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Meer Awareness !



Wat is Awareness?



Doe een plezierrit ! 2018  van Ferrari Club Nederland 

!



Wat is Awareness?



Proces om een doel te bereiken



Sense of urgency

sense of urgency

deskundigheidsbevordering

awareness



ALS 



Amsterdam City Swim, ICE-bucket challenge



Gemeenschappelijke kenmerken

EU-raad 2009:

Zeldzame aandoeningen, ook wel weesziekten genoemd, zijn 

levensbedreigende of chronisch invaliderende aandoeningen met een 

geringe prevalentie van minder dan 1 per 2000 personen die veelal een 

grote complexiteit hebben. 

Dit betekent een grote impact op de kwaliteit van leven



Gemeenschappelijke kenmerken



Orphanet lijst: www.orpha.net



Zeldzame aandoeningen komen vaak voor!

Nederland:

(naar schatting) 1 miljoen mensen met een zeldzame aandoening

1 op de 17 mensen ! 



Zeldzaam komt vaak voor! Verschillende doelgroepen



VSOP 40 jaar ervaring (1979 – 2019)

https://typito.com/share/YdryNBmX


Zeldzame ziektendag 29 februari



Nationaal Congres Zeldzame Aandoeningen



Beter zicht op diagnostische vertraging: ervaringsverhalen



Verschillende doelgroepen en doelen 



Expliciteer onderwijs over ZA in het Raamplan



Digitale nascholingsreeks Erfocentrum/VSOP

Beter signaleren 

geaccrediteerde e-learningmodules
voor 
kinderartsen, jeugdartsen en 
huisartsen. 

over (vroeg)signalering, 
(vroeg)diagnostiek, behandeling en 
begeleiding van kinderen met een 
zeldzame aandoening



E-learning huisartsen www.huisartsengenetica.nl/nascholing-erfocentrum



Vroegsignalering: succesfactoren

eerste indruk 
klinische blik
dysmorfologie

gegevens verzamelen 
de optelsom
familieanamnese

patroonherkenning
bekende patronen
afwijkende patronen 
‘+ teken’ (ongewone combinaties)
diagnostische zoekmachine

‘niet pluis gevoel’

zoek de samenwerking !!!
blijf naast de patiënt staan!



www.zichtopzeldzaam.nl en www.erfelijkheid.nl    



www.orpha.net   



Expertise centra

Nederland
Circa 350 VWS-erkende
expertisecentra in
8 UMC’s  en 
topklinische ziekenhuizen (STZ)

Europa: 24 ERN’s

http://www.orpha.net/consor/cgi-bin/index.php


Conclusie: Awareness creëren is een uitdaging !   



Tot slot: Om mee naar huis te nemen

Zeldzame aandoeningen komen vaak voor!

Bekendheid geven: met welke doel?

Raak uw doelgroep  (sense of urgency) !

Verdiep u in de doelgroep !

Verspreid uw  (persoonlijke) verhaal ! 

Zoek een ambassadeur….



Tot slot: Om mee naar huis te nemen

De beste ambassadeur bent u zelf!



s.hendriks@vsop.nl
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