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Als er al contact was met artsenorganisaties, dan hoefden we dat contact nu niet te leggen. Maar goed, ik ben nagegaan waar de
cliéntenorganisaties dit vandaan hebben.

Zij komen met twee antwoorden:

- Een verwijzing naar een leidraad van de NVAVG waar in paragraaf 5.2 is opgeschreven dat nu gehanteerde schaal in ieder
geval niet goed passend is voor mensen met een verstandelijke beperking: https://nvavg.nl/wp-
content/uploads/2020/04/NVAVG Covid-19 leidraad.pdf . Dat is een ander punt dan de vraag die ik stel, maar is voor
de cliéntenorganisaties reden om te constateren dat die schaal waar eerder over gesproken werd in ieder geval word
gehanteerd bij de behandelbeslissingen.

- Verschillende signalen uit hun achterban dat mensen met een hoog gezondheidsrisico van hun specialist de informatie
krijgen: afzijdig houden van samenleving, niet in OV, niet naar kantoor, niet in contact met mensen met grote
netwerken/veel contacten, want hoge kans op ernstig beloop, en kleine/nihil kans op overleven van/herstel na IC.

Dit laatste kan ik N=1 ook bevestigen van iemand uit mijn eigen omgeving in een rolstoel ivm een spierziekte. Die heeft bij een
eerdere ziekenhuis opname al te horen gekregen dat ze niet op de ic zou moeten komen, omdat ze dat niet aan zou
kunnen.

Het gaat mij er nogmaals om dat er goede informatie is over wie verhoogd kwetsbaar is voor COVID (vanwege ernstig beloop of
anderszins) en dat we op basis daarvan ook goede beslissingen kunnen nemen/ advies kunnen vragen over de maatregelen. Er
is nu namelijk een groep die zichzelf volledig thuis opsluit uit angst en zichzelf soms ook noodzakelijke zorg ontzegt. Daarbij gaat
het ook om een groep die tot nu toe niet op de lijstjes van het RIVM staat, maar die zelf vrezen dat ze verhoogd kwetsbaar zijn.
Hoe beter we weten of die mensen inderdaad verhoogd kwetsbaar zijn, hoe beter we vervolgens samen met het RIVM kunnen
nadenken over adviezen hoe mensen hun leven zo veilig mogelijk kunnen inrichten zonder het advies: blijf thuis en doe de deur
op slot. Dat is namelijk niet houdbaar, als dit nog 1,5 jaar duurt. En nu al niet meer.

De Nederlandse Vereniging voor Kinderartsen heeft zich bijvoorbeeld al wel duidelijk uitgesproken over kinderen met
onderliggend lijden. Die hebben echt benoemd dat ook kinderen met bepaalde aandoeningen niet verhoogd kwetsbaar zijn. Dat
helpt om de ouders van die kinderen weer zorg te laten ontvangen en om die kinderen ook weer naar school te laten gaan, al is
de angst nog niet bij iedereen weg.
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Voordat we de artsenorganisaties hierover benaderen, zou ik wel willen weten waar de cliéntenorganisaties deze informatie
vandaan halen? Hebben zij daarover contact gehad met artsenorganisaties?

Groet
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Hier ben ik weer met een vergelijkbare vraag als een paar weken geleden, maar gelukkig in heel andere omstandigheden.

Bij de doelgroep mensen met een beperking blijft een vraagpunt of nu voldoende inzichtelijk is wie verhoogd kwetsbaar zijn in
deze Coronacrisis. We zien dat sommige groepen zich langdurig thuis opsluiten en ook zorg en ondersteuning buiten de deur
houden omdat zij zichzelf, al dan niet terecht, als verhoogd kwetsbaar zien. We willen dan ook kijken wat we kunnen doen om
daar meer duidelijkheid in te krijgen en met heldere adviezen te (laten) komen over hoe mensen die verhoogd kwetsbaar zijn
hun leven het beste kunnen inrichten, waarbij blijf thuis en hou iedereen buiten de deur niet reéel is nu het vooruitzicht is dat dit
nog een hele tijd gaat duren.

Deels zijn dit vragen waar we het RIVM voor nodig hebben, maar ik denk ook dat er soms vragen aan artsenorganisaties nodig
zijn. Daarvan heb ik er nu al één concrete waarvan PG aangeeft dat die niet bij het RIVM thuishoort.

Het gaat om de vraag of er een groep is die niet in aanmerking komt voor IC-opname. In dit geval gaat het uitdrukkelijk niet om
het maken van keuzes, in het geval van onvoldoende capaciteit, maar om een groep die, zo zeggen de cliéntenorganisaties,
nooit in aanmerking komt voor IC-opname, omdat zij dat fysiek niet aan kunnen. Zij geven aan dat dit geldt voor mensen die
rolstoelgebonden zijn, omdat die verminderde spiermassa hebben en dat kennelijk een belangrijke factor is in de vraag of je een
IC-opname Uberhaupt fysiek aankan.

Mijn vraag is of er een artsenorganisatie, ik denk in dit geval aan de NVIC, antwoord zou kunnen geven of er inderdaad een
groep is die sowieso niet voor IC-opname in aanmerking komt en of dat inderdaad ook om rolstoelgebondenen gaat. Verder heb
ik dan de vraag of dat geen aanleiding zou moeten zijn om hen ook op een lijst op te nemen met verhoogde kwetsbaarheid. Niet
zozeer voor een ernstig verloop, maar wel omdat zij, als de ziekte emnstig verloopt, niet voor de ultieme behandeling in
aanmerking komen. Dat zou dan eventueel betekenen dat je voor deze groep wellicht aanvullende adviezen moet geven over
preventie.

Ik hoor graag van je! Ik wil, als dat handig is, ook best zelf contact opnemen met de NVIC, als je me een contactpersoon kan
geven.
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