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VSop Waarom expertisecentra zeldzame aandoeningen?

Nationale doelen:

= Voor zowel patiénten als zorgverleners zichtbaar maken waar de expertise voor een
bepaalde zeldzame aandoening zich bevindt.

= Samenwerking mogelijk maken: onderling en tussen patiéntenorganisatie en ECZA.

Europees doel:

Samenwerking mogelijk maken met expertisecentra in andere EU-lidstaten binnen een
European Reference Networks (ERN)

Voorwaarden:

* Onafhankelijke beoordeling vanuit medisch-wetenschappelijk en patiéntenperspectief.
" Eisen waaraan voldaan moet worden

" Formele bekrachtiging door de overheid



Beoordelingsprocedure

Patiénten Orphanet NL
organisatie(s) referenten

EC / Ziekenhuis

https://www.rijksoverheid.nl/onderwerpen/kwaliteit-van-de-zorg/zeldzame-aandoeningen
https://vsop.nl/wat-doen-wij/expertisecentra/beoordeling-expertisecentra/
https://www.nfu.nl/themas/zorg-op-de-juiste-plek/zeldzame-aandoeningen



V'SOP Beoordelingsprocedure

Eisen en indicatoren (Bijlage 1 Handleiding)

Thema’s:

e Kwaliteit van Zorg

e Onderzoek

* Continuiteit

« Samenwerking met andere partijen
* Informatie en communicatie
 Grensoverschrijdende zorg

De indicatoren maken de eisen meetbaar.

Veel indicatoren zijn verplicht.

De antwoorden op de vragen geven inzicht in de verschillende indicatoren.
(Bijlage 2 Handleiding)



VSOP De rol van een patiéntenorganisatie: beoordeling

Bestuur patiéntenorganisatie beoordeelt kandidaat ECZA:

e voor de aandoeningen / orphacodes die patiéntenorganisatie vertegenwoordigt
e voor het ERN-subthema: groep van aandoeningen / orphacode t.b.v. ERN-aansluiting
e voor het ECZA als geheel (indien mogelijk)

op basis van:
O ervaring achterban met het centrum

O eigen ervaring als bestuurslid met het centrum

evt. zorgpad bij het (kandidaat) ECZA opvragen



De rol van een patiéntenorganisatie: beoordeling

Beoordeling in AIMS d.m.v. invullen vragenlijst
Inloggen met toegestuurde wachtwoord

https://aanvraagecza.nl

Deadline: (12.00 uur)


https://aanvraagecza.nl/

VSOP - vragen, advies en ondersteuning

Vragen, advies en ondersteuning:
expertisecentra@vsop.nl

Telefonische hulplijn (ma-di-do):
035 - 603 4096

Info op website:
https://vsop.nl/wat-doen-wij/expertisecentra/beoordeling-expertisecentra/



Vragen?
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