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Betreft zéldzame ziekten 

Geachte mevrouw Siderius, 

U heeft mij uw reactie doen toekomen op de “Ned betrekking tot zeldzame ziekten” van het minister “Consultatiedocument Kwaliteitsinstituut” van het 

Om te beginnen w Wik u danken voor deze reactie, 

ie van VWS en het 

Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en sport 

Directoraat Generaal 
Curatieve Zorg 
Directie Curatieve Zarg 
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T 070 340 za 14 
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Bijlage(n} 

erlandse strategie met 

kwaliteitsinstituut. 

Het is van belang dat ook 
patiéntenorganisaties zich bewust zijn van de vele voorliggende vragen en daar 
vanuit hun perspectief een visie op ontwikkelen. in het verlengde daarvan hebben 
wij ook kennis kunnen nemen van het aan u afgenomen interview in Medisch Contact. 

Voor de verdere ul twerking van de visie van de sti chting Schwachman syndroam 
is de betrokkenheid van andere partijen noodzakelijk, veel van deze vragen overstijgen daarbij ook de indi Viduele weesziekten ‚Wij hebben begrepen dat de 
VSOP, van welke koepel uw Organisatie lid is. in dat kader ook af in overleg getreden is met het kwaliteitsinstituut €.q. het daarin opgegane Coérdinatieplatform Zorgstandaarden. in het Werkprogramma 2013 van het 
kwaliteltsinstituur is het opstel 
geagendeerd. 
Ten aanzien van een “coördinatiepunt zeidzame aandoeningen” zou vanuit het 5 
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Betrokkenheid van 

en van een <orgstandaard voor zeidzame ziekten 

S€cretariagat verkend kunnen worden welke rol dat secretariaat vervullen kan en waar de concrete behoeften van de veldpartijen Hoe de NEU daarin ligt naar mijn oordeel \ ij 
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Ik hoop van harte dat deze partijen elkaar versterken kunnen bij het beter 

van de zorg voor mensen met zeldzame aandoeningen. 

Met vriendelijke groet, 

de minister van volksgezondheid, 

Welzijn en Sport, 

namens deze, 

de difectaur Curatieve Zorg, 

maken Directoraat Generaal 

Curatieve Zorg 

Drrectie Curatieve Zorg 
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