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Naar aanleiding van ons overleg van 9 oktober jl. en het debat tijdens het L Toverhere.n

mondelinge vragenuurtje op 10 oktober in de Tweede Kamer over Orkambi,

bericht ik u als volgt. Kenmerk
1244953-169491-

Allereerst wil ik nogmaals benadrukken dat ik net als de wachtende patiénten GMT

niets liever zou willen dan Orkambi tegen een aanvaardbare prijs in het Uw brief

basispakket op te nemen. Dit alles om mensen met cystische fibrose (CF) toegang

te kunnen geven tot deze behandeling en een kans te geven op verlichting van Correspondentie

hun klachten en hun kwaliteit van leven te verbeteren. Dat is waar ik mij voor :;f’;’;f’;ggﬁf;gfes

inzet. met vermelding van
de datum en het

. . . . k k van d
Mijn teleurstelling was dan ook groot om in ons overleg van 9 oktober jl. te bf,.';':er van geze

moeten constateren dat Vertex niet bereid was ons laatste voorstel te accepteren.
Een voorstel waarin ik omwille van patiénten met CF zeer ver ben gegaan en zelfs
in grote mate heb afgeweken van het advies van het Zorginstituut over een
kosteneffectieve prijs. Met het voorstel dat ik heb gedaan kon Vertex een zeer
ruime beloning tegemoet zien. Niet voor één jaar, maar voor meerdere jaren. Een
wrange uitkomst voor patiénten dat dit niet voldoende is gebleken en ik heb
moeten besluiten Orkambi niet in het pakket op te kunnen nemen.

In het debat van dinsdag 10 oktober jl. heb ik de Tweede Kamer deelgenoot
gemaakt van mijn overwegingen bij mijn besluit. Daarbij heb ik de Kamer inzicht
gegeven in mijn laatste voorstel aan Vertex waarbij ik heb genoemd de budget
range, behorende bij bepaalde patiénten aantallen, die onderdeel uitmaakt van
dat voorstel. Als alle 750 patiénten het middel zouden krijgen zou ik bereid zijn
46 miljoen euro per jaar te betalen, dat wil zeggen een prijskorting van 63%. In
het geval er minder patiénten behandeld zouden worden, bijvoorbeeld 444
patiénten, dan zou ik een korting van 54% accepteren. Bij deze patiéntenaantallen
kent het bod een uitgavenbandbreedte van 34 tot 46 miljoen euro. Zo heb ik de
Kamer geinformeerd. Ook heb ik in het debat vermeld dat u die inkomsten voor
meerdere jaren tegemoet kunt zien. In dat debat meldde mevrouw Gerbrands van
de PVV dat zij tijdens het Vragenuurtje rechtstreeks van Vertex te horen had
gekregen dat u wel degelijk akkoord zou gaan met mijn laatste voorstel.
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Toen wij hiervan telefonisch bevestiging bij u vroegen, was de teleurstellende
boodschap dat u toch niet akkoord ging met mijn eindbod, en uw eisen
handhaafde die u in het overleg van afgelopen maandag had gesteld. Vandaag
bleek mij echter alsnog uit berichtgeving in de media dat u geen belemmeringen
ziet voor een akkoord.

Met deze brief bericht ik u dat het mij zeer zou verheugen als Vertex inderdaad
alsnog mijn laatste voorstel zou aanvaarden en het dus mogelijk is om Orkambi
snel in het verzekerde pakket beschikbaar te maken aan patiénten. Graag verzoek
ik u om mij schriftelijk te berichten en uw akkoord te bevestigen. Indien er
onverhoopt toch geen sprake is van een akkoord verzoek ik u mij ook spoedig
schriftelijk te informeren zodat aan de mogelijk gerezen onduidelijk voor patiénten
snel een einde komt. De uitkomst is al wrang, maar de in de publiciteit gerezen
onduidelijkheid voor patiénten vind ik absoluut niet wenselijk.

Gelet op wat is voorgevallen in het debat in de Tweede Kamer en op de
informatieverstrekking van Vertex aan kamerleden hecht ik er waarde aan om
voor zover de afspraken over vertrouwelijkheid van de onderhandeling dat
toelaten, maximale transparantie te betrachten aan de Tweede Kamer. Daarom
doe ik de Kamer een afschrift toekomen van deze brief.

Ik wil nogmaals benadrukken dat mijn laatste voorstel voor meerdere jaren nog
steeds van kracht is en ik Vertex van harte uitnodig dit voorstel in het belang van
de patient te aanvaarden.

Met vriendelijke groet,
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