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Overzicht ECZA: wie doet wat?

-
Ministerie van VWS Faciliteert de ECZA-procedure
o geeft opdracht aan UMCNL (federatie van samenwerkende universitaire ~ N
) medische centra) tot uitvoeren beoordelingsproces my Uiterlijk UMCNL-bureau
Vraagt ECZA-erkenning aan e minister VWS beslist uiteindelijk over aanvraag ECZA %] 23 december voert beoordelingsprocedure uit voor
@ A - VWS en zorgt voor doorontwikkeling
t procedure
(Kandidaat-) expertisecentrum (- = : ) " >
voor één of meerdere zeldzame Definitief advies my Uiterlijk ( A
aandoeningen, dat onderdeel is van van beoordelingscomité ECZA aan minister van VWS E 23 november Orphanet-NL (in opdracht van UMCNL)
één of meerdere instellingen in . ‘ . beheert database expertisecentra
Nederland ( : A . )
Voorgenomen advies T
\ J van beoordelingscomité ECZA: .' uiterlijk VSOP «
reactie kandidaat-ECZA en patiéntenorganisaties E 30 oktober SOP (in opdracht van UMCNL)
L (zienswijzeprocedure) ) __ onderhoudt contact met
patiéntenorganisaties en koppelt deze aan
- ) (kandidaat)expertisecentra.
Onafhankelijk Beoordelingscomité ECZA
e adviseert VWS over lopende ECZA-erkenningen ‘
e bestaat uit een voorzitter, secretaris, medisch specialisten en leden met kennis ~
over zeldzame aandoeningen en het patiéntenperspectief = — "(
\ == VSOP is een koepelorganisatie van 85
t AdViw@Mtfeﬁn;scomité ECZA patiéntenorganisaties voor zeldzame
o i . aandoeningen
# Patiéntenorganisaties Referenten medisch specialisten b .
% , , .
- VSOP koppelt patiéntenorganisaties UM.CNL el med.' -
aan (kandidaat)expertisecentra Specialisten z.aan (ndidaay
L expertisecentra J




De rol van pat

en

PATIENTENFEDERATIE
ZELDZAME
AANDOENINGEN

tenorganisaties

Rol van patiéntenorganisaties bij erkenning van expertisecentra: 1. Adviseur 2. (Derde)belanghebbende

1 2

Advies patiénten-

3

Voorgenomen advies

beoordelingscomité

4 S 6

Definitief advies

Zienswijzeprocedure Besluit minister

beoordelingscomité

Aanvraag g :
i i organisaties en advies
mgedlend medisch referenten
juni P026
\ 4
Patiéntenorganisatie:
adviseur

oktobdr 2026 uiterlijk 23 november 2026 uiterlijk 23 d¢
Y

icember 2026

y

[

Patiéntenorganisatie: (derde)belanghebbende

]

(Kandidaat) expertisecentrum (ziekenhuis): belanghebbende

Bezwaar bij de minister en daarna beroep bij (bestuurs)rechter




Rechtsbescherming voor RRRRST5E
belanghebbenden

Rechtsbescherming na besluit:
bezwaar

1 » Beslissing op bezwaar » Beroep » Hoger beroep
Besluit minister minister (bestuurs)rechter (bestuurs)rechter
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Zienswijzeprocedure

Tijdens de zienswijzeprocedure krijgen de kandidaat-ECZA én de betrokken patiéntenorganisaties de
gelegenheid om te reageren op het voorgenomen advies van het Beoordelingscomité.

Toetsing aan Beleidsvisie ECZA 2026 ook uitgewerkt in Werkinstructie
beoordelingsprocedure ECZA

* Erzijn afwijzingen in verband met onvoldoende uitwerking zorgpad. Eisen aan zorgpad staan
in Beleidsvisie ECZA (eis 1, indicator 1.1). Werkinstructie p. 25 en p. 26.

* Aanvraag op hoog niveau in de Orphanetclassificatie. In Werkinstructie is uitgewerkt waaraan
een kandidaat-ECZA moet voldoen (p. 10 en p.11). Er zijn afwijzingen omdat dat dat volgens
het Beoordelingscomité ECZA niet voldoende is uitgewerkt.

* Een overkoepelende zorgpad kan, maar er moet duidelijk zijn hoe de zorg voor de
verschillende onderliggende ORPHAcodes binnen het centrum is georganiseerd.

Beleidsvisie ECZA en werkinstructie te downloaden via: https://vsop.nl/wat-doen-
wij/expertisecentra/nuttige-documenten/
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Zienswijzeprocedure

Tijdens de zienswijzeprocedure krijgen de kandidaat-ECZA én de betrokken patiéntenorganisaties de
gelegenheid om te reageren op het conceptadvies van het Beoordelingscomité.

Belangrijk

Lees de voorgenomen adviezen per expertisecentrum goed door. Er is duidelijk aangegeven
waarom het voorgenomen advies een afwijzing betreft voor de betreffende Orphacode.

Het gaat om voorgenomen adviezen en een deel van de vastgestelde tekortkomingen kunnen
worden gecorrigeerd in deze zienswijzeprocedure door de kandidaat-expertisecentra in bijzonder
als het gaat om uitwerking zorgpaden.

Neem bij afwijzingen contact op met het expertisecentrum en stem de reactie op het
voorgenomen advies desgewenst af.

Als het tijdspad niet haalbaar is om te corrigeren, geef dat dan ook aan in de zienswijze. Geef dan
aan waarom een afwijzing naar uw oordeel niet terecht is. Ook kunt u eventuele feitelijke
onjuistheden in het advies benoemen.

De uiterste datum voor het indienen van een zienswijze is 30 oktober 2026, 23.59 uur.



AIMS

AANVRAAGECZA.NL



Vragen & reacties?
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Dank voor jullie aandacht
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