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Stichting Schwachman Syndroom
tav drs E.J. Siderius, arts, voorzitter

Molenring 113

2741M7 Waddinxveen

Datum |4 27
Betreft zeldzame ziekten

Geachte mevrouw

Siderius,

U heeft mij uw reactie doen toekomen op de “Ned
betrekking tot zeldzame ziekten” van het minister
“Cf}ﬁsu?tatieéammem Kwaliteitsinstituut” van het

Om te beginnen w

ik u danken voor deze reactie.

patientenorganisaties zich bewyst zijn van de vele
vanuit hun perspectief €en visie op ontwikkelen, in het verlengde daarvan hebben
wij ook kennis kunnen nemen van het aan y afgenomen interview in Medisch

Corntact,
Voor de verdere Ui

twerking van de visie van de sty

ie van VWS en het

Ministerie van Volksgezondheid,
Welzijn en Sport
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Kenmerk
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Uw birief

uw brief 17 n

Bijlage{n}

erfandse strategie met
kwaliteitsinstituur.

Het is van belang dat ook
voorliggende vragen en daar

chting Schwachman syndroom

is de betrokkenheid ¥an andere partijen noodzakelijk, veef van deze vragen
overstijgen daarhij ook de individuele weesziekten
VS0P, van welke koepel uw organisatie fid is, in dat kader ook at in overleg
getreden is met het kwaliteitsinstituut €.g. het daarin opyegane

{J%é‘é?{tﬁmaiéegisﬁsfm Zorgstandaarden. In het werk

kwaliteitsingtituys is het opstel

geagendeerd,

Ten aanzien van een "‘is:}é?{?émii@mf;% zeidzame aandoeningen” zou vanuit het b

ZonMW ingesteids

daarbii vervulien kan =N waar de concrete behoetten van de veldpartijen fig

. Wi hebhen begrepen dat de

programma 2013 van het

BN Van een rorgstandaard vOOor zeldzame ziekten

secretariaat verkend kunnen worden welke rol dat secretariant

de NFU daarin ligt nsar miin oordeet |

R TR -«



Tk hoop van harte dat deze partijen etkaar yersterken kunnen bij net beter

van de zorg voor mensen met zeldzame aandoeningen.

met vriendelijke groet,

de minister van volksgezondheid,
Welziin en Sport,

namens deze,

de difectdur Curatieve Zorg,

maken

pirectoraat Generaal
Curatieve Zoryg
rurectie Curatieve Zorg
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