
 

 

Rare Disease Council Quarterly Meeting 
Friday, November 17, 2023, 10:00 AM – 1:00 PM 

 
Meeting Location & Address:  

All‐Virtual 
https://www.zoomgov.com/webinar/register/WN_mdHPSdazT8KyQ2u6DqCYIg 

If you would like to view the meeting virtually or provide public comment, please register at link above. 
Council members are pre‐registered.  

 
 

Meeting Agenda 
 

10:00 – 10:15    Council Business 

 Call Meeting to Order 

 Introductions and Roll Call 

 Review Agenda  

 Meeting Minutes 
 

10:15 ‐ 10:30   
 

  Council Survey Options, Kelly Coastner, Virginia Department of Health 

10:30‐11:30    Group Survey Discussion and Next Steps, Christen Crews, Virginia Department of Health  

11:30 – 11:45 
 

  Public Comment Period  
(Time period may be shorter depending on the number of comments received) 
 

11:45 – 12:00 
 

  Break 

12:00 – 12:30  
 

  Supporting PCPs to Care for Rare Disease Patients & Spoke/Hub Presentation 
Dr. Debra Regier, Children’s National Hospital 
 

12:30 – 1:00 
 

  Council Business 

 Updates 

 Next Meeting/Agenda Items 

 Adjourn 
 

 


