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To:

From:

Sent: Tue 3/23/2021 8:26:28 AM

Subject: RE: Contact met RIVM om 16.30

Received: Tue 3/23/2021 8:26:29 AM

@rivm.nl]

Concept antwoorden staan al in je mailbox!!

Verzonden: dinsdag 23 maart 2021 09:10

Aan: @rivm.n1>;EXE IEE SEIivr.»
CC: | @rivm.nl>

Onderwerp: FW: Contact met RIVM om 16.30

Hai |ukt het om hier vast een antwoord op te geven? Anders ook hierover even afstemmen vandaag. Groet,

5.1.2e CRWLl @alspatientsconnected.com>

g alspatientsconnected.com> | EEE
@rivm.nl>

Onderwerp: Re: Contact met RIVM om 16.30

Dank voor de heden ochtend uitgezonden informatiebrief.

Namens onze achterban heb ik 4 vragen, waarvoor ik graag jullie reactie vraag. Het betreft vragen over een paar zaken die we nog

niet terug zien in jullie brief, maar die voor patiénten en hun naasten zeer wezenlijk zijn.

1. Wij hebben in onze gesprekken met SCN altijd gesproken over ALS, PSMA én PLS patiénten. PLS patiénten (slechts een

klein aantal) worden nu niet genoemd. Waarschijnlijk bij het opstellen van de brief weggevallen. Onze vraag: Willen jullie

deze alsnog in de communicatie meenemen?

2. Wij hebben in onze gesprekken met SCN ook expliciet de aandacht gevraagd voor vaccinatie van mantelzorgers van

patiénten die 24/7 zorg behoeftig zijn. Ook deze groep zien wij niet terug in de brief, terwijl het voor patiénten zoals zojuist

genoemd vreselijk angstig is als zij hun mantelzorger door COVID-19 zouden zien uitvallen. Mogelijk betreft ook dit een

omissie, maar graag jullie actie om deze groep de mogelijkheid te geven gelijk met hun patiént gevaccineerd te worden. Onze

vraag: Worden de mantelzorgers van patiénten die 24/7 zorg moeten hebben meegenomen?

3. Er wordt nog gesproken over een meldpunt van ‘gemiste’ patiénten die vanwege aangedane longcapaciteit wel degelijk

voor vaccinatie in aanmerking komen. Onze vraag: Waar kunnen deze patiénten zich melden, of wanneer is duidelijk hoe en

waar deze patiénten zich kunnen melden ?

4. Wij hebben binnen APC een lijst van patiénten die zich bij ons gemeld hebben met de vraag hun NAW ten behoeve van

vaccinatie door te geven aan de relevante organisatie. Wij doen dat graag om de organisatie van vaccinatie te ondersteunen.

Onze vraag: Aan wie kunnen wij deze namen doorgeven?

Wij wachten een reactie op onze 4 vragen graag af. Is het mogelijk om uiterlijk morgen/dinsdag 23 mrt eind van de dag van jullie te

vernemen zodat wij onze achterban gerust kunnen stellen?

Bij voorbaat dank, hartelijke groet,

5.1.2e

5.1.2¢

Met hartelijke groet,
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De informatie opgenomen in dit bericht kan vertrouwelijk zijn en is uitsluitend bestemd voor de geadresseerde. Indien u dit bericht

onterecht ontvangt, wordt u verzocht de inhoud niet te gebruiken en de afzender direct te informeren door het bericht te

retourneren.

P Denk s.v.p. aan het milieu voor u deze e-mail afdrukt.
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