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Vragen gesteld door de leden der Kamer, met de daarop door de 
regering gegeven antwoorden 
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Vragen van het lid Leijten (SP) aan de minister van Volksgezondheid, Welzijn 
en Sport over de prijs van het geneesmiddel voor de zeldzame ziekte van 
Pompe (ingezonden 31 juli 2012). 

Antwoord van minister Schippers (Volksgezondheid, Welzijn en Sport) 
(ontvangen 13 augustus 2012). 

Vraag 1
Wat is uw reactie op het bericht dat het geneesmiddel voor de zeldzame 
ziekte van Pompe in de Verenigde Staten de helft kost van de prijs, die in 
Nederland wordt gerekend?1 

Antwoord 1
Er zijn twee varianten van de ziekte van Pompe: de klassieke vorm en de 
niet-klassieke vorm. De klassieke vorm openbaart zich al bij jonge baby’s, 
terwijl de niet-klassieke vorm zich pas op latere leeftijd openbaart. De 
toepassing bij de klassieke vorm wordt in het conceptrapport van het CVZ 
niet ter discussie gesteld. 
Voor zover ik kan nagaan, is in de Verenigde Staten het middel Myozyme 
door de FDA (Food and Drug Administration) alleen goedgekeurd voor de 
klassieke vorm en wordt dus voornamelijk toegepast bij jonge kinderen. De 
dosering is afhankelijk van het lichaamsgewicht. Daarnaast zijn er tussen 
artsen verschillen wat betreft behandelregimes (en dus gebruikte doseringen). 
Dit heeft effect op de uitgaven per patiënt. Voor zover ik kan nagaan, is de 
prijs per dosering gelijkwaardig. 

Vraag 2
Bent u bereid een tariefmaatregel te nemen op het geneesmiddel in plaats 
van het geneesmiddel uit het basispakket te halen? Zo nee, waarom niet? Zo 
ja, per wanneer past u deze tariefmaatregel toe? 

Antwoord 2
Zoals ik in mijn brief van 28 maart 2012 heb aangekondigd, voer ik in 2012 
voor het eerst pilots uit waarin ik onderhandel met de fabrikant over de prijs 
van geneesmiddelen waarvan de kosteneffectiviteit onvoldoende is of het 
kostenbeslag te hoog. Ik ben blij dat de Tweede Kamer na het oorspronkelijk 
controversieel verklaren van dit beleid mij vlak voor de zomer alsnog deze 

1 NOS journaal, 30 juli 2012, 20.00 uur.
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ruimte heeft gegeven. Ik ga dan ook op korte termijn met de producenten van 
deze weesgeneesmiddelen om de tafel zitten om te onderhandelen over de 
prijs in relatie tot de gebleken therapeutische meerwaarde. Over de uitkomst 
van deze gesprekken zal ik de Kamer informeren.
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