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Ter info, ander onderzoek van 2 CU.

Even vanwege de thematiek van het “isolement”.

Hoeft nu even niets mee.
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Aan: PERCE @ cdIsworld.org

cc: [BEE EE @icderin.ni>; [JJEEEI @googlegroups.com

Onderwerp: zorgen van ouders

Beste,

2CU heeft kort een onderzoekje gedaan onder ouders. In bijlage de resultaten. De meesten van de 65 respondenten zijn idd ouders van een kind

(0-100 jaar) met (Z)EVMB. Af en toe is er een antwoord wat daar niet helemaal bij past. Ik heb deze wel laten staan aangezien ik dit niet met

zekerheid kan stellen en andermans zorgen net zo goed gehoord moeten worden.

De kwaliteit van het onderzoek kan in twijfel getrokken worden en kan ik beamen, (echt onderzoek zetje natuurlijk niet in elkaar op een vrijdag
middag) maar de reacties zijn volgens mij wel bruikbaar.

Ook nu kreeg ik weer veel privé berichtjes van mensen die niet de enquete wilden invullen omdat ze het te privé vinden of vooral daar even over

heen en weer willen mailen om wat aandacht. Die berichten gaan voornamelijk over:

Beschermende middelen, geen bezoek voor kind in instelling, geen 1 op 1 activiteiten op de groep waar kind woont en de rest snapt het kind niet.

Desinteresse van omgeving. Mensen waarmee ze gedacht hadden een band te hebben (Familie, vrienden, behandelaars, huisarts).

Zorgen om de broertjes en zusjes die erg veel vragen hebben over doodgaan

Zorgen van ouders over dood gaan (ook het dilemma hun kind best te willen laten sterven). Van de ene dag op de andere geen inkomen meer

hebben en geen aanspraak mogen maken op een uitkering en/of hulp bij zoeken naar werk, of te oud zijn om iets te vinden en de hypotheek niet

kunnen betalen geeft veel slapeloze nachten.

Vriendelijke groet,

Complex Care United (2CU)
W: www.2cu.nu
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