r b e t e r d, g elij k g e bl e v e n of 

a c ht e r ui t g e g a a n ? 

 
Z o al s i n d e b ri ef r e e d s o p g e n o m e n, o nt v a n g e n wij g r a a g e e n b e v e s ti gi n g d a t h e t 
b e s t u u r v a n d e N I V a k k o o r d g a a t m e t d e i n h o u d v a n di t w e e s g e n e e s mi d d el e n -
a r r a n g e m e nt.  
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Li n k, m w. A.

V a n:

V e r z o n d e n: di n s d a g 1 n o v e m b er 2 0 2 2 2 1: 1 6

A a n: Li n k, m w. A.

C C:

O n d e r w e r p: R E: C o n s ult ati e a H U S

Bijl a g e n: 1 C o n s ult ati e H er b e o or d eli n g k o st e n eff e cti vit eit e c uli z u m a b a H U S r e stri cti ef b el ei d 

w e e s g e n e e s mi d d el e n - arr a n g e m e nt - n k. p df

G e a c ht e M e vr Li n k, 
  
M et v e el g e n o e g e n h e b b e n w e h et ‘ C o n c e pt r a p p ort k ost e n eff e cti vit eit e c uli z u m a b r e stri cti ef b el ei d bij a H U S’ 
o p g e st el d d o or h et Z or gi nstit u ut g el e z e n.  
W e k u n n e n o n s als e x p erti s e c e ntr u m vi n d e n i n u w c o n cl usi e s e n d e n k e n gr a a g m et U m e e o m d e i m pl e m e nt ati e 
v a n d e C U R Ei H U S st u di e v er d er v or m t e g e v e n i n d e t o e k o m st. 
W e h e b b e n n o g e n k el e mi ni m al e t e k st u el e s u g g e sti es di e w e U i n h et d o c u m e nt d o e n t o e k o m e n 
  
M et vri e n d elij k e gr o et, m e d e n a m e ns , 
  

 
E x p ertis e c e ntr u m a H U S 
Ki n d er art s- ki n d er n efr ol o o g, A m ali a Ki n d er zi e k e n h uis, R a d b o u d u m c 
  

V a n:  Li n k, m w. A. < A Li n k @zi nl. nl >  
V er z o n d e n:  vrij d a g 7 o kt o b er 2 0 2 2 1 5: 4 1 
A a n:  i nf o @i nt er ni st e n. nl;  

 
C C:  W a al, m w. dr. J. M. v a n d er ( A n n e mi e k e) < A W a al @zi nl. nl >; E nzi n g, J. <J E nzi n g @ zi nl. nl >; w ar c g < w ar c g @ zi nl. nl > 
O n d er w er p:  C o n s ult ati e a H U S 
  
G e a c h t e b e r o e p s g r o e p e n e x p e r ti s e c e n t r u m a H U S,  
  
D e W et e n s c h a p p elij k e A d vi e s r a a d ( W A R ) v a n h e t Z o r gi n s ti t u u t N e d e rl a n d ( Z I N ) h e ef t o p 1 2 s e p t e m b e r 
jl. d e h e r b e o o r d eli n g v a n d e k o s t e n eff e c ti vi t ei t v a n e c uli z u m a b ( S oli ri s ® ) bij p a ti ë n t e n m et a H U S 
b e s p r o k e n.  
  
I n d e bijl a g e vi n d t u Z I N’ s c o n c e p t r a p p o rt a g e o v e r d e v r a a g of e c uli z u m a b c o nf o r m d e N e d e rl a n d s e 
ri c h tlij n k o s t e n eff e c ti ef  i s i n v e r g elij ki n g m et d e st a n d a a r d b e h a n d eli n g o p h et m o m e n t d a t e c uli z u m a b 
o p d e m a r k t k w a m ( pl a s m af e r e s e ). O p g r o n d v a n di t c o n c e p t r a p p o rt i s d e W A R t ot d e o n d e r s t a a n d e 
c o n cl u si e g e k o m e n.  
  
‘C o n cl u d e r e n d i s h et Z o r gi n s ti t u u t v a n m e ni n g d a t d e ui t g e v o e r d e a n al y s e, v a n w e g e d e 
t e k o rt k o mi n g e n v a n h et i ni ti ël e m o d el v a n d e f a b ri k a n t, m et h o d ol o gi s c h v a n o n v ol d o e n d e k w ali t ei t 
blijf t. E c h t e r, h et Z o r gi n s ti t u u t i s w el v a n m e ni n g d a t d e u p d a t e v a n d e e c o n o mi s c h e a n al y s e i n zi c h t 
g e ef t i n d e ri c h ti n g v a n d e k o s t e n eff e c ti vi t ei t v a n d e b e h a n d eli n g v a n e c uli z u m a b v ol g e n s r e s t ri c ti ef 
b el ei d i n v e r g elij ki n g m et S o C bij p a ti ë n t e n m e t a H U S. W a a r d e k o s t e n eff e c ti vi t ei t v a n e c uli z u m a b 
v ol g e n s l e v e n sl a n g b el ei d v e r g el e k e n m et S o C e e r d e r d ui d elij k z e e r o n g u n s ti g w a s, c o n cl u d e e rt h et 
Z o r gi n sti t u u t d a t d e k o s t e n eff e c ti vi t ei t v a n e c uli z u m a b v ol g e n s r e s t ri c ti ef b el ei d v e r g el e k e n m e t S o C 
mi n d e r o n g u n s ti g z al zij n. Z o w el d o o r d a t h et i ni ti ël e m o d el v a n o n v ol d o e n d e k w ali t ei t i s e n e r 
o n z e k e r h ei d b e s t a a t o v e r d e r e ci di ef k a n s o p d e l a n g e t e r mij n e n d a a r m e e d e l e v e n sl a n g e k o s t e n v a n 
e c uli z u m a b, al s v e r t r o u w elij k h ei d v a n d e o n d e r h a n d el d e p rij s v a n e c uli z u m a b k a n h et Z o r gi n s ti t u u t 
g e e n c o n cl u si e s t r e k k e n o v e r d e k o s t e n eff e c ti vi t ei t v a n b e h a n d eli n g m et e c uli z u m a b c o nf o r m d e 
N e d e rl a n d s e b e h a n d el ri c h tlij n. O n d a n k s d a t h et Z o r gi n s ti t u u t g e e n ui t s p r a a k k a n d o e n o v e r d e m a t e 
v a n k o s t e n eff e c ti vi t ei t, c o n cl u d e e rt h et Z o r gi n s ti t u u t w el d a t d e d o el m a ti g h ei d d o o r t o e p a s si n g 
c o nf o r m d e N e d e rl a n d s e b e h a n d el ri c h tlij n st e r k i s v e r g r o ot. Bi n n e n d e st u di e p e ri o d e w a r e n d e k o s t e n 
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v a n e c uli z u m a b o n g e v e e r 7 0 % l a g e r i n v e r g elij ki n g m et t w e e w e k elij k s e b e h a n d eli n g bij e e n 
g elij k blij v e n d e eff e c ti vi t ei t. ’ 
  
O o k b e s t e e d t h et Z o r gi n sti t u u t i n d e z e r a p p o rt a g e a a n d a c h t a a n d e e r v a ri n g e n v a n h et 
e x p e rti s e c e n t r u m m et h et w e e s g e n e e s mi d d el e n - a r r a n g e m e n t e n w el k e v e r b et e ri n g e n e n k n el p u n t e n i n 
t e r m e n v a n p a s s e n d e z o r g v o o rt zij n g e k o m e n ui t d e t o e p a s si n g v a n h et w e e s g e n e e s mi d d el e n -
a r r a n g e m e n t i n d e p r a k tij k.  
  
H et Z o r gi n s ti t u ut o n t v a n g t g r a a g ui t e rlij k o p 6 n o v e m b e r u w s c h rif t elij k c o m m e n t a a r o p d e 
c o n c e p t v e r si e v a n h et r a p p o rt vi a h et m ail a d r e s w a r c g @ zi nl. nl . I n di e n u d a a rt o e b e r ei d b e n t, o n t v a n g t 
Z I N o o k g r a a g u w vi si e o p d e w a a r d e v a n h et w e e s g e n e e s mi d d el e n - a r r a n g e m e n t z o al s o p g e s t el d v o o r 
e c uli z u m a b bij d e i n di c ati e a H U S. I n di e n u m o g elij k e o pl o s si n g e n zi et v o o r e r v a r e n of n o g ni et 
g e n o e m d e k n el p u n t e n, v e r n e e m t Z I N d e z e o o k g r a a g.  
  
Al s h et v o o r u ni et m o g elij k i s o m Z I N u w r e a c ti e ( s ) v o o r 6 n o v e m b e r v o o r t e l e g g e n, k u n t u d a n s. v. p. 
c o n t a c t o p n e m e n o m di t t e b e s p r e k e n ?  
  
Z I N v e r z o e k t u t e n sl ot t e v ri e n d elij k h et c o n c e p t r a p p o rt i n cl u si ef d e bijl a g e n v e rt r o u w elij k t e 
b e h a n d el e n.  

M et v ri e n d elij k e g r o e t,  
 
A n g èl Li n k 
A d vi s e u r e n pl v. s e c r e t a ri s A C P ( A d vi e s c o m mi s si e P a k k et ) 
 
.......................................... 
A d vi e s P a k k e t e n K w ali t ei t 
A f d eli n g Z o r g 
Z o r gi n s ti t u u t N e d e rl a n d  
Will e m D u d o k h of 1 | 1 1 1 2 Z A | Di e m e n 
P o s t b u s 3 2 0 | 1 1 1 0 A H | Di e m e n 
.......................................... 
M + 3 1 ( 0 ) 6 2 0 8 2 3 2 6 4 
ali n k @ zi nl. nl  
h t t p : / / w w w. z o r gi n s ti t u u t n e d e rl a n d. nl  
......................................... 
V a n g o e d e z o r g v e r z e k e r d 
Ni e t m e e r d a n n o di g e n ni e t mi n d e r d a n n o o d z a k eli j k 
I k w e r k ni et o p w o e n s d a g e n  

  
 
-- 

  

DI S C L AI M E R: 

Dit b eri c ht k a n i nf or m ati e b e v att e n di e ni et v o or u is b est e m d. Als u ni et d e g e a dr ess e er d e b e nt of als dit 
b eri c ht a b usi e v elij k a a n u is v erst u ur d, w or dt u v er z o c ht d at a a n d e af z e n d er t e m el d e n e n h et b eri c ht t e 
v er wij d er e n. Z or gi n stit u ut N e d erl a n d a a n v a ar dt g e e n a a ns pr a k elij k h ei d v o or s c h a d e, v a n w el k e a ar d d a n 
o o k, di e v er b a n d h o u dt m et risi c o's v er b o n d e n a a n h et el e ktr o nis c h v er z e n d e n v a n b eri c ht e n.  

T his m ess a g e m a y c o nt ai n i nf or m ati o n t h at is n ot i nt e n d e d f or y o u. If y o u ar e n ot t h e a d dr ess e e or if t his 
m ess a g e w as mist a k e nl y s e nt t o y o u, pl e as e i nf or m t h e s e n d er a n d d el et e t h e m ess a g e. T h e N ati o n al H e alt h 
C ar e I nstit ut e a c c e pts n o li a bilit y f or d a m a g e of a n y ki n d r es ulti n g fr o m t h e ris ks i n h er e nt i n t h e el e ctr o ni c 
tr a ns missi o n of m ess a g es. 
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D e i nf or m ati e i n dit b eri c ht i s uit sl uit e n d b e st e m d v o or d e g e a dr e s s e er d e. A a n dit b eri c ht e n d e bijl a g e n k u n n e n g e e n 
r e c ht e n w or d e n o ntl e e n d. H e eft u d e z e e- m ail o n b e d o el d o nt v a n g e n ? D a n v er z o e k e n wij u h et t e v er ni eti g e n e n d e 
af z e n d er t e i nf or m er e n. O p e n b a ar m a k e n, k o pi ër e n e n v er s pr ei d e n v a n d e z e e- m ail of i nf or m ati e uit d e z e e- m ail i s 
all e e n t o e g e st a a n m et v o or af g a a n d e s c hrift elij k e t o e st e m mi n g v a n d e af z e n d er. H et R a d b o u d u m c st a at g er e gi str e er d 
bij d e K a m er v a n K o o p h a n d el i n h et h a n d el sr e gi st er o n d er n u m m er 8 0 2 6 2 7 8 3. 
 
T h e c o nt e nt of t hi s m e s s a g e i s i nt e n d e d s ol el y f or t h e a d dr e s s e e. N o ri g ht s c a n b e d eri v e d fr o m t hi s m e s s a g e or it s 
att a c h m e nt s. If y o u ar e n ot t h e i nt e n d e d r e ci pi e nt, w e ki n dl y r e q u e st y o u t o d el et e t h e m e s s a g e a n d i nf or m t h e 
s e n d er. It i s stri ctl y pr o hi bit e d t o di s cl o s e, c o p y or di stri b ut e t hi s e m ail or t h e i nf or m ati o n i n si d e it, wit h o ut a writt e n 
c o n s e nt fr o m t h e s e n d er. R a d b o u d u ni v er sit y m e di c al c e nt er i s r e gi st er e d wit h t h e D ut c h C h a m b er of C o m m er c e 
tr a d e r e gi st er wit h n u m b er 8 0 2 6 2 7 8 3.  
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Li n k, m w. A.

V a n:

V e r z o n d e n: w o e n s d a g 7 d e c e m b er 2 0 2 2 1 4: 1 8

A a n: Li n k, m w. A.

C C: W a al, m w. dr. J. M. v a n d er ( A n n e mi e k e); E n zi n g, J.; w ar c g;  

O n d e r w e r p: R E: C o n s ult ati e e c uli z u m a b a H U S

Bijl a g e n: Z N - S P- 2 0 2 2 - 0 1 8 r a v uli z u m a b ( P N H). d o c x. p df

B e st e A n g èl, 
 
E x c u u s v o or d e v erl at e r e a cti e, i k w a s t/ m gi st er e n o p v a k a nti e d u s v a n d a ar d e l at e r e a cti e o p d e z e m ail. 
 
Wij h e b b e n d e c o n c e ptr a p p ort a g e g el e z e n e n o n d er st e u n e n d e z e. V er d er k a n i k m el d e n d at wij e e n ni e u w e a d d- o n h e b b e n 
a a n g e m a a kt w a ar d o or h et e x p erti s e c e ntr u m e x pli ci et g e n o e m d w or dt. Hi er n a a st h e eft d e Ci e B A G hi er o v er e e n st a n d p u nt 
g e p u bli c e er d ( zi e bijl a g e). 
 
 
M et vri e n d elij k e gr o et, 
 

 a p ot h e k er 
B el ei d s a d vi s e ur D ur e G e n e e s mi d d el e n 

 

 
 

 
 
 

V a n:  Li n k, m w. A. < A Li n k @zi nl. nl >  
V er z o n d e n:  vrij d a g 2 5 n o v e m b er 2 0 2 2 1 5: 0 0 
A a n:  > 
C C:  W a al, m w. dr. J. M. v a n d er ( A n n e mi e k e) < A W a al @zi nl. nl >; E nzi n g, J. <J E nzi n g @ zi nl. nl >; w ar c g < w ar c g @ zi nl. nl > 
O n d er w er p:  R E: C o n s ult ati e e c uli z u m a b a H U S 
 
G e a c h t e h e e r  , b e s t e  ,  
 
W e zij n b e zi g m et h et v e r w e r k e n v a n d e r e a cti e s o p d e c o n c e p t r a p p o rt a g e. W e h e b b e n n o g g e e n 
r e a cti e v a n Z N o n t v a n g e n. K u n n e n w e di e n o g v e r w a c h t e n ?  W e v e r w a c h t e n b e gi n 2 0 2 3 di t d o s si e r t e 
a g e n d e r e n v o o r d e A C P. M o c h t e n e r n o g v r a g e n zij n, n e e m g e r u st c o n t a c t o p.  
 
M et v ri e n d elij k e g r o e t, 
A n g èl Li n k 

 

V a n:  Li n k, m w. A.  
V er z o n d e n:  vrij d a g 7 o kt o b er 2 0 2 2 1 5: 5 2 
A a n:   
C C:  W a al, m w. dr. J. M. v a n d er ( A n n e mi e k e) <A W a al @zi nl. nl >; E nzi n g, J. < J E nzi n g @ zi nl. nl>; w ar c g < w ar c g @ zi nl. nl > 
O n d er w er p:  C o n s ult ati e e c uli z u m a b a H U S 
 
G e a c h t e h e e r  b e s t e  
 
D e W et e n s c h a p p elij k e A d vi e s r a a d ( W A R ) v a n h e t Z o r gi n s ti t u u t N e d e rl a n d ( Z I N ) h e ef t o p 1 2 s e p t e m b e r 
jl. d e h e r b e o o r d eli n g v a n d e k o s t e n eff e c ti vi t ei t v a n e c uli z u m a b ( S oli ri s ® ) bij p a ti ë n t e n m et a H U S 
b e s p r o k e n.  
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I n d e bijl a g e vi n d t u Z I N’ s c o n c e p t r a p p o rt a g e o v e r d e v r a a g of e c uli z u m a b c o nf o r m d e N e d e rl a n d s e 
ri c h tlij n k o s t e n eff e c ti ef  i s i n v e r g elij ki n g m et d e st a n d a a r d b e h a n d eli n g o p h et m o m e n t d a t e c uli z u m a b 
o p d e m a r k t k w a m ( pl a s m af e r e s e ). O p g r o n d v a n di t c o n c e p t r a p p o rt i s d e W A R t ot d e o n d e r s t a a n d e 
c o n cl u si e g e k o m e n. 
 
‘C o n cl u d e r e n d i s h et Z o r gi n s ti t u u t v a n m e ni n g d a t d e ui t g e v o e r d e a n al y s e, v a n w e g e d e 
t e k o rt k o mi n g e n v a n h et i ni ti ël e m o d el v a n d e f a b ri k a n t, m et h o d ol o gi s c h v a n o n v ol d o e n d e k w ali t ei t 
blijf t. E c h t e r, h et Z o r gi n s ti t u u t i s w el v a n m e ni n g d a t d e u p d a t e v a n d e e c o n o mi s c h e a n al y s e i n zi c h t 
g e ef t i n d e ri c h ti n g v a n d e k o s t e n eff e c ti vi t ei t v a n d e b e h a n d eli n g v a n e c uli z u m a b v ol g e n s r e s t ri c ti ef 
b el ei d i n v e r g elij ki n g m et S o C bij p a ti ë n t e n m e t a H U S. W a a r d e k o s t e n eff e c ti vi t ei t v a n e c uli z u m a b 
v ol g e n s l e v e n sl a n g b el ei d v e r g el e k e n m et S o C e e r d e r d ui d elij k z e e r o n g u n s ti g w a s, c o n cl u d e e rt h et 
Z o r gi n sti t u u t d a t d e k o s t e n eff e c ti vi t ei t v a n e c uli z u m a b v ol g e n s r e s t ri c ti ef b el ei d v e r g el e k e n m e t S o C 
mi n d e r o n g u n s ti g z al zij n. Z o w el d o o r d a t h et i ni ti ël e m o d el v a n o n v ol d o e n d e k w ali t ei t i s e n e r 
o n z e k e r h ei d b e s t a a t o v e r d e r e ci di ef k a n s o p d e l a n g e t e r mij n e n d a a r m e e d e l e v e n sl a n g e k o s t e n v a n 
e c uli z u m a b, al s v e r t r o u w elij k h ei d v a n d e o n d e r h a n d el d e p rij s v a n e c uli z u m a b k a n h et Z o r gi n s ti t u u t 
g e e n c o n cl u si e s t r e k k e n o v e r d e k o s t e n eff e c ti vi t ei t v a n b e h a n d eli n g m et e c uli z u m a b c o nf o r m d e 
N e d e rl a n d s e b e h a n d el ri c h tlij n. O n d a n k s d a t h et Z o r gi n s ti t u u t g e e n ui t s p r a a k k a n d o e n o v e r d e m a t e 
v a n k o s t e n eff e c ti vi t ei t, c o n cl u d e e rt h et Z o r gi n s ti t u u t w el d a t d e d o el m a ti g h ei d d o o r t o e p a s si n g 
c o nf o r m d e N e d e rl a n d s e b e h a n d el ri c h tlij n st e r k i s v e r g r o ot. Bi n n e n d e st u di e p e ri o d e w a r e n d e k o s t e n 
v a n e c uli z u m a b o n g e v e e r 7 0 % l a g e r i n v e r g elij ki n g m et t w e e w e k elij k s e b e h a n d eli n g bij e e n 
g elij k blij v e n d e eff e c ti vi t ei t. ’ 
 
O o k b e s t e e d t h et Z o r gi n sti t u u t i n d e z e r a p p o rt a g e a a n d a c h t a a n d e e r v a ri n g e n v a n h et 
e x p e rti s e c e n t r u m m et h et w e e s g e n e e s mi d d el e n - a r r a n g e m e n t e n w el k e v e r b et e ri n g e n e n k n el p u n t e n i n 
t e r m e n v a n p a s s e n d e z o r g v o o rt zij n g e k o m e n ui t d e t o e p a s si n g v a n h et w e e s g e n e e s mi d d el e n -
a r r a n g e m e n t i n d e p r a k tij k.  
 
H et Z o r gi n s ti t u ut o n t v a n g t g r a a g ui t e rlij k o p 6 n o v e m b e r u w s c h rif t elij k c o m m e n t a a r o p d e 
c o n c e p t v e r si e v a n h et r a p p o rt vi a h et m ail a d r e s w a r c g @ zi nl. nl . I n di e n u d a a rt o e b e r ei d b e n t, o n t v a n g t 
Z I N o o k g r a a g u w vi si e o p d e w a a r d e v a n h et w e e s g e n e e s mi d d el e n - a r r a n g e m e n t z o al s o p g e s t el d v o o r 
e c uli z u m a b bij d e i n di c ati e a H U S. I n di e n u m o g elij k e o pl o s si n g e n zi et v o o r e r v a r e n of n o g ni et 
g e n o e m d e k n el p u n t e n, v e r n e e m t Z I N d e z e o o k g r a a g. I n h et bij z o n d e r zij n wij g eï nt e r e s s e e r d i n 
m o g elij k e o pl o s si n g e n v o o r d e c o n s t a t e ri n g v a n h et e x p e r ti s e c e n t r u m d a t e e n d e el v a n d e k o s t e n v a n 
e c uli z u m a b v o o r a H U S ni et i n b e el d zij n bij h et e x p e rti s e c e n t r u m e n blij k b a a r b ui t e n d e 
i n di c a ti e c o m mi s si e o m zij n b e s t e e d.  
 
Al s h et v o o r u ni et m o g elij k i s o m Z I N u w r e a c ti e ( s ) v o o r 6 n o v e m b e r v o o r t e l e g g e n, k u n t u d a n s. v. p. 
c o n t a c t o p n e m e n o m di t t e b e s p r e k e n ? 
 
Z I N v e r z o e k t u t e n sl ot t e v ri e n d elij k h et c o n c e p t r a p p o rt i n cl u si ef d e bijl a g e n v e rt r o u w elij k t e 
b e h a n d el e n. 
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M et v ri e n d elij k e g r o e t,  
 
A n g èl Li n k 
A d vi s e u r e n pl v. s e c r e t a ri s A C P ( A d vi e s c o m mi s si e P a k k et ) 
 
.......................................... 
A d vi e s P a k k e t e n K w ali t ei t 
A f d eli n g Z o r g 
Z o r gi n s ti t u u t N e d e rl a n d  
Will e m D u d o k h of 1 | 1 1 1 2 Z A | Di e m e n 
P o s t b u s 3 2 0 | 1 1 1 0 A H | Di e m e n 
.......................................... 
M + 3 1 ( 0 ) 6 2 0 8 2 3 2 6 4 
ali n k @ zi nl. nl  
h t t p : / / w w w. z o r gi n s ti t u u t n e d e rl a n d. nl  
......................................... 
V a n g o e d e z o r g v e r z e k e r d 
Ni e t m e e r d a n n o di g e n ni e t mi n d e r d a n n o o d z a k eli j k 
I k w e r k ni et o p w o e n s d a g e n 

 
 
-- 

 

DI S C L AI M E R: 

Dit b eri c ht k a n i nf or m ati e b e v att e n di e ni et v o or u is b est e m d. Als u ni et d e g e a dr ess e er d e b e nt of als dit 
b eri c ht a b usi e v elij k a a n u is v erst u ur d, w or dt u v er z o c ht d at a a n d e af z e n d er t e m el d e n e n h et b eri c ht t e 
v er wij d er e n. Z or gi n stit u ut N e d erl a n d a a n v a ar dt g e e n a a ns pr a k elij k h ei d v o or s c h a d e, v a n w el k e a ar d d a n 
o o k, di e v er b a n d h o u dt m et risi c o's v er b o n d e n a a n h et el e ktr o nis c h v er z e n d e n v a n b eri c ht e n.  

T his m ess a g e m a y c o nt ai n i nf or m ati o n t h at is n ot i nt e n d e d f or y o u. If y o u ar e n ot t h e a d dr ess e e or if t his 
m ess a g e w as mist a k e nl y s e nt t o y o u, pl e as e i nf or m t h e s e n d er a n d d el et e t h e m ess a g e. T h e N ati o n al H e alt h 
C ar e I nstit ut e a c c e pts n o li a bilit y f or d a m a g e of a n y ki n d r es ulti n g fr o m t h e ris ks i n h er e nt i n t h e el e ctr o ni c 
tr a ns missi o n of m ess a g es. 
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Li n k, m w. A.

V a n:    l >

V e r z o n d e n: w o e n s d a g 7 d e c e m b er 2 0 2 2 1 4: 2 1

A a n: Li n k, m w. A.

C C: W a al, m w. dr. J. M. v a n d er ( A n n e mi e k e); E n zi n g, J.; w ar c g;  

O n d e r w e r p: R E: C o n s ult ati e e c uli z u m a b a H U S

B e st e A n g èl, 
 
E x c u u s, dit st a n d p u nt b etr eft P N H ni et a H U S ( e n r a v uli z u m a b i p v e c uli z u m a b). D e a d d- o n i s w el g e m a a kt e n a a n g e p a st.  
 
 
M et vri e n d elij k e gr o et, 
 

, a p ot h e k er 
B el ei d s a d vi s e ur D ur e G e n e e s mi d d el e n 

 
Z or g v er z e k er a ar s N e d erl a n d  

 
 

 
 
 

V a n:    
V er z o n d e n:  w o e n s d a g 7 d e c e m b er 2 0 2 2 1 4: 1 8 
A a n:  Li n k, m w. A. < A Li n k @zi nl. nl > 
C C:  W a al, m w. dr. J. M. v a n d er ( A n n e mi e k e) < A W a al @zi nl. nl >; E nzi n g, J. <J E nzi n g @ zi nl. nl >; w ar c g < w ar c g @ zi nl. nl >; 

 
 

O n d er w er p:  R E: C o n s ult ati e e c uli z u m a b a H U S 
 
B e st e A n g èl, 
 
E x c u u s v o or d e v erl at e r e a cti e, i k w a s t/ m gi st er e n o p v a k a nti e d u s v a n d a ar d e l at e r e a cti e o p d e z e m ail. 
 
Wij h e b b e n d e c o n c e ptr a p p ort a g e g el e z e n e n o n d er st e u n e n d e z e. V er d er k a n i k m el d e n d at wij e e n ni e u w e a d d- o n h e b b e n 
a a n g e m a a kt w a ar d o or h et e x p erti s e c e ntr u m e x pli ci et g e n o e m d w or dt. Hi er n a a st h e eft d e Ci e B A G hi er o v er e e n st a n d p u nt 
g e p u bli c e er d ( zi e bijl a g e). 
 
 
M et vri e n d elij k e gr o et, 
 

, a p ot h e k er 
B el ei d s a d vi s e ur D ur e G e n e e s mi d d el e n 

 
Z or g v er z e k er a ar s N e d erl a n d  

 
 

 
 
 

V a n:  Li n k, m w. A. <A Li n k @zi nl. nl >  
V er z o n d e n:  vrij d a g 2 5 n o v e m b er 2 0 2 2 1 5: 0 0 
A a n  
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Al s h et v o o r u ni et m o g elij k i s o m Z I N u w r e a c ti e ( s ) v o o r 6 n o v e m b e r v o o r t e l e g g e n, k u n t u d a n s. v. p. 
c o n t a c t o p n e m e n o m di t t e b e s p r e k e n ? 
 
Z I N v e r z o e k t u t e n sl ot t e v ri e n d elij k h et c o n c e p t r a p p o rt i n cl u si ef d e bijl a g e n v e rt r o u w elij k t e 
b e h a n d el e n. 
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M et v ri e n d elij k e g r o e t,  
 
A n g èl Li n k 
A d vi s e u r e n pl v. s e c r e t a ri s A C P ( A d vi e s c o m mi s si e P a k k et ) 
 
.......................................... 
A d vi e s P a k k e t e n K w ali t ei t 
A f d eli n g Z o r g 
Z o r gi n s ti t u u t N e d e rl a n d  
Will e m D u d o k h of 1 | 1 1 1 2 Z A | Di e m e n 
P o s t b u s 3 2 0 | 1 1 1 0 A H | Di e m e n 
.......................................... 
M + 3 1 ( 0 ) 6 2 0 8 2 3 2 6 4 
ali n k @ zi nl. nl  
h t t p : / / w w w. z o r gi n s ti t u u t n e d e rl a n d. nl  
......................................... 
V a n g o e d e z o r g v e r z e k e r d 
Ni e t m e e r d a n n o di g e n ni e t mi n d e r d a n n o o d z a k eli j k 
I k w e r k ni et o p w o e n s d a g e n 

 
 
-- 

 

DI S C L AI M E R: 

Dit b eri c ht k a n i nf or m ati e b e v att e n di e ni et v o or u is b est e m d. Als u ni et d e g e a dr ess e er d e b e nt of als dit 
b eri c ht a b usi e v elij k a a n u is v erst u ur d, w or dt u v er z o c ht d at a a n d e af z e n d er t e m el d e n e n h et b eri c ht t e 
v er wij d er e n. Z or gi n stit u ut N e d erl a n d a a n v a ar dt g e e n a a ns pr a k elij k h ei d v o or s c h a d e, v a n w el k e a ar d d a n 
o o k, di e v er b a n d h o u dt m et risi c o's v er b o n d e n a a n h et el e ktr o nis c h v er z e n d e n v a n b eri c ht e n.  

T his m ess a g e m a y c o nt ai n i nf or m ati o n t h at is n ot i nt e n d e d f or y o u. If y o u ar e n ot t h e a d dr ess e e or if t his 
m ess a g e w as mist a k e nl y s e nt t o y o u, pl e as e i nf or m t h e s e n d er a n d d el et e t h e m ess a g e. T h e N ati o n al H e alt h 
C ar e I nstit ut e a c c e pts n o li a bilit y f or d a m a g e of a n y ki n d r es ulti n g fr o m t h e ris ks i n h er e nt i n t h e el e ctr o ni c 
tr a ns missi o n of m ess a g es. 

  



 

1 

 

 
 
Z or gi nstit u ut N e d erl a n d 
A d vi e s P a k k et e n K w alit eit, Af d eli n g Z or g 
t. a. v. m e vr o u w A. Li n k, 
A d vis e ur e n pl v. s e cr et aris A C P ( A d vi e s c o m mi s si e P a k k et) 
Will e m D u d o k h of 1  

1 1 1 2 Z A DI E M E N  

 

 
 
B etr eft: S a m e n v atti n g v a n d e r e a cti e o p h et ZI N-r a p p ort: “ H er b e o or d eli n g k o st e n eff e cti vit eit e c uli z u m a b r e stri cti ef b el ei d bij a H U S ” 
D at u m v a n h et st ur e n v a n d e r e a cti e: 5 n o v e m b er 2 0 2 2 
 
 
G e a c ht e m e vr o u w Li n k, 
 
O p 7 o kt o b er o nt vi n g Al e xi o n u w b eri c ht d at d e W et e ns c h a p p elij k e A d vi esr a a d ( W A R) v a n h et Z or gi nstit u ut N e d erl a n d ( ZI N) o p 1 2 s e pt e m b er jl. d e h er b e o or d eli n g 
v a n d e k ost e n eff e cti vit eit v a n e c uli z u m a b ( S oliri s ®) bij p ati ë nt e n m et a H U S bij g e br ui k v a n e c uli z u m a b v ol g e n s d e N e d erl a n ds e ri c htlij n h e eft b e s pr o k e n. N a m e ns 
h et ZI N v er z o e kt u Al e xi o n o m d e c o n c e pt v er si e v a n h et b e o or d eli n g sr a p p ort t e b e c o m m e nt ari ër e n e n dit c o m m e nt a ar uit erlij k o p 6 n o v e m b er a a n h et ZI N t e 
st ur e n. I n g e n o e m d e c o m m u ni c ati e w er d t e v e ns g e vr a a g d of Al e xi o n b er ei d z o u zij n o m h et i niti ël e m o d el v o or k ost e n eff e cti vit eit a a n t e p a ss e n. E n z o j a, of h et 
m o g elij k o m d e z e a a n p a ssi n g e n bi n n e n dri e m a a n d e n a a n t e l e v er e n ? D a ar bij w er d a a n g e g e v e n d at h et ZI N b er ei d is o m t e o v erl e g g e n o v er d e z e t er mij n e n 
b er ei d is o m vr a g e n t e b e a nt w o or d e n m et b etr e k ki n g t ot d e o p e nst a a n d e a a n d a c ht s p u nt e n i n h et i niti ël e m o d el.    
  
Al e xi o n b e d a n kt h et ZI N v o or d e m o g elij k h ei d o m o p d e g e n o e m d e c o n c e pt v er si e v a n h et b e o or d eli n g sr a p p ort t e k u n n e n r e a g er e n. D e o p 5 n o v e m b er v er st u ur d e 
r e a cti e b e v att e d e v ol g e n d e dri e s e cti e s: 

1.  S a m e n v atti n g v a n d e o p m er ki n g e n v a n Al e xi o n 
2.  G e d et aill e er d e r e a cti e o p d e i n h o u d v a n h et r a p p ort 
3.  R e a cti e o p d e vr a a g v a n ZI N e n h et v o or st el  

D e z e s a m e n v atti n g g a at i n o p d e s e cti e 1 e n 3 e n g e eft v a n s e cti e 2 all e e n d e o v er zi c ht st a b el w e er. 
 
D e r e a cti e v a n Al e xi o n w er d g e b as e er d o p d e d o or h et ZI N v er str e kt e i nf or m ati e e n d o c u m e nt e n a a n Al e xi o n o p 7 o kt o b er jl., t e w et e n:  

  H et ZI N r a p p ort ' C o ns ult ati e h er b e o or d eli n g k o st e n eff e cti vit eit s e c uli z u m a b a H U S r e stri cti ef b el ei d w e e s g e n e e s mi d d el e n- arr a n g e m e nt’ 

  H et C U R Ei H U S st u di er a p p ort e n d e a a n bi e di n g s bri ef a a n Z or g v er z e k er a ar s N e d erl a n d e n Z or gi nstit u ut N e d erl a n d ( ZI N). 

  W e e s g e n e e s mi d d el e n- arr a n g e m e nt v a n e c uli z u m a b bij d e i n di c ati e a H U S. 

  P a k k et a d vi e s e c uli z u m a b bij a H U S i n 2 0 1 6. 
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S e cti e 1. S a m e n v atti n g v a n d e o p m er ki n g e n v a n Al e xi o n 
 
O p b asis v a n d e d o or ZI N o nt v a n g e n h er b e o or d eli n g k o st e n eff e cti vit eit sr a p p ort a g e z o u Al e xi o n will e n o p m er k e n d at d e uit v o eri n g v a n d e g e pr e s e nt e er d e ni e u w e 
k ost e n eff e cti vit eit s a n al y s e ni et lij kt t e v ol d o e n a a n d e N e d erl a n d s e Ri c htlij n v o or d e k ost e n eff e cti vit eit s a n al y s e. V ol g e ns Al e xi o n k u n n e n o p b a sis v a n dit r a p p ort  
n o c h o v er d e kli ni s c h e r e s ult at e n, n o c h o v er d e e c o n o mi s c h e r e s ult at e n v a n d e C U R Ei H U S-st u di e c o n cl usi e s w or d e n g etr o k k e n. D ez e b e vi n di n g i s g e b a s e er d o p 
d e v ol g e n d e a s p e ct e n: 
 

  St e e k pr o ef o m v a n g: I n h et li c ht v a n d e kl ei n e st e e k pr o ef o m v a n g ( n = 2 1) v a n h et C U R Ei H U S- o n d er z o e k, w or dt, w a n n e er d e g e g e v e ns w or d e n 
g e a n al y s e er d g e str atifi c e er d n a ar l e eftij ds c at e g ori e, d e st e e k pr o ef o m v a n g n o g v er d er v er kl ei n d (r es p e cti e v elij k 1 4 v ol w a ss e n e n e n 7 p e di atris c h e 
p ati ë nt e n), w at d e i nt er n e e n e xt er n e v ali dit eit v a n h et o n d er z o e k g eri n g er m a a kt.  
 

  D u ur v a n d e b e h a n d eli n g m et e c uli z u m a b:  H o e w el d e s c o p e v a n h et C U R Ei H U S- o n d er z o e k g eri c ht w as o p d e b e o or d eli n g v a n d e kli nis c h e v o or d el e n e n 
k ost e n v o or d el e n v a n e e n r e stri cti ef b el ei d v a n 3 m a a n d e n e c uli z u m a b b e h a n d eli n g, l at e n d e g e g e v e n s i n h et r a p p ort w elis w a ar zi e n d at d e g e mi d d el d e 
b e h a n d el d u ur 1 3, 6 w e k e n is, m a ar d at h et b etr o u w b a ar h ei dsi nt er v al mi ni m a al 2, 1 w e k e n e n m a xi m a al 4 3, 9 w e k e n b e dr a a gt. T us s e n d e ‘ g e mi d d el d e 
b e h a n d el d u ur’ e n d e b o v e n gr e ns v a n h et b etr o u w b a ar h ei d si nt er v al li g g e n 4 1, 8 w e k e n ( 9, 6 m a a n d e n). E e n d er g elij k br e e d b etr o u w b a ar h ei d si nt er v al, 
d at v er d er r ei kt d a n h et "r e stri cti e v e b e h a n d eli n g s b el ei d v a n 3 m a a n d e n ", g e c o m bi n e er d m et h et o nt br e k e n v a n g e g e v e n s o p p ati ë nt ni v e a u e n e e n 
g e v o eli g h ei ds a n al y s e m et all e e n p ati ë nt e n di e bi n n e n 3 m a a n d e n w er d e n b e h a n d el d, z or gt v o or gr ot e o n z e k er h ei d o v er d e b e o or d e el d e r e s ult at e n e n 
m a a kt h et m o eilij k o m b et e k e nis v oll e c o n cl usi e s t e tr e k k e n t e n g u nst e v a n h et “r e stri cti ef b el ei d ”. 
 

  L e eftij d s c at e g ori e- a n al y s e:  Al e xi o n z o u will e n b e n a dr u k k e n d at d e g e g e v e ns v a n p e di atris c h e e n v ol w as s e n p ati ë nt e n p o p ul ati es o p g e a g gr e g e er d 
ni v e a u i n h et r a p p ort w or d e n w e er g e g e v e n. E e n d e el v a n h et r a p p ort l a at e c ht er zi e n d at d e kli nis c h e r e s ult at e n v o or d e ni erf u n cti e g u n sti g er zij n bij d e 
p e di atris c h e p o p ul ati e d a n bij d e v ol w a ss e n p o p ul ati e (r e s p e cti e v elij k 8 6 % v oll e di g h er st el v er s us 2 9 %). D ez e g e g e v e ns l at e n e e n v er s c hil zi e n i n kli nis c h e 
uit k o m st e n e n b e h a n d eli n g s v o or d e el t us s e n p e di atris c h e e n v ol w a ss e n p o p ul ati es. H et o nt br e k e n v a n d e v oll e di g e g e g e v e n s o p p ati ë nt ni v e a u, d e 
o nt br e k e n d e uit k o m st e n v er kr e g e n uit d e a n al y s e g estr atifi c e er d n a ar l e eftij ds c at e g ori e ë n, m a a kt h et e c ht er ni et m o g elij k o m e e n d ui d elij k o v er zi c ht t e 
krij g e n v a n d e kli ni s c h e eff e ct e n v a n h et r e stri cti e v e b el ei d bij d e z e p ati ë nt e n. V ol g e ns Al e xi o n i s h et m et h o d ol o gis c h ni et g e p a st o m d e z e t w e e 
p o p ul ati e s, e n h u n r e s p e cti e v elij k e uit k o m st e n, t e a g gr e g er e n e n s a m e n t e a n al y s er e n, a a n g ezi e n dit ni et d e w er k elij k e eff e cti vit eit v a n h et r e stri cti ef 
b el ei d lij kt t e t o n e n, v o or al bij v ol w a ss e n p ati ë nt e n.  

 

  G eli mit e er d e w e er g a v e v a n o n d er z o e k sr e s ult at e n:  Al e xi o n m er kt o p d at er i n h et o nt v a n g e n ZI N-r a p p ort e e n g e br e k is a a n g e g e v e ns o p p ati ë nt ni v e a u, 
e e n g e br e k is a a n kli nis c h e m eti n g e n e n d efi niti e s, e v e n als e e n o n v oll e di g e d at as et, w a ar d o or d e d at a- a n al y s e mi n d er d ui d elij k e n m o eilij k er t e 
b e o or d el e n e n t e i nt er pr et er e n i s, m et n a m e: 
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o  Ni erf u n cti e- uit k o m st e n w or d e n ni et b e o or d e el d a a n d e h a n d v a n h et kli nis c h e r el e v a nti e crit eri u m ( e G F R- v er b et eri n g v a n ≥ 1 5 ml/ mi n/ 1, 7 3 m 2 
v er g el e k e n m et b a s eli n e), z o als v er ei st w er d d o or h et ZI N bij d e b e o or d eli n g e n v a n e c uli z u m a b i n 2 0 1 6 e n r a v uli z u m a b i n 2 0 2 1. Al e xi o n wil 
gr a a g o p h el d eri n g vr a g e n o v er d e r e d e n w a ar o m d e z e kli ni s c h e r el e v a nti e m a at ni et w or dt g er a p p ort e er d. 

o  D e uit k o m st e n g er el at e er d a a n h et ri si c o o p r el a p s e zij n o n z e k er e n ni et v oll e di g g er a p p ort e er d. Al s v o or b e el d: Bij 3 p ati ë nt e n i n h et g e h el e 
c o h ort w as d e t ot al e f oll o w- u p d u ur (i n cl usi ef b e h a n d eltij d) mi n d er d a n 2 6 w e k e n. Bij 6 p ati ë nt e n w a s d e f oll o w- u p mi n d er d a n 1 j a ar. Dit b etr eft 
4 3 % v a n all e g e ë v al u e er d e p ati ë nt e n ( 9 v a n d e i n d e t ot a al 2 1 p ati ë nt e n). Dit is o n v ol d o e n d e o m v oll e di g t e b e o or d el e n of d e z e p ati ë nt e n 
z o u d e n t er u g v all e n.  

o  Bij g e br e k a a n e e n dir e ct e v er g elij ki n g, is e e n i n dir e ct e v er g elij ki n g d e e ni g e m a ni er o m t e b e o or d el e n of h et g e br ui k v a n e c uli z u m a b v ol g e n s 
h et r estri cti e v e b el ei d e v e n eff e cti ef i s al s h et g e br ui k v a n e c uli z u m a b v ol g e ns h et g o e d g e k e ur d e E M A-l a b el. D e z e i n dir e ct e v er g elij ki n g w or dt 
ni et g et o o n d, t er wijl dit g a n g b a ar is d o or ZI N i n g e n e e s mi d d el b e o or d eli n g e n. Z o n d er d e z e v er g elij k e n d e b e o or d eli n g is h et ni et m o g elij k o m d e 
e q ui v al e nti e v a n d e eff e cti vit eit e n/ of d e k o st e n eff e cti vit eit v a n h et r estri cti ef b el ei d v er s us h et g o e d g e k e ur d e E M A-l a b el a a n t e t o n e n.   

o  D e i n h et r a p p ort o p g e n o m e n k ost e n eff e cti vit eit s e v al u ati e v ol d o et v ol g e ns Al e xi o n ni et a a n d e ri c htlij n e n v o or f ar m a c o- e c o n o mi s c h e e v al u ati e 
i n N e d erl a n d. Al e xi o n wil i n h et bij z o n d er b e n a dr u k k e n d at: 

1. D e b e p er kt e tij ds h oriz o n( 4, 5 j a ar) h o u dt g e e n r e k e ni n g m et d e c hr o nis c h e a ar d v a n d e a a n d o e ni n g 
2. D e b e p er kt e b e s c hi k b a ar h ei d v a n a ct u el e g e g e v e n s o v er d e b e h a n d eli n g m et e c uli z u m a b e n d e z or g st a n d a ar d, 
3. D e N e d erl a n ds e n ut s g e g e v e ns o nt br e k e n 
4. Er zij n g e e n g e v o eli g h ei ds a n al y s es uit g e v o er d. 
5. D e C U R Ei H U S- k ost e n eff e cti vit eit e v al u ati e o m v at al s ni e u w e i n p ut all e e n d e k o st e n di e g e p a ar d g a a n m et h et g e br ui k v a n h et  

r estri cti ef b el ei d, z o n d er d e a n d er e p ar a m et er s, z o al s d e kli nis c h e i n p ut, t e a ct u ali s er e n. Als z o d a ni g i s d e h ui di g e st elli n g i n h et 
r a p p ort ni et h el e m a al c orr e ct: " D e o p g e st el d e a n al y s e i s e e n pr a g m ati s c h e b er e k e ni n g o p b a sis v a n h et i niti ël e 
k ost e n eff e cti vit eit s m o d el v a n d e f a bri k a nt, d at v a n o n v ol d o e n d e m et h o d ol o gi s c h e k w alit eit w a s, e n a ct u el e k ost e n- e n 
eff e cti vit eit s g e g e v e n s. "  

6. Al e xi o n vr a a gt zi c h af h o e z o’ n b el a n grij k e pijl er v a n e e n k ost e n eff e cti vit eit s e v al u ati e, t e w et e n i n cr e m e nt el e Q A L Y- wi nst, z o m a ar 
o v er g e n o m e n w or dt uit h et o u d er e e c uli z u m a b m o d e uit 2 0 1 6l, t er wijl d e h ui di g e b e o or d eli n g b e o o g d e e e n ni e u w e e v al u ati e t e m a k e n 
o v er d e k ost e n eff e cti vit eit m et ni e u w e r e al- w orl d d at a. 

 
All e b o v e n st a a n d e p u nt e n b e n a dr u k k e n d e gr ot e dis cr e p a nti e t u ss e n d e m a ni er w a ar o p d ez e k ost e n eff e cti vit eit s a n al y s e is uit g e v o er d e n d e eis e n 
w a ar a a n f a bri k a nt e n m o et e n v ol d o e n w a n n e er zij e e n k ost e n eff e cti vit eit s a n al y s e v a n e e n ni e u w e b e h a n d eli n g bij ZI N i n di e n e n. 

 
O p b a sis v a n al h et b o v e nst a a n d e w or dt d e i n h et ZI N-r a p p ort g e pr es e nt e er d e c o n cl u si e “ ….. b e h a n d eli n g v ol g e ns d e N e d erl a n d s e b e h a n d elri c htlij n (r e stri cti ef 
b el ei d) v eili g, eff e cti ef e n d o el m ati g er i s.. … ” ni et o n d er b o u w d m et d at a e n m et h o d ol o gis c h o n d er b o u w d e a n al y s e s.  
Uit d e b e o or d eli n g blij kt v ol g e ns Al e xi o n ni et d at d o or h et v er k ort e n v a n d e b e h a n d el d u ur o m d e k ost e n t e v erl a g e n, d e kli nis c h e r e s ult at e n n o g st e e ds h et z elf d e 
z ull e n zij n.  
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Al e xi o n c o n cl u d e ert d at d e g e g e v e n s uit d e C U R Ei H U S-st u di e n o g ni et m at u ur zij n o m c o n cl usi e t e k u n n e n tr e k k e n d at h et r estri cti ef b el ei d eff e cti ef, v eili g e n 
effi ci ë nt er z o u zij n g e w e e st. O p b a sis v a n d e ZI N-ri c htlij n e n v o or k ost e n eff e cti vit eit zij n e e n m e er g e s c hi kt e tij d s h ori z o n, e e n b et er e str atifi c ati e v a n d e 
p ati ë nt e n p o p ul ati e, e e n d ui d elij k e w e er g a v e e n d efi niti e v a n d e kli nis c h e r e s ult at e n m et t o e p a s si n g v a n kli nis c h e r el e v a nti e gr e n z e n e n g e g e v e n s o v er h et g e br ui k 
v a n g e z o n d h ei ds z or g mi d d el e n n o di g o m e e n m et h o d ol o gi s c h p ass e n d e b e o or d eli n g uit t e k u n n e n v o er e n. 
 
I n dit v er b a n d wil Al e xi o n e n k el e uit s pr a k e n e xtr a p ol er e n uit d e b e o or d eli n g v a n ZI N v a n h et r a v uli z u m a b- d o ssi er v o or d e b e h a n d eli n g v a n a H U S- p ati ë nt e n i n 
2 0 2 1, w a ari n h et ZI N o or d e el d e d at “ V a n w e g e d e b e p er ki n g e n i n h et d esi g n v a n d e st u di e s is er s pr a k e v a n e e n z e er l a g e k w alit eit v a n b e wijs. Er b est a at d a n o o k 
z e er w ei ni g v ertr o u w e n i n h et eff e ct v a n r a v uli z u m a b o p d e cr u ci al e uit k o m st m at e n. R a v uli z u m a b k o mt d us ni et i n a a n m er ki n g v o or v er g o e di n g uit d e 
b a sis v erz e k eri n g bij d e b e h a n d eli n g v a n p ati ë nt e n m et a H U S. ” Al e xi o n wil gr a a g o m uitl e g vr a g e n o v er h o e h et z e er r e c e nt g e h a nt e er d e b e o or d eli n g s k a d er 
v er s c hilt v a n d e z e h er b e o or d eli n g v a n e c uli z u m a b, a a n g ezi e n d e b e o or d eli n g v a n d e C U R Ei H U S- g e g e v e ns g ezi e n d e m a at st a v e n v a n h et ZI N z o u k u n n e n l ei d e n 
t ot e e n s o ort g elij k e c o n cl usi e, i. e.: ' b e h a n d eli n g m et e c uli z u m a b v ol g e n s e e n r estri cti ef b el ei d b e h o ort ni et t ot d e st a n d v a n d e w et e n s c h a p e n pr a ktij k'. 
 
Al e xi o n i s v a n m e ni n g d at e e n w et e n s c h a p p elij k v ali d e e n m et h o d ol o gis c h e r o b u ust e b e o or d eli n g v a n z o w el d e eff e cti vit eit als d e k ost e n v a n g e n e e s mi d d el e n 
e e n b el a n grij k e b asi s i s i n d e b e o or d eli n g v a n g e n e e s mi d d el e n. C o nsi st e nt e t o e p a ssi n g v a n h et b e o o or d eli n g s k a d er i s d a ar bij n o o d z a k elij k. 
 

  










