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WAT GAAN WE DOEN IN DEZE WORKSHOP?

• Achtergrond informatie over de Europese Referentie Netwerken

• Waarom zijn ERNs gevormd & wat zijn ze?

• Wat doen de ERNs?

• Hoe ziet het Nederlandse ERN landschap er uit?

• Uitwerken van een voorbeeld van de toegevoegde waarde van de ERNs

• Workshop 1: ERN-ITHACA Richtlijn Phelan McDermid

• Workshop 2: ERN-RITA CPMS voor vasculitiden

• Workshop 3: MetabERN noodbrief voor patiënten

• Aanbeveling over de ERNs uitwerken
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EUROPESE REFERENTIE NETWERKEN

Waarom?

• 27-36 miljoen mensen in EU getroffen door 
zeldzame ziekten 

• Door samenwerking tussen Europese experts, 
faciliteren ERNs het geven van diagnose- en 
behandeladviezen, die mogelijk ontoegankelijk 
zijn in thuislanden

• Met toestemming van de patiënt kunnen 
zorgverleners informatie uitwisselen en de 
juiste ERNs raadplegen

• Door nauwe samenwerkingen met 
patiëntenbelangenorganisaties plaatsen de 
ERNs patiënten centraal in hun activiteiten
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Wat?

• ERNs zijn grensoverschrijdende 
kennisnetwerken die Europese expertisecentra 
voor zeldzame, laagprevalente en complexe 
aandoeningen samenbrengen

• 24 ERNs dekken de 8.000 bekende zeldzame 
aandoeningen in Europa

• ERNs richten zich primair op zorg

• Om de zorg te verbeteren en kennis te 
vergaren, richten zij zich ook op het bijdragen 
aan het onderzoekslandschap door het 
verzamelen & bundelen van data in Europa

• Voor het delen van kennis organiseren zij 
trainingen, workshops en webinars



TIJDLIJN ECZAS EN ERNS IN EU EN NL
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2011 2013 2015 2016 20182017 2019 2020 2025

Directive 
2011/24/EU

Nationaal Plan 
Zeldzame
Ziekten

1e ronde ECZA 
erkenning

Start ERNs

2e ronde ECZA 
erkenning

2e ERN 
member call

ECZA 
erkennings

jaarlijks

Vandaag-NCZA

5yr ERN 
evaluation

2022

Slotadvies
Nationaal Plan

Call formation 
ERN &
1e ERN 

member call

2021 2023 2024

Herziening
Beleidsvisie

ECZA

2012 2014

Beleidsvisie
ECZA



DE 24 ERNS MET LEDENAANTALLEN

• 1.613 gespecialiseerde centra 
in 382 ziekenhuizen

• in 27 EU lidstaten + 
Noorwegen
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ALGEMENE INDELING ERNS MET WERKPAKKETTEN EN THEMA’S
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• Transversaal (horizontaal)

• Werkpakketten 

• Leiders: medici + patiënt 
vertegenwoordiger(s)

• Thematisch (verticaal)

• Thematische groepen

• Leiders: medici + patiënt 
vertegenwoordiger(s)



• Ontwikkelen, updaten en beoordelen klinische richtlijnen

• Ontwikkelen van zorgpaden en ‘patient journeys’ 

• Training en onderwijsactiviteiten

• Virtuele expert consultaties

• Opzetten van transnationale registers om pseudo-geanonimiseerde gegevens te verzamelen over 
patiënten met zeldzame ziekten

• Onderzoeksactiviteiten

• Aansluiting bij EU initiatieven: JARDIN, ERDERA etc. 
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ACTIVITEITEN VAN DE ERNS
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• Coördinatie NL 7/24 

• ERN GENTURIS

• ERN eUROGEN

• ERN CRANIO

• ERNICA

• ERN RITA

• ERN GUARD-Heart

• Endo-ERN

• >120 NL ECZAs zijn lid van een ERN
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ERNS GECOORDINEERD IN NEDERLANDSE UMCS



VOORBEELD 1: EUROPESE PHELAN-MCDERMID (PMS) RICHTLIJN
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Oproep ERN: bestaande 

richtlijnen omzetten in 

Europese richtlijn

2018

NL Richtlijn PMS 

2020 2023

Europees consortium         
(14 landen, 12 ouders)

1e online consortium 

meeting 

Survey onder professionals 

én ouders                            
(10 talen, 35 landen, 600 families)

Selectie van topics

Working groups                       
(minimaal 1 patiëntvertegenwoordiger) 

Horizon subsidie

Consensus bijeenkomst
(12 landen, 5 patiëntvertegenwoordigers)
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Website met:

• Samenvatting voor clinici

• Surveillance scheme

• Emergency card April 4, 2025Nationale Conferentie Zeldzame Aandoeningen 2025 11



VOORBEELD 2: VAN REGIONALE ZORG NAAR NATIONAAL EN EUROPEES
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ERN

Nationale 
Expertise

Regionale expertise

(bv ARCH regio)

Zorg voor patiënten met zeldzame vormen van systemische vasculitis



VOORBEELD 3: METABERN + VKS + WWW.EMERGENCYPROTOCOL.NET
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UITWERKING VAN AANBEVELING
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