Disclaimer medische vragen — Vereniging
van Ehlers-Danlos patiénten

Binnen de Vereniging van Ehlers-Danlos patiénten (VED) is er een mogelijkheid voor lotgenoten om
medische vragen te stellen. Waar mogelijk wordt de vraag door onze commissie medische vragen
beantwoord. Als dit niet mogelijk is wordt de vraag doorgestuurd naar een interne specialist of een
lid van de Medische Advies Raad (hierna te noemen MAR).

Indien een vraag aan de VED wordt gesteld via medischevragen@ehlers-danlos.nl dan is de volgende
disclaimer van toepassing:

Persoonsgegevens

De VED werkt conform de AVG. Meer informatie hierover is te vinden op de website van de VED.
De commissie medische vragen behandelt persoonsgegevens vertrouwelijk. Indien de commissie de
vraag doorstuurt:

Naar een interne specialist, dan worden de persoonsgegevens van de vraagsteller verwijderd. De
interne specialist stuurt het antwoord naar de commissie. De commissie stuurt op haar beurt het
antwoord naar de vraagsteller.

Naar een lid van de MAR, dan is het belangrijk dat zowel de privacy van de medicus alsmede de
vraagsteller gewaarborgd blijft. De commissie medische vragen stuurt uitsluitend de vraag, zonder
persoonsgegevens naar de medisch specialist of behandelaar. De medisch specialist stuurt het
antwoord naar de commissie. De commissie stuurt op haar beurt het antwoord naar de vraagsteller.
Hierdoor zijn de persoonsgegevens van zowel de vraagsteller als de medicus niet in te zien voor
vraagsteller of medicus.

Medische vragen worden opgeslagen

De VED hecht veel waarde aan het bieden van ondersteuning aan lotgenoten en het verstrekken van
relevante informatie. Om deze reden worden alle e-mails die via medischevragen@ehlers-danlos.nl
binnenkomen bewaard. Dit stelt de VED in staat om eventuele andere lotgenoten met een
gelijksoortige vraag goed en snel te kunnen helpen.

Vertrouwelijkheid

De VED hanteert strenge beveiligingsmaatregelen om de vertrouwelijkheid van de opgeslagen
medische vragen te waarborgen. Alleen bevoegde medewerkers van de vereniging hebben toegang
tot deze gegevens en zij zijn gebonden aan geheimhoudingsverklaringen.

Geen medisch advies

Voor alle antwoorden op medische vragen geldt dat deze uitsluitend zijn verstrekt voor informatieve
doeleinden. Ze vormen geen medisch advies en mogen niet worden beschouwd als vervanging voor
professioneel medisch advies, diagnose of behandeling. Raadpleeg altijd een medisch specialist en/of
behandelaar voor specifiek medisch advies.
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Instemming met disclaimer
Door uw medische vragen aan VED te stellen, stemt u in met de bovengenoemde voorwaarden en
begrijpt u dat de VED haar uiterste best doet om uw privacy en vertrouwelijkheid te waarborgen.



