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Advies van de ACP aan de Raad van Bestuur van het Zorginstituut over de ‘Monitor 
weesgeneesmiddelen in de praktijk 2021’ 
 
De Adviescommissie Pakket (ACP) adviseert de Raad van Bestuur van het 
Zorginstituut over in- of uitstroom van interventies in de zorgverzekering, 
vanuit een maatschappelijk perspectief. Op het moment dat een dergelijk 
advies moet worden gegeven, is er nog slechts beperkte kennis over het 
gebruik van het middel in de praktijk. Daarom is het van groot belang om 
deze middelen in de praktijk te volgen om inzicht te krijgen in de 
(kosten)effectiviteit van een interventie in de praktijk. Een monitor geeft 
inzicht hoe een pakketadvies in de praktijk heeft uitgepakt en is daarom een 
belangrijke informatiebron voor de commissie met het oog op toekomstige 
adviezen.  
 
De commissie heeft in haar vergadering van 26 november 2021 gesproken 
over de belangrijkste bevindingen van de ‘Monitor weesgeneesmiddelen in de 
praktijk 2021’.   
 
Inspraak 
Tijdens de vergadering heeft de Vereniging van Innovatieve Geneesmiddelen (VIG) gebruik 
gemaakt van de mogelijkheid tot inspreken. De VIG heeft  
onder andere zijn zorgen geuit over de toegankelijkheid van weesgeneesmiddelen in 
Nederland.  
 
Advies 
De commissie is in algemene zin positief over de monitor en sluit zich aan bij de conclusies en 
aanbevelingen die het Zorginstituut trekt op basis van de bevindingen. Hierbij spreekt de 
commissie nadrukkelijk haar steun uit voor het advies aan de minister om de mogelijkheid te 
onderzoeken of het opnemen van een minimale prijsdaling na afloop van een periode van 
marktexclusiviteit (ongeacht de komst van eventuele generieken) in wet- en regelgeving een 
oplossing is. Dit zou de commissie zelfs breder willen adviseren dan alleen de 
weesgeneesmiddelen. De commissie is er echter ook kritisch over dat de  bepaalde conclusies 
van de monitor steeds terugkomen zoals het punt dat structurele financiering van registers 
ontbreekt en dat het opstellen en nakomen van weesgeneesmiddelen-arrangementen te 
vrijblijvend is. De commissie wil het Zorginstituut en het ministerie van VWS met klem 
adviseren deze knelpunten snel op te lossen. Voor de komende monitors geeft de commissie 
aan dat naast de onderwerpen die reeds genoemd zijn, samenwerking binnen Europa meer 
aandacht kan krijgen. Daarbij denkt de commissie aan aandacht voor de European Reference 
Networks en het nieuwe Europese HTA-beleid.  
 


