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Horizon 
scanning
Indicatie
Effectiviteit
Patiëntaantallen
Tijdslijnen
Budgetimpact

Voorstel 
plaatsbepaling
Effectiviteit
Onzekerheden
Patiëntaantallen 

Rapid
Review
6 beoordelings-
criteria:
Noodzakelijkheid 
Patiëntenbelang
Effectiviteit

Kosten-effectiviteit
Uitvoerbaarheid

Budget impact Triage
Oplossingen: 
Behandelprotocol
Start- en stopcriteria
Monitoring
Dataverzameling
Gepast gebruik

Duurzame 
financiële 
afspraken tussen 
zorgverzekeraars, 
apothekers in 
expertisecentra 
en fabrikant

Behandeling 
is vergoed en 
beschikbaar 
voor de juiste 
patiënten

Selectiecriteria voor 
Orphan Track:
(Ultra) zeldzame ziekten
Noodzakelijkheid en patiëntenbelang
Hoge individuele ziektelast en 

substantiële maatschappelijke 
impact

Aanwezigheid van 
lokale expert en/of 
expertisecentrum

Identificatie
van pakketrisico’s

Wees-
genees-
middelen-
arrangement
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Het Orphan Track framework 
past in een toekomstbestendig 

geneesmiddelstelsel

Het resultaat

Voormalig minister van VWS Fleur Agema: “Ten eerste, het inrichten van een versnelde procedure voor een selecte groep geneesmiddelen waardoor 
patiënten in hoge nood minder lang hoeven te wachten op duidelijkheid over vergoeding van een nieuw middel: een zogeheten fast track.”

Orphan Track voor de eerlijke beschikbaarheid 
van behandelingen voor zeldzame ziekten

Van onzekerheid 
naar vertrouwen

Het Orphan Track framework 
is mede-ontwikkeld door 

Empowered By Us en wordt 
ondersteund door Alexion 

Nederland

Vermindering 
van tijd tussen 
registratie en 

beschikbaarheid 
tot een  maximum 

van 2 jaar. 
Efficiënt gebruik 
van schaarse 
 middelen. Niet 
alleen bij het 

expertise  centrum, 
maar ook bij 

het zorg instituut 
en VWS.

Een eerlijk 
beoordelings­

kader voor 
behandeling 
van zelfs de 

meest zeldzame 
ziekten zonder 
 belemmeringen 

die bestaan 
onder het huidige 

systeem.

Een efficiënt en 
inclusief systeem 
dat de toegang 

tot behandelingen 
verbetert en er 
voor zorgt dat 
uitkomsten de 
ervaring van 
de patiënt en 

maatschappelijke 
waarden 

weerspiegelen.
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