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					Innovatie voor zeldzaam

					Zeldzame aandoeningen komen veel voor. Schattingen geven aan dat één op de 17 mensen belast is met één van de ruim 7.000 zeldzame aandoeningen. Zij kampen met specifieke problemen. 


Gedurende drie jaar werkte een grote groep partijen intensief samen aan oplossingen voor deze problemen. Het resultaat mag er zijn; vele concrete producten waarmee de kwaliteit van zorg voor zeldzame aandoening kan worden verbeterd, handvatten om diagnostiek te verbeteren en handreikingen aan patiëntenorganisaties, expertisecentra en anderen om nog beter (samen) te werken aan onderzoek en verbetering van zorg.  


Lees het eindverslag

					
					
						
							Resultaten

							
								De in het eindverslag beschreven projecten beogen zowel een belangrijke bijdrage te leveren aan het verkorten van de periode vóór de diagnose als het verbeteren van de zorg ná de diagnose. Patiënten met zeldzame aandoeningen hebben zelf ook een essentiële rol in het verkrijgen van goed zorg en een optimale kwaliteit van leven. De projecten waren dan ook met name gericht op de versterking van de rol van die patiënt. Dit door hem zorginformatie aan te reiken die hem in staat stelt tot zelfmanagement en een zo zelfstandig mogelijk leven. Ook door hem een stem te geven en partner te laten zijn in de relatie met zijn zorgverleners. En als afgeleide daarvan: door de patiëntenorganisatie een partner te laten zijn voor de georganiseerde zorgverlener, expertisecentra en zorginstellingen.


Lees het complete eindverslag

							

						

						
							Samenwerking

							
									De VSOP voerde een tweetal projecten uit genaamd 'Zorg voor Zeldzaam' (volledige projectbeschrijving) en Patients' Data Inluded'.
	Spierziekten Nederland was verantwoordelijk voor het project  'Connect'.
	Het Erfocentrum droeg zorg voor projecten die gebundeld zijn onder 'Vroegsignalering' (volledige projectbeschrijving).
	De projecten werden financieel mogelijk gemaakt door het Innovatiefonds Zorgverzekeraars.


							

						

						
							Looptijd

							
								'Innovatie voor Zeldzaam'werd door het Innovatiefonds Zorgverzekeraars gedurende de periode januari 2015 t/m juni 2018 met een totaalbedrag van 2,96 miljoen euro. De drie penvoerdende organisaties leverden een eigen bijdrage ter grootte van minstens 320 duizend euro. Daarnaast hebben legio patiënten en zorgverleners op vrijwillige basis tijd geïnvesteerd en essentiële bijdragen geleverd
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        	Adres


Ptolemaeuslaan 58 (per 1 april)

3528 BP Utrecht

tel: 035 6034040

 

        

        
            Over de VSOP


Wij zijn de nationale koepel van patiëntenorganisaties voor zeldzame en genetische aandoeningen.

        

        
            Schrijft u zich in voor de VSOP-nieuwsbrief aGENda

            Ja, ik wil mij inschrijven
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