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To: 5.1.2e @vgn.nl
Ce: RELEN (ERE @iederinnl)’ @iederin.nl]; INNIEEEEEEN) (IEEEZE@minvws.nl)IEEE @minvws nl]
From: 5.1.2e

Sent: Fri 3/27/2020 11:21:34 AM

Subject: RE: Spoed: signaal om even over af te stemmen (IC-prioriteiten)

Received: Fri 3/27/2020 11:21:38 AM

Goedemorgen [EXER]
Straks zal SP) 5.1.2e aansluiten. Zij heeft diverse contacten binnen en buiten Erasmus

MC, waaronder 5.1.2e

EEE houdst zich bezig met de medische zorg voor mensen met genetische syndromen, veelal met een verstandelijke beperking.
Ook rondom COVID-19 probeert ze de zorg voor deze doelgroep en ons als AVG’s te faciliteren.

Op haar afdeling in het Erasmus MC gaat de tertiaire zorg door en daar zijn ook IC bedden voor. Zolang iemand volledig beleid

heeft en fysiek geen reden om niet te intuberen, hebben zij net zoveel recht op een IC plek als ieder ander.

Met vriendelijke groet,

nav
Postadres: Postbus 31 | 7490 AA DELDEN | www.nvavg.nl

vor:IEEESEEM c <>Verzonden: vrijdag 27 maart 2020 08:36

<BR EEE @ nvavg.nl>

(EE @iederin.nl)’ JE @iederin.nl>;IEEE(BEM @minvws.nl)
@minvws.nl>

Onderwerp: FW: Spoed: signaal om even over af te stemmen (IC-prioriteiten)

nederlandse vereniging van artsen

voor verstandelijk gehandicapten

Dag EARL

Ik heb ondertussen met lederin en VWS een mailwisseling over dit onderwerp, met als doel informatie en communicatie hierover

op gang te zetten. Goed als jij hier ook bij aanhaakt, lijkt me. Heb jij nog navraag kunnen doen naar een contact bij de NVIC?

Met vriendelijke groet,

5.1.2e

5.1.2e

T:030
a .

» VN 5
‘av T: @frankbluiminck

Vereniging Gehandicaptenzorg Nederland

Oudlaan 4, 3515 GA Utrecht

Postbus 413, 3500 AK Utrecht

van:[EESIEE© inves nl
Verzonden: donderdag 26 maart 2020 23:22

Aan:BEEN Bi ccc, JBEMe en.ni>
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5.1.2 5.1.2e

@minvws.nl>

Onderwerp: RE: Spoed: signaal om even over af te stemmen (IC-prioriteiten)

Laten we idd morgen bellen om te kijken hoe we dit het beste kunnen aanpakken.

JBE @iederin.nl>

donderdag 26 maart 2020 20:32

@ minvws.nl>; J g

minvws.nl>; @iederin.nl>

Onderwerp: Re: Spoed: signaal om even over af te stemmen (IC-prioriteiten)

Wij hebben dat lijntje met de NVIC ook niet.

Kunnen we daar anders morgen even over bellen?

Heel graag liefst voor het weekend, anders zou dit wel eens erg onaangenaam kunnen worden in de media....

Verstuurd vanaf mijn iPhone

Op 26 mrt, 2020 om 20:22 heeft [IEEEJBEM :n.ni> het volgende geschreven:

Ik heb dat lijntje niet.

Met vriendelijke groet,

Verstuurd vanaf mijn iPhone

Vereniging Gehandicaptenzorg Nederland | Postbus 413 | 3500 AK UTRECHT |

T.030 | M. os JEIEE cn. _| www.vgn.nl

Vereniging Gehandicaptenzorg Nederland is de belangenbehartiger voor aanbieders van gehandicaptenzorg.

Op deze e-mail is een disclaimer van toepassing.

Op 26 mrt. 2020 om 19:59 heeft[sizeJEBEMeminvws.ni> het volgende

geschreven:

Ik kan me goed voorstellen dat esa emoties oproept en ik denk dat het verstandig is om gezamenlijk
te kijken naar zorgvuldige communicatie op basis van wederzijds begrip zoals jullie aangeven. Hadden

jullie zelf al lijn met NVIC gelegd?
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Verzonden: donderdag 26 maart 2020 19:45

Onderwerp: Re: Spoed: signaal om even over af te stemmen (IC-prioriteiten)

Dat lijkt me goed, maar het gaat hier ook echt over hoe deze communicatie over komt bij mensen met

een ernstige beperking...

Daar komt bij dat de verpleegkundigen richtlijn cok nog eens is dat ze met klachten mogen werken....

Bij onze achterban denkt iedereen meteen dat de dus een niet beschermingswaardig leven hebben...

Hoe kunnen we daar nou zorgvuldig mee omgaan?

Verstuurd vanaf mijn iPhone

Op 26 mrt. 2020 om 19:14 heeft [IEEEJBEEN 2 en n> het volgende

geschreven:

lk denk vooral dat we hier kennis en inzicht (en voorlichting) op moeten gaan organiseren.

We hadden het hier al eerder over van de week. Vandaag ook even metBEY. de

NVAVG over gehad. De beeldvorming is naar, maar als je de deskundigen hoort, helpt dat

wel. Het is denk ik vooral goed niet meteen groots en meeslepende conclusies te trekken,

maar we moeten leren hoe de afwegingen die intensivisten maken, zowel in normale

tijden als in deze Coronatijd, tot stand komen. Dat helpt denk ik wel. Ook wat zo'n verblijf

op de IC inhoudt... als je dat hoort, begrijp je beter de afwegingen voor opname.

Het is misschien goed hier wat publieksinformatie en/of voorlichting op te laten

ontwikkelen. We hadden het hier vanmiddag binnen de VGN over, maar wellicht kunnen

we dit gezamenlijk doen, met vws, nvavg en nvic?

Met vriendelijke groet,

5.1.2e

Verstuurd vanaf mijn iPhone

Vereniging Gehandicaptenzorg Nederland | Postbus 413 | 3500 AK UTRECHT |

T. ozo JSF | M.os JIEEEN qn _| www.vgn.nl

Vereniging Gehandicaptenzorg Nederland is de belangenbehartiger voor aanbieders van

gehandicaptenzorg.

Op deze e-mail is een disclaimer van toepassing.
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Op 26 mrt. 2020 om 18:26 heeft| EEE EEEI @icderin.nl> het

volgende geschreven:

HaBE SAFIN
oraag even met spoed afstemmen hoe we hiermee

omgaan. Dit geeft heel veel onrust...

In ons netwerk is grote onrust ontstaan over de criteria die zijn opgesteld door

de Nederlandse vereniging van intensive care over wie er wel en wie er niet in

aanmerking komt voor een IC-bed in geval van schaarste. Het gaat om het

criterium: "mensen die compleet hulpbehoevend zijn voor hun dagelijkse

verzorging".

Dit geldt voor veel gehandicapten in ons netwerk, zowel mensen met een

lichamelijke beperking, als mensen met een verstandelijke beperking of
autisme. Dit criterium wordt beschouwd als eugenetica en roept erg veel

emoties op. De international Disability alliance zegt dat mensen met een

beperking niet kunnen worden "deprioratized" op basis van hun beperking.

Deze criteria lijken mij dan ook in strijd met mensenrechten...

https://nos.nl/1/2328330

http://www.internationaldisabilityalliance.org/content/covid-19-and-

disability-movement

T 030 5.1.28

M 06 5.1.2e

E BE}iederin.nl
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