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Erkenning expertisecentra zeldzame aandoeningen (t/m 2019)

Kandidaat-expertisecentra werden tot en met 2019 getoetst vanuit twee perspectieven: door
referenten (inhoudelijke experts, zorgprofessionals), en door betrokken patiéntenorganisaties.
Beide partijen beoordeelden tijdens voorgaande rondes van de procedure of een (kandidaat-)

expertisecentrum voldeed aan de destijds gestelde criteria (17 criteria in 7 hoofdthema’s).

Deze criteria zijn gebaseerd op de criteria van de European Union Committee of Experts on Rare

Diseases (EUCERD), het Nationale Plan Zeldzame Ziekten (NPZZ) en verder aangescherpt op

basis van de criteria die gelden om aan te kunnen sluiten bij de European Reference Networks
(ERNSs). Beiden brachten hun beoordeling als advies uit aan een onafhankelijke
beoordelingscommissie. De beoordelingscommissie bracht de inbreng van de referenten en
patiéntenorganisaties bij elkaar en kwam tot een gewogen oordeel over het al dan niet erkennen
van de expertisecentra. Dit advies van de onafhankelijke beoordelingscommissie werd voorgelegd
aan de minister.

Ter verduidelijking hebben we een schematische weergave gemaakt van de erkenningsprocedure
t/m 2019.



https://www.nfu.nl/sites/default/files/2020-10/Criteria_expertise_centrum_Zeldzame_Aandoening.pdf
https://www.nfu.nl/sites/default/files/2020-09/nationaal-plan-zeldzame-ziekten.pdf
https://www.nfu.nl/sites/default/files/2020-10/Schematische_weergave_van_de_beoordelingsprocedure.jpg

