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	Nr.
	Vraag
	Webinar antwoord

	1
	Wat is een ECZA en waarop rust de erkenning?
	Een ECZA rust op drie pijlers: zorg, onderzoek en onderwijs. Deze combinatie borgt specialistische expertise en hoogwaardige zorg voor patiënten met zeldzame aandoeningen.
Voor meer informatie kijk ook op Expertisecentra voor zeldzame aandoeningen | Kwaliteit van de zorg | Rijksoverheid.nl

	2
	Waarom is kennisdeling zo belangrijk binnen een ECZA?
	Omdat expertise schaars is en verspreid kan zijn. Nationale én Europese kennisdeling maakt het mogelijk om patiënten de best beschikbare zorg te bieden.

	3
	Waarom speelt ervaring zo’n grote rol?
	De opbouw van een expertisecentrum vereist jarenlange casuïstiek en een organisatie die doorloopt wanneer een individuele expert wegvalt. Dit draagt bij aan duurzame expertise.

	4
	Waarom vraagt een ECZA veel van ziekenhuizen?
	De combinatie van zorg, onderzoek en onderwijs / opleiding brengt extra organisatiekracht met zich mee. Dit vraagt vooral veel wanneer er geen structurele middelen zijn voor onderzoek.

	5
	Wie beoordeelt de ECZA-aanvragen?
	Het ministerie van VWS heeft de uitvoeringsprocedure uitbesteed aan UMCNL. Een onafhankelijke beoordelingscommissie beoordeelt de aanvragen met input van referenten en patientenorganisaties. Voor meer informatie kijk ook op Erkenning expertisecentra zeldzame aandoeningen

	6
	Hoe ziet de aanvraagprocedure eruit?
	De aanvraag is omvangrijk en vraagt onderbouwing op thema’s zoals kwaliteit van zorg, wetenschappelijke output, opleiding, betrokkenheid van patiëntenorganisaties en de borging van expertise. Tijdens het proces is feedback mogelijk om het dossier te versterken.

	7
	Hoe kunnen niet-academische ziekenhuizen zich voorbereiden?
	Een vroege oriëntatie is belangrijk, omdat de procedure nauw luistert en voorbereidingstijd vraagt. STZ ondersteunt ziekenhuizen hierbij. Kom met STZ in contact via ecza@stz.nl.

	8
	Is samenwerking noodzakelijk?
	Een sterke infrastructuur helpt ziekenhuizen om expertise te versterken, ongeacht of zij zelf een erkenning aanvragen. Netwerksamenwerking levert vaak meer op dan individuele trajecten.

	9
	Hoe verloopt samenwerking met niet-erkende centra?
	Veel erkende centra onderhouden bewust lijnen met niet-ECZA’s, zodat kennis breed beschikbaar blijft en patiënten op de juiste plek terechtkomen.

	10
	Wat is de status van Europese Referentienetwerken (ERN) na 2028?
	De financiering na 2028 ligt nog niet vast vanwege gesprekken over herverdeling van Europese budgetten. Ondanks de onzekerheid is er vertrouwen, omdat de waarde van de netwerken breed wordt erkend.

	11
	Is er optimisme over de voortzetting van ERN’s?
	Ja. Hoewel er onzekerheid is, geldt dat ook voor eerdere periodes. Er is optimisme dat de netwerken blijven bestaan, zolang hier actief aandacht voor wordt gevraagd.

	12
	Kunnen STZ-ziekenhuizen zelf een ECZA-erkenning aanvragen?
	Ja, dat is mogelijk wanneer aan alle criteria wordt voldaan. Samen optrekken met een academisch centrum kan helpen om toe te groeien naar een gezamenlijke aanvraag.

	13
	Is een gezamenlijke aanvraag altijd nodig?
	Nee. Samenwerking binnen een netwerk kan voldoende zijn. Een gezamenlijke aanvraag vraagt opnieuw het volledige erkenningstraject, terwijl samenwerken in de praktijk vaak al leidt tot kwalitatief goede zorg.

	14
	Wat doet de NVZ voor ziekenhuizen en patiënten?
	Professionals en medewerkers van zorginstellingen kunnen terecht bij Zeldzame aandoeningen | NVZ-Kennisnet voor onder meer kennis delen, informatie over processen en contactpersonen. 

	15
	Wat doet NVZ om patiënten en naasten begrijpelijke kwaliteitsinformatie te geven? 
	Patiënten vinden begrijpelijke informatie over ECZA's via Expertise zeldzame aandoeningen in mijn ziekenhuis | Ziekenhuischeck 

	16
	Wat is de planning voor de nieuwe ECZA-aanvraagronde?
	In 2025 worden de aanvraagdocumenten geactualiseerd. In Q1 2026 opent het loket. De beoordeling en besluitvorming vinden later in 2026 plaats.

	17
	Hoe kunnen we de borging en verwijzingsstroom vanuit huisartsen en de eerste lijn naar ECZA’s voor zeldzame ziekten goed inrichten, gezien het feit dat eerstelijnsartsen vaak te weinig kennis of herkenning hebben waardoor een zeldzame ziekte niet wordt herkend?
	Het optimaal inrichten van de verwijzingsstroom naar ECZA’s voor zeldzame aandoeningen vraagt om een combinatie van maatregelen:
· Samenwerking en netwerkvorming: ECZA’s moeten actief huisartsen en eerstelijns zorgverleners meenemen in hun netwerk, zodat de lijnen kort zijn en er bekendheid is over het aanbod en de expertise.
· Informatie en scholing: Regelmatige scholing en informatievoorziening aan huisartsen helpt bij het vergroten van kennis en herkenning van zeldzame ziektebeelden. Denk aan nascholingen, webinars en toegankelijke informatiepakketten.
· Gemakkelijk vindbaar en bereikbaar: ECZA’s moeten goed vindbaar zijn, bijvoorbeeld via Zorgdomein, en laagdrempelig bereikbaar voor overleg. Een directe consultatielijn (zoals een ILD-telefoon) kan huisartsen ondersteunen bij twijfelgevallen.
· Koppeling met andere specialismen: Door samenwerking met radiologen en andere diagnostische disciplines kan sneller onderscheid gemaakt worden tussen ziektebeelden, wat de kans op juiste verwijzing vergroot.
· Blijvende uitdaging: Ondanks deze inspanningen blijft het herkennen van zeldzame aandoeningen in de eerste lijn lastig. Het is daarom belangrijk om te blijven investeren in netwerkvorming, zichtbaarheid en het delen van goede voorbeelden.

	18
	Is het een verplichting als je als erkend ECZA-centrum moet aansluiten bij een ERN? En hoe loopt deze procedure?
	Aansluiting bij een Europees Referentienetwerk (ERN) wordt gezien als een vereiste wanneer dat mogelijk is. In de praktijk is dit lastig, omdat er sinds 2017 slechts één keer een call is geweest voor nieuwe deelnemende centra. Momenteel is er geen nieuwe call gepland, waardoor nieuw erkende expertisecentra zich niet kunnen aanmelden.

	19
	Zijn centra automatisch aangesloten bij een ERN als er een call is? En zijn alle ECZA’s actief binnen het ERN-netwerk?
	Nee, centra worden niet automatisch aangesloten. Dit kan alleen via een officiële call vanuit de Europese Commissie. Nederland is momenteel al wel vertegenwoordigd in alle 24 ERN’s. Momenteel loopt het Europese project JARDIN om ERNs beter te laten aansluiten op nationale zorgstelsels, mogelijk via netwerken in plaats van losse ECZA.

	20
	Kunnen STZ-ziekenhuizen zich aansluiten bij een bestaand ECZA?
	Ja, dat kan. Er kan worden samengewerkt met erkende ECZA. Eventueel kan er als nieuw gezamenlijk ECZA een aanvraag gedaan worden.

	
21
	Hoe werkt het als een STZ-ziekenhuis een gezamenlijke erkenning wil aanvragen met een bestaand ECZA?
	Als je echt een gezamenlijke erkenning wilt aanvragen, dan doorloop je opnieuw de volledige erkenningsprocedure. Maar de vraag is of een gezamenlijke erkenning meteen nodig is, of dat je eerst gaat samenwerken en binnen een netwerkverband de zorg levert.
Op het moment dat de erkenning van het bestaande ECZA afloopt en opnieuw beoordeeld moet worden, kun je bekijken of dat het juiste moment is om een gezamenlijke aanvraag in te dienen. Het kost namelijk behoorlijk wat tijd om zo’n gezamenlijke aanvraag goed voor te bereiden. Je kunt samenwerking dus ook gebruiken als opstap richting een eventuele gezamenlijke aanvraag, zonder dat dit direct hoeft.

	21
	Waar kunnen ziekenhuizen terecht met vragen over het ECZA-proces?
	Via ecza@stz.nl
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