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P a t ië n t e n k o e p e l  v o o r  z e ld z a m e  e n  g e n e t is c h e  a a n d o e n ing en



Agenda

1.Welkom

2.Korte voorstelronde

3.Achtergrondschets (Cor Oosterwijk)

4.Beoordelen Expertisecentrum (-centra) / invullen vragenlijst(en)

5.Vragen?



Huidige aantallen
• 340 bestaande EC

2021

• 320 (her)aanvragen: 
200 bestaande 40 fusies, 75 nieuw

• 980 unique Orpha codes



Beoordelingsprocedure

EC / Ziekenhuis

VWS

Patienten
organisatie(s)

Orphanet-NL
referenten

NFU

Beoordelingscomité

VSOP

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



Expertisecentra & aandoeningen per patiëntenorganisatie



Aandoeningen & patiëntenorganisatie(s) per expertisecentrum



Waar staan we nu?

72020

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 patientenorganisaties 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



Beoordelen van de expertisecentra: 3 juni t/m 12 juli 

Online systeem AIMS: https://aanvraagecza.nl

Inloggegevens toegestuurd (20-5) vanuit noreplyaanvraagecza@nfu.nl

Uitnodiging verstuurd (3-6 of 4-6) door VSOP-Team Expertisecentra vanuit
expertisecentra@vsop.nl

AIMS Handleiding voor patiëntenorganisaties: https://vsop.nl/wat-doen-
wij/expertisecentra/beoordeling-expertisecentra/nuttige-documenten/

mailto:noreplyaanvraagecza@nfu.nl
mailto:expertisecentra@vsop.nl
https://vsop.nl/wat-doen-wij/expertisecentra/beoordeling-expertisecentra/nuttige-documenten/


Submit review



Vragen ?

10



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 40 96

mailto:expertisecentra@vsop.nl
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