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Agenda

1.Welkom

2.Korte voorstelronde

3.Achtergrondschets (Cor Oosterwijk)

4.Koppelen patiëntenorganisaties

5.Voorbereiding op beoordelen expertisecentra

• Beoordelingsvragen

• Eventuele achterbanraadpleging

6.Beoordelen expertisecentra



Achtergrondschets

ExpertiseCentrum Ziekenhuis

Minister VWS

150+ Patiëntenorganisatie(s)

Referenten
N

F

U Beoordelings

comité

VSOP

https://www.tweedekamer.nl/kamerstukken/brieven_regering/detail?id=2021Z00122&did=2021D00555



Waar staan we nu?

42020

Vooraanmelding expertisecentra eind jan - eind febr

Definitieve lijst vooraanmeldingen beschikbaar medio maart

Patiëntenorganisaties koppelen aan lijst vooraanmeldingen maart

Online aanmelding expertisecentra 9 april – 17 mei

Eventueel uitzetten achterbanraadpleging april

Instructiebijeenkomst patiëntenorganisaties april

Online beoordeling patiëntenorganisaties en experts /referenten 28 mei / 12 juli

Beoordeling expertisecentra door Beoordelingscomité eind aug / sept

VWS verstuurt brieven met uitkomsten naar expertisecentra medio nov



Vooraanmeldingen expertisecentra: 300+ centra 1500+ aandoeningen
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180+ gekoppelde patiëntenorganisaties



Nu controle op koppelingen



Vragen?



Vanaf volgende week overzichten Expertisecentra + aandoeningen 

gemaild voor compleet overzicht

0 203049 G-1-8 This concerns a center that was assessed previously and acknowledged, but the name of the center and/or the main contact person change(d). The previous assessment number of this center is: B-3-15 Leiden UMC Expert Center for Rare Bone and Soft Tissue Tumors Expertisecentrum voor Zeldzame Bot- en Wekedelentumoren Michiel van de Sande Rare bone diseases P 15 U 1763 Ollier disease ORPHA:296 HME-MO Vereniging NL

1 203049 G-1-8 This concerns a center that was assessed previously and acknowledged, but the name of the center and/or the main contact person change(d). The previous assessment number of this center is: B-3-15 Leiden UMC Expert Center for Rare Bone and Soft Tissue Tumors Expertisecentrum voor Zeldzame Bot- en Wekedelentumoren Michiel van de Sande Rare bone diseases P 15 U 1764 Multiple osteochondromas ORPHA:321 HME-MO Vereniging NL

1 201752 G-1-4 This concerns a center that was assessed previously and acknowledged. The name of the center and the main contact person remain the same and the previous assessment number of this center was: E-3-5 OLVG Center for HME-MO (Hereditary multiple exostoses-Multiple osteochondromas) Expertisecentrum HME-MO (Hereditaire Multipele exostosen-Multipele Osteochondromen) s.j. Ham Rare bone diseases P 15 U 1765 Multiple osteochondromas ORPHA:321 HME-MO Vereniging NL

1 231890 G-1-5 This concerns a new center that is a combination of previously acknowledged centers with the following previous assessment numbers: F-3-D-1-18, D-1-18, F-3-12 UMC Utrecht UMC Utrecht Expertise Centre for skeletal malformations & Mobility Clinic UMC Utrecht expertisecentrum voor skeletmalformaties & Mobility Clinic r. Sakkers Rare bone diseases P 15 U 1766 Primary bone dysplasia ORPHA:364526 HME-MO Vereniging NL

1 210277 G-3-17 This concerns a center that was assessed previously and acknowledged, but the name of the center and/or the main contact person change(d). The previous assessment number of this center is: Combination between: F-5-B-1-9, B-1-8, B-1-7, B-1-10, F-3-A-2-3 Leiden UMC Expert Center for Rare Endocrine Conditions Expertisecentrum voor Zeldzame Endocriene Stoornissen a.m. Pereira Rare bone diseases P 15 U 1767 Primary Bone Dysplasia ORPHA:364526 HME-MO Vereniging NL

1 203049 G-1-8 This concerns a center that was assessed previously and acknowledged, but the name of the center and/or the main contact person change(d). The previous assessment number of this center is: B-3-15 Leiden UMC Expert Center for Rare Bone and Soft Tissue Tumors Expertisecentrum voor Zeldzame Bot- en Wekedelentumoren Michiel van de Sande Rare bone diseases P 15 U 1768 Aneurysmal bone cyst ORPHA:480553 HME-MO Vereniging NL

1 193834 G-11-2 This concerns a center that was assessed previously and acknowledged, but the name of the center and/or the main contact person change(d). The previous assessment number of this center is: E-9-6 Radboudumc Radboudumc Center of Expertise for Sarcomas Radboudumc Expertisecentrum voor Sarcomen Ingrid Desar Rare neoplastic diseases P 15 U 1769 Rare bone tumor ORPHA:68411 HME-MO Vereniging NL

0 203049 G-1-8 This concerns a center that was assessed previously and acknowledged, but the name of the center and/or the main contact person change(d). The previous assessment number of this center is: B-3-15 Leiden UMC Expert Center for Rare Bone and Soft Tissue Tumors Expertisecentrum voor Zeldzame Bot- en Wekedelentumoren Michiel van de Sande Rare bone diseases P 15 U 1770 Rare bone tumor ORPHA:68411 HME-MO Vereniging NL

1 203049 G-1-8 This concerns a center that was assessed previously and acknowledged, but the name of the center and/or the main contact person change(d). The previous assessment number of this center is: B-3-15 Leiden UMC Expert Center for Rare Bone and Soft Tissue Tumors Expertisecentrum voor Zeldzame Bot- en Wekedelentumoren Michiel van de Sande Rare bone diseases P 15 U 1771 Solitary bone cyst ORPHA:83468 HME-MO Vereniging NL

1 203524 G-1-3 This concerns a center that was assessed previously and acknowledged. The name of the center and the main contact person remain the same and the previous assessment number of this center was: E-3-1 Erasmus MC Erasmus MC Bone Center Erasmus MC botcentrum M.C. Zillikens Rare bone diseases P 15 U 1772 Primary bone dysplasia with disorganized development of skeletal components ORPHA:93450 HME-MO Vereniging NL

• Toetsingsnummer

• Nieuw of eerder beoordeeld?

• Ziekenhuis

• Naam Expertisecentrum

• Expertiseveld / Orpha-hoofdcategorie

• Aandoening

• Orphacode
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Op basis van dit overzicht bepalen of uw patiëntenorganisaties een 

oordeel kan geven over deze centra met bijbehorende aandoeningen

Beoordelingsvragen

• gebaseerd op de eisen van VWS

• vanuit de ervaring van de patiënt

• staan op https://vsop.nl/wat-doen-wij/expertisecentra/beoordeling-

expertisecentra/nuttige-documenten/

https://vsop.nl/wat-doen-wij/expertisecentra/beoordeling-expertisecentra/nuttige-documenten/


Bent u als bestuur voldoende bekend met het centrum om daar een oordeel over te 
kunnen geven?

 JA - wacht op de uitnodiging om een oordeel te geven (vanaf eind mei)

 NEE - probeer bij uw achterban te achterhalen wat ervaringen met het centrum 
zijn, zodat u de beoordelingsvragen kunt beantwoorden

Vragen achterbanraadpleging beschikbaar via website

VSOP kan desgewenst ondersteunen

Neem voor ondersteuning contact op via expertisecentra@vsop.nl

mailto:expertisecentra@vsop.nl


Vragen?
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Beoordelen van de expertisecentra: 28 mei t/m 12 juli 

Online systeem:

Inloggegevens toegestuurd vanuit noreplyaanvraagecza@nfu.nl

Uitnodiging verstuurd vanuit noreplyaanvraagecza@nfu.nl

VSOP zet contactgegevens van patiëntenorganisaties in dit systeem

Slechts 1 mailadres per patiëntenorganisatie mogelijk!

mailto:noreplyaanvraagecza@nfu.nl
mailto:noreplyaanvraagecza@nfu.nl


Submit review



Per expertisecentrum 1 vragenlijst

• Tot maximaal 15 aandoeningen per expertisecentrum

• Soms meerdere patiëntenorganisaties gekoppeld aan eenzelfde 

expertisecentrum

• Vragen staan op de VSOP-website (beoordelingsvragenlijst 

patiëntenorganisaties)



• Vragen over centrum als geheel

• Vragen specifiek over de aandoeningen waar we u nu al aan hebben 

gekoppeld

• Eindoordeel over wel/niet erkennen van het centrum per aandoening

• Verbeter- en sterke punten

Handleiding volgt





Deadline 12 juli



Financiële tegemoetkoming voor deelname:

• EUR 200 voor beoordelen van aandoeningen/orphacode 1,2 en 3

• EUR 100 vanaf 4e Orphacode en verder tot een max. van EUR 2.000 per 

patiëntenorganisatie (18 Orphacodes)



Vragen ?
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Informatie

Meer informatie op website van de VSOP: 

vsop.nl/wat-doen-wij/expertisecentra/beoordeling-expertisecentra

Vragen via: expertisecentra@vsop.nl

Telefonisch tijdens kantooruren: 035 – 603 4096

mailto:expertisecentra@vsop.nl

