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Automatisch gegenereerde beschrijving]
Handleiding AIMS ‘invullen ECZA-vragenlijst patiëntenorganisaties’
Beoordelingsprocedure ECZA - 2025

In deze handleiding lichten we toe hoe een patiëntenorganisatie haar advies kan indienen in het online AIMS-systeem. Voor praktische vragen kunt u ook contact opnemen via expertisecentra@vsop.nl. 

1. Inloggen
· Ga naar het AIMS-systeem: aanvraagecza.nl
· [image: Afbeelding met tekst, schermopname, Lettertype, Website

Automatisch gegenereerde beschrijving]Log in via ‘existing user’ met uw e-mailadres en wachtwoord. Mocht u het wachtwoord vergeten zijn, ga dan naar ‘forgotten your password’.













2. Dashboard
Na het inloggen komt u op het dashboard. Hier staat o.a. een overzicht met instructies voor de verschillende gebruikers. 

Onder openstaande taken staat de aanvraag waarvoor u uw advies vanuit patiëntenperspectief kunt geven. U start de taak door onder ‘Task’ op de knop Submit review te klikken.  
[image: Afbeelding met tekst, schermopname, software, Webpagina

Door AI gegenereerde inhoud is mogelijk onjuist.]

3. Invullen vragenlijst patiëntenorganisaties
Nadat u op de knop ‘Submit review’ heeft geklikt, opent de vragenlijst voor patiëntenorganisaties. Er zijn hier 4 tabbladen:
· Algemene gegevens
· Informatie vooraf
· Deel 1: algemene vragenlijst
· Deel 2: beoordeling per aandoening

TABBLAD 1: Algemene gegevens
Het tabblad Algemene gegevens opent. Controleer of de vooraf ingevulde gegevens kloppen en vul waar nodig aan met nieuwe informatie. Indien er onjuistheden in staan, neem dan contact op met secretarisbeoordelingscomite-ecza@nfu.nl.  





[image: Afbeelding met tekst, schermopname, nummer, software

Door AI gegenereerde inhoud is mogelijk onjuist.]
TABBLAD 2: Informatie vooraf
Klik vervolgens op het tabblad Informatie vooraf. Hier vindt u informatie over:
· Het aandoeningspecifieke zorgpad
· De patiëntenversie van het zorgpad
· De patiëntenaantallen van de aandoening
Deze informatie heeft u nodig voor het invullen van de vragenlijst. Lees de informatie dan ook goed door voordat u verder gaat. 
TABBLAD 3: Deel 1 – Algemene vragenlijst
Klik vervolgens op het tabblad Deel 1: Algemene vragenlijst. Het eerste deel van de vragenlijst opent nu. Dit gedeelte bestaat uit vragen over het centrum als geheel. 

TABBLAD 4: Deel 2 – Beoordeling per aandoening
Als u de algemene vragenlijst heeft afgerond, klikt u op het tabblad Deel 2: Beoordeling per aandoening. 
Wilt u meer dan één aandoening beoordelen? Klik dan onderaan de pagina op de groene knop + zeldzame aandoening. Er verschijnt nu een nieuw tabblad waarin u de vragen van Deel 2 in kunt vullen voor de extra zeldzame aandoening. Selecteer de zeldzame aandoening waarvoor u uw beoordeling in wilt vullen.



[image: Afbeelding met tekst, schermopname, software, Webpagina

Door AI gegenereerde inhoud is mogelijk onjuist.]
[image: Afbeelding met tekst, Lettertype, schermopname, lijn

Door AI gegenereerde inhoud is mogelijk onjuist.]

Wilt u een extra aandoening verwijderen, klik dan onder aan de pagina op de rode knop met Delete zeldzame aandoening X. Er verschijnt nu een pop-up in beeld, waarbij u nogmaals op Delete kunt klikken.
[image: Afbeelding met tekst, schermopname, Webpagina, Website

Door AI gegenereerde inhoud is mogelijk onjuist.]
[image: Afbeelding met tekst, schermopname, software, Computerpictogram

Door AI gegenereerde inhoud is mogelijk onjuist.]
Bent u klaar met het invullen van alle vragen van de zeldzame aandoening(en), klik dan op de groene knop Opslaan en verder om door te gaan naar de volgende stap. U kunt het aanmeldingsformulier ook Opslaan en verder gaan op een later moment. 
[image: Afbeelding met tekst, schermopname, software, Webpagina

Door AI gegenereerde inhoud is mogelijk onjuist.]



 Afronden en indienen van aanvraag 
Wanneer u alle onderdelen uit de vragenlijst heeft doorlopen, komt u op de indieningspagina. LET OP! 
Indien gewenst kunt u hier een PDF van uw aanvraag maken voor uw eigen administratie. Hiervoor klikt u op “Generate new PDF”. Vervolgens ververst u de pagina door op het ronde terug-pijltje links bovenaan de pagina te klikken. U kunt nu de PDF van uw aanvraag downloaden. 


[image: Afbeelding met tekst, schermopname, software, Webpagina

Door AI gegenereerde inhoud is mogelijk onjuist.] 
Om het formulier definitief in te dienen klikt u op Formulier nu indienen.  
[image: ]
Uw beoordeling is nu afgerond. 
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Register an Organisation

Instructies

De acties die u kunt uitvoeren in AIMS zijn afhankelik van uw specifieke rol in de beoordelingsprocedure.
Hierondervindt u een overzicht van de verschillende ollen en bilbehorende stappen.
® umc/STZ-coondinator:
‘Als umc/STZ-codrdinator bent u verantwoordelijk voor de vooraanmelding. U kunt de vooraanmelding
Starten via het icoon in de vorm van het blaadje bovenaan de pagina of via de knop beschikbare
‘aanviaagrondes”. Vervolgens gaat u door naar “openstaande taken" om de vervolgacties te ondernemen.

® Eerste contactpersoon kandidaat-ECZA:
Als eerste contactpersoon voor het kandidaat-ECZA, bent u verantwoordeljk voor de inhoudelijke
‘aanvraag. Nadat de ume/STZ-codrdinator de vooraanmelding heeft afgerond en de Raad van Bestuur van
uw instelling de offcile aanvraag heeft ingediend bij et ministerie van VWS, wordt het
‘aanmeldingsformulier voor u geopend. Dit formlier vindt u onder "openstaande taken" Het s de
bedoeling dat u ier alle benodigde gegevens invult om aan te tonen dat het kandidaat-ECZA voldoet aan
e gestelde eisen en indicatoren, z0als vastgelegd in de beleidsvisie van het ministerie van VWS.

© patientenorganisatie:
U wordt als ervaringsdeskundige gevraagd het Beoordelingscomité te adviseren, waarbij de ervaring van
patiénten et het specifieke centrum centraal staat. Dt kunt u doen door het formulier “ECZA-Vragenlist
patiéntenorganisaties” n te vullen. Dit formulier wordt weergegeven bij openstaande taken” z0dra het
beschikbaaris.

® Referent:
‘Als medisch specialist met inhoudelijke expertise en ervaring op het gebied van de behandeling van de
‘zeldzame aandoeningen, brengt u advies uit 3an het Beoordelingscomité met betrekking tot de aanvraag
van één of meerdere kandidaat-ECZA. U kunt uw advies geven door het formulier "Referentenformulier” in
te vullen. Dit formulier verschijnt bij “openstaande taken” zodra het voor u beschikbaar is.
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ECZA Vragenlijst patiéntenorganisaties

1. Algemene gegevens
Inleiding

Welkom bij de vragenlijst voor de landelijke beoordeling van (kandidaat) expertisecentra zeldzame aandoeningen (ECZA). Mede namens het ministerie van VWS en de NFU waardeert de VSOP het zeer dat u hieraan deelneemt.

P990 PO-VSOP +

Een kandidaat-ECZA (hiema: ‘centrum) kan, voor het eerst of opnieuw, erkenning als ECZA aanvragen voor een of meer specifieke aandoeningen en/of clusters van aandoeningen. Namens uw bestuur adviseert u een Beoordelingscomité het centrum daarvoor ak-dan-niet te erkennen door het

invullen van de vragenlijst.

Referenten met medisch-specialistische en onderzoekservaring beoordelen de medische en wetenschappelijke aspecten van de door het centrum ingediende aanvraag. Het Beoordelingscomité weegt de adviezen van de patiéntenorganisaties en de referenten en brengt advies uit aan de

minister van VWS.

Voor meer informatie verwijzen wij u naar de werkinstructie: Expertisecentra Zeldzame Aandoeningen Werkinstructie

Eventuele vragen kunt u stellen aan expertisecentra@vsop.nl of telefonisch op maandag, woensdag en donderdag ochtend via 035- 603 40 32

Via de tabs hieronder kunt u navigeren door uw aanvraag.

«Retumtolndex | @PrintForm | [ Generate new PDF

Algemene gegevens

informatie vooraf | 0 Deel 1: Algemene vragenlijst

1.1 Gegevens centrum

Naam zorginstelling:

Naam centrum:

Toetsingsnummer:

'Naam contactpersoon:

‘Emailadres contactpersoon:

We gaan er van uit dat u als bestuur het te beoordelen centrum kent. Zo niet, dan kunt u de
vragen waarschijnlijk niet representatief beantwoorden en verzoeken we u vriendelijk eerst
contact op te nemen met de VSOP.

O Deel 2: Beoordeling per aandoening

TestuMCcr

Test Center HAR

Helena Test Coord

helena.riedel@questiexc
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1.2 Gegevens patiéntenorganisatie

© De vooringevulde gegevens kunt u niet wijzigen. Inzien deze onjuist zijn, neem dan contact op met de VSOP.

Naam organisatie: POVSOP
P Nummer: P90

Hummer ket 1010101010
E-mailadres om in te loggen in AIMS: vsop@vsop.nix.
Gontactpersoon:

-

Test de Tester

Telefoonnummer:*

0610101010

E-mail adres: *
mailadres: test@testnl

Opslaan

Opslaan en verdel
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4.1.8 Advies per aandoening

Adviseert u het Beoordelingscomité het centrum voor deze aandoening(en) te erkennen als

Ecza?® Jar
Watis of zijn de belangrijkste reden(en) voor uw antwoord op de vorige vraag? * (You may enter up to 3999 chers. )
sdfasdf

392 charslet

‘Bedankt voor het invullen!
Als uog andere ORPHA-codes wit beoordelen Kiikt u op de groene knop (+ zeldzame
‘aandoening). Er verschijnt dan een extra tabblad waarop u de vragen kunt invullen voor één
of meerdere ORPHA-codes. Bent u kiaar met de vragen van Deel 2, iikt dan op “Opsiaan en
Verder” en vervolgens op “Formulier nu indienen”.

Pas s het formulier succesvolis verzonden bent u helemaal kiaar.

Vragen met een asterisk zjn verplicht *

Opslaan
Opslaan en verder »

Opslaan en afsluiten
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4.1.1 Overzicht van ORPHA-codes bij deze aanvraag

Rare Disease Code

Rare Disease Name ~——— Status
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‘Bedankt voor het invullen!
Als uog andere ORPHA-codes wit beoordelen Kiikt u op de groene knop (+ zeldzame
‘aandoening). Er verschijnt dan een extra tabblad waarop u de vragen kunt invullen voor één
of meerdere ORPHA-codes. Bent u kiaar met de vragen van Deel 2, iikt dan op “Opsiaan en
Verder” en vervolgens op “Formulier nu indienen”.
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Submit Form ecza Vragenlijst patiéntenorganisaties

Uw gegevens zijn tussentijds opgeslagen. Wilt u het formulier indienen?
U kunt het formulier nu ook printen of een pdf genereren.
Klik op ‘generate pdf’ en dan de pagina opnieuw laden. Nu kunt u de pdf downloaden.

B Print Form

Click this to ger
PDF version of your fo Formulier nu indienen »

« Formulier aanpassen

Exit
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Uw gegevens zijn tussentijds opgeslagen. Wilt u het formulier indienen?
U kunt het formulier nu ook printen of een pdf genereren.
Klik op ‘generate pdf’ en dan de pagina opnieuw laden. Nu kunt u de pdf downloaden.
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« Formulier aanpassen
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