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adviezen aan minister 
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1. Inleiding 

Expertisecentrum 

Procedure 

Mankementen 

https://www.rijksoverheid.nl/onderwerpen/kwaliteit-van-de-zorg/expertisecentra-zeldzame-aandoeningen
https://www.orpha.net/nl/expert-centres
https://www.expertisezoeker.nl/
https://zichtopzeldzaam.nl/
https://www.rijksoverheid.nl/onderwerpen/kwaliteit-van-de-zorg/expertisecentra-zeldzame-aandoeningen
https://www.rijksoverheid.nl/onderwerpen/kwaliteit-van-de-zorg/expertisecentra-zeldzame-aandoeningen
https://www.rijksoverheid.nl/onderwerpen/kwaliteit-van-de-zorg/expertisecentra-zeldzame-aandoeningen
https://vsop.nl/wat-doen-wij/expertisecentra/beoordeling-expertisecentra/achtergrond-ecza-procedure/
https://vsop.nl/wat-doen-wij/expertisecentra/beoordeling-expertisecentra/achtergrond-ecza-procedure/
https://www.nfu.nl/themas/zorg-op-de-juiste-plek/zeldzame-aandoeningen
https://www.nfu.nl/themas/zorg-op-de-juiste-plek/zeldzame-aandoeningen
https://zoek.officielebekendmakingen.nl/stcrt-2021-1924.html
https://zoek.officielebekendmakingen.nl/stcrt-2022-30629.html


Procedure 2024 stopgezet, 

verdere verbetering 

noodzakelijk 

https://www.rare2030.eu/
https://iknl.nl/zeldzame-kanker-2023
https://www.rijksoverheid.nl/onderwerpen/kwaliteit-van-de-zorg/documenten/publicaties/2024/03/29/update-procedure-aanvraag-erkenning-expertisecentra-zeldzame-aandoeningen-ecza
https://www.rijksoverheid.nl/onderwerpen/kwaliteit-van-de-zorg/documenten/publicaties/2024/03/29/update-procedure-aanvraag-erkenning-expertisecentra-zeldzame-aandoeningen-ecza


Juridisch kader  

Opzet 

 



 



2. Europese wetgeving en beleid op het gebied 

van zeldzame aandoeningen 

Oorsprong 

Cross Border Healthcare 

Directive en Europese 

Referentienetwerken 

https://www.eurordis.org/our-priorities/european-reference-networks/
https://www.eurordis.org/rare-disease-policy/30-million-reasons/
https://vsop.nl/voor-wie/
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S2950008724000012?via%3Dihub


Aanmelden nieuwe leden bij 

bestaande Europese 

Referentienetwerken 

https://download2.eurordis.org/ern/2022_Eurordis_Toolkit_on_Integration.pdf
https://www.rd-action.eu/eucerd/RDACTION_EUCERDARCHIVE.html
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC5547471/pdf/13023_2017_Article_676.pdf
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC7968406/pdf/12687_2021_Article_521.pdf
https://health.ec.europa.eu/european-reference-networks/networks_en#the-networks
https://health.ec.europa.eu/document/download/44227556-ca06-4b7c-87dd-cc7344b32b02_en?filename=cpms_ps_en.pdf


 



ERN’s voor zeldzame kankers 

 

https://www.oncologie.nu/nieuws/toenemend-aantal-erkende-expertisecentra-voor-zeldzame-oncologische-aandoeningen/
https://www.eurordis.org/new-european-recommendations-on-rare-cancers/
https://www.esmo.org/policy/rare-cancers-working-group/rare-cancers-in-europe/rare-cancer-agenda-2030


Samenwerking 

patiëntenorganisaties

Evaluatie Europese 

Referentienetwerken en vervolg 

https://www.bijniernet.nl/2017/09/zeldzame-ziekten-en-kenniscentra-weg-naar-meer-gebundelde-kennis-johan-g-beun-en-johan-graaf/
https://www.eurordis.org/our-priorities/european-reference-networks/epag/epag/
https://www.eurordis.org/wp-content/uploads/2012/06/EURORDIS_Position_paper_on_ERN_May_2012.pdf
https://health.ec.europa.eu/european-reference-networks/overview/evaluation-european-reference-networks_en
https://www.eurordis.org/publications/patient-guide-ern-evaluation/
https://download2.eurordis.org/epag/Demystifying%20AMEQUIS%20Webinar%20%28final%29%2015.06.2022.pdf
https://download2.eurordis.org/epag/Demystifying%20AMEQUIS%20Webinar%20%28final%29%2015.06.2022.pdf
https://www.eurordis.org/erns-a-vital-sensible-and-successful-investment/


  

https://op.europa.eu/en/publication-detail/-/publication/cc54431e-77a4-11ee-99ba-01aa75ed71a1/language-en/format-PDF/source-295521771
https://www.eesc.europa.eu/en/agenda/our-events/events/conference-rare-diseases-and-european-reference-networks
https://www.eesc.europa.eu/en/agenda/our-events/events/conference-rare-diseases-and-european-reference-networks/conclusions
https://www.eesc.europa.eu/en/agenda/our-events/events/conference-rare-diseases-and-european-reference-networks/conclusions
https://www.eesc.europa.eu/en/agenda/our-events/events/rare-diseases-eu-joint-action-shaping-future-ern


Positie Nederland 

 

https://www.hiqa.ie/sites/default/files/2024-02/Review-of%20national-rare-disease-strategies-in-selected-countries.pdf
https://vsop.nl/actueel/call-to-action-roept-op-tot-samenhangend-europees-beleid-zeldzame-aandoeningen/
https://nieuwsbriefzorgeninnovatie.nl/nederland-en-de-zeldzame-aandoeningen-koploper-in-europa/
https://www.rare2030.eu/
https://www.ejprarediseases.org/joint-transnational-call-2023/


 



3. Omzetting Europese wetgeving en beleid in 

Nederland 

Nationaal Plan Zeldzame 

Ziekten 

https://publicaties.zonmw.nl/slotadvies-afstemmingsoverleg-zeldzame-ziekten/
https://publicaties.zonmw.nl/slotadvies-afstemmingsoverleg-zeldzame-ziekten/
https://www.nfu.nl/sites/default/files/2020-09/nationaal-plan-zeldzame-ziekten.pdf
https://zoek.officielebekendmakingen.nl/blg-803973
https://vsop.nl/media/uploads/file/Visiedocument%20mei%202015.pdf
https://vsop.nl/media/uploads/file/expertisecentra/Samenstelling%20Beoordelingscommissie.pdf


Juridische procedure 2018 - 

legaliteitseis 

 



Onderbrengen ECZA-

procedure in Wet op bijzondere 

medische verrichtingen  

Nationale netwerkvorming 

Oncologische netwerkvorming 

voor zeldzaam 

https://iknl.nl/zeldzame-kanker-2023


Nog geen gemeenschappelijke 

visie op netwerkvorming 

 



 



 



4. Beleidsvisie ECZA 2021 en 2022  

4.1 Legaliteitsbeginsel: 

wettelijke grondslag  

 

https://zoek.officielebekendmakingen.nl/stcrt-2021-1924.html
https://zoek.officielebekendmakingen.nl/stcrt-2022-30629.html


4.2 De procedure ECZA in het 

kort 

https://www.orpha.net/




  



4.3. Gebrek aan transparantie 

in de procedure ECZA  

4.3.1 Inleiding 

4.3.2 Beschikkingen niet transparant 



 

Aanbevelingen: 

• 

• 

• 

4.3.3 Aanvraag niet transparant voor 

patiëntenorganisaties  



Samenvattend 

Aanbeveling:  

• 

4.3.4 Beoordelingscomité niet 

transparant 

https://www.pgosupport.nl/dossiers/patientenparticipatie/vormen-van-participatie#fasen_ervaringsdeskundigheid


Eisen aan het beoordelingscomité in 

Beleidsvisie ECZA 

Wie hebben zitting in het 

Beoordelingscomité? 

https://vsop.nl/wat-doen-wij/expertisecentra/veelgestelde-vragen/#item-125


Aanbevelingen: 

• 

• 

https://www.rijksoverheid.nl/onderwerpen/kwaliteit-van-de-zorg/expertisecentra-zeldzame-aandoeningen


4.3.5 Het beoordelingscomité als 

deskundige 



4.3.6 Beoordelingscomité niet 

transparant in adviezen aan minister 



Doorontwikkeling van de ECZA-

procedure 

Aanbevelingen: 

• 

• 

• 



4.3.7 Adviezen medisch referenten 

geheim 

Beleidsvisie ECZA 2021

Beleidsvisie ECZA 2022





Aanbeveling:  

• 



4.3.8 Bezwaarprocedure niet 

transparant  

Bezwaar wordt direct doorgestuurd naar 

beoordelingscomité 

 

Actieve aanmoediging intrekking 

bezwaar  



Nieuwe feiten en omstandigheden 

hangende bezwaar 

https://www.kennisopenbaarbestuur.nl/documenten/rapporten/2010/01/01/prettig-contact-met-de-overheid-2


Vergewisplicht VWS 

Conclusies en aanbevelingen: 

• 

https://pure.uvt.nl/ws/portalfiles/portal/1430328/Bolt_bestuurlijke.pdf
https://www.inview.nl/document/idc638a2bc4c2b499da5ca4f383e05fdeb#--ext-id-c28a626b-155b-49c2-864b-5b8d954315a0
https://www.inview.nl/document/idc638a2bc4c2b499da5ca4f383e05fdeb#--ext-id-c28a626b-155b-49c2-864b-5b8d954315a0


• 

• 

4.4 Beleidsvisie ECZA 

inhoudelijk  

4.4.1 Inleiding 

4.4.2 Begrip zorgpad niet duidelijk 

https://iknl.nl/zeldzame-kanker-2023
https://vsop.nl/wat-doen-wij/expertisecentra/nuttige-documenten/


 

https://e-p-a.org/


Aanbeveling: 

• 

4.4.3 Eisen en verplichte indicatoren 



Conclusie en aanbeveling: 

• 

4.4.4 Samenwerking 

https://download2.eurordis.org/epag/Demystifying%20AMEQUIS%20Webinar%20%28final%29%2015.06.2022.pdf
https://iknl.nl/zeldzame-kanker-2023


 

  

file:///C:/Users/ducoO/Downloads/integraal-zorg-akkoord%20(1).pdf


 

  



5. Voldoende financiële middelen voor 

expertisecentra  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

https://vsop.nl/zeldzaam-georganiseerd/


 

  



6. Conclusie 

• 

• 

• 

• 

 



 



7. Aanbevelingen 

Legaliteitsbeginsel 

Wettelijke grondslag: 

• 

Gebrek aan transparantie 

Beschikkingen niet transparant: 

• 

• 

• 

Aanvraag niet transparant voor 

patiëntenorganisaties: 

• 

Beoordelingscomité niet transparant: 

• 

• 

Beoordelingscomité niet transparant in 

adviezen aan minister: 

• 

• 

• 

Adviezen medisch referenten geheim: 

• 

Bezwaarprocedure niet transparant:  

• 

• 

• 

Beleidsvisie ECZA inhoudelijk  

zorgpad

• 

Eisen en verplichte indicatoren: 

• 



 



 

  



Bijlagen 

Bijlage 1: Woo-besluit 5 maart 2024 



 



Bijlage 2: Woo-besluit 1 november 2024 

 



 



Bijlage 3: Uitspraak 2 november 2023  

 



  



  



 

  




