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DagsR L]
Werk ze vandaag en op naar het halen van de deadline waar we allemaal op rekenen.
Voor 1 juli 2021 iedereen die dat wil gevaccineerd! ©

Dan kan de economie weer helemaal open.

Met vriendelijke groeten,

Telefoon: 088 —m
Mail: m@mm erhot.n
Van: <EEerivm.nb>

Verzonden: maandag 22 maart 2021 07:36
A @ meijerhof.nl>

@rivm.nl>
Onderwerp: RE: 1.500 ALS patiénten nog steeds niet gevaccineerd

Dank voor uw mail. Via Rl blijf ik graag op de hoogte van het verdere verloop,

Met vriendelijke groet,

5.1.2e

!l]!smstltuut voor EolEsgezon!!el! en HI leu
Postbus 1

3720BA Bilthoven

+31 (0)6

[ s12e  [oliVulll
Van: m@ meijerhof.nl>

Verzonden: zondag 21 maart 2021 18:24
@rivm.nl>

@rivm.nl>
Onderwerp: FW: 1.500 ALS patiénten nog steeds niet gevaccineerd
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Dank voor reactie. Vanmiddag gebeld meten zij heeft toegelicht wat de belemmeringen zijn geweest en dat die nu bijna (en
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morgen naar verwachting helemaal) zijn overwonnen.

Nu komt het dan aan op een adequate uitvoering. Ik wil graag pleiten voor vertrouwen in huisartsen en in dit geval ook
ziekenhuizen om binnen vastgestelde protocollen te kunnen vaccineren. Dan resteert inderdaad een belangrijk punt: Er moet
voldoende van het passende vaccin beschikbaar zijn.

Ik merk wel dat alles vanuit het RIVM gericht is op controle aan de voorkant, wat de uitvoering toch behoorlijk vertraagd. ALS
patiénten zijn 100% in beeld bij de revalidatieartsen, zeker aangevuld met huisartsen en neurologen, hoewel ALS patiénten bij de
laatste groep na diagnose niet meer in behandeling is. Daar staat tegenover dat ook ALS patiénten een eigen verantwoordelijkheid
hebben. Wij kunnen ons ook melden bij het dichtstbijzijnde ziekenhuis. Ook is het geen probleem als dat ziekenhuis (in mijn geval
Heerenveen) voor vaccinatie door verwijst naar Zwolle (regio), Groningen (Academisch) of zelfs UMC Utrecht (landelijk
coérdinatiecentrum voor ALS).

De categorie mobiele patiénten is daarmee geholpen. Voor de niet-mobiele patiénten is feitelijk de huisarts het beste kanaal. Ook
als daar het best passende vaccin niet voorhanden is, kan de huisarts de afweging maken of vaccinatie met het daar wel
beschikbare vaccin goed is om te doen of niet. Mocht dat niet zo zijn, dan kan de huisarts in afstemming met het dichtstbijzijnde
ziekenhuis wat kan vaccineren met het wel passende vaccin een oplossing zoeken.

Dit is wat ik bedoel met geef de andere uitvoerende organisaties in de zorg het vertrouwen om uit te voeren.

mmeft gevraagd om op de hoogte te mogen blijven van het verdere verloop tot aan daadwerkelijke vaccinatie. Daar werk ik
vanzelfsprekend graag aan mee.

Nogmaals mijn dank en prettige dag verder.

Met vriendelijke groeten,
5.1.2e

Telefoon: 088 — R L]

Mail: mgd)mei'erhof,nl

e ..o

Dank voor uw bericht. Gister heeft mijn collega
hierover contact gehad met de ALS vereniging. Wij begrijpen zeer
het belang van het zo spoedig mogelijk vaccineren van de hoog
risicogroepen, en zetten in op zo snel mogelijk vaccineren van
(ook) de hoog risico groep van ALS patienten. Met de ziekenhuizen
zijn we hierover in nauw contact en we verwachten hier snel
duidelijkheid over te kunnen geven. Ik was zelf gister niet bij het
gesprek met de ALS vereniging gister dus ben iets minder goed op
de hoogte dan JERES
Graag licht JEXELN aan u toe wat de stand van zaken is, u kunt haar

bereiken op privm.nl of Zij is op de

hoogte van uw bericht en weet dat u mogelijk vandaag belt.

Met vriendelijke groet,
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Verzonden: zondag 21 maart 2021 10:09

Aan: [IEEE et EEMe > R <HEEMet.q>

CC: 'Verenigingsondersteuner - ALS Patients Connected' <info@alspatientsconnected.com>
Onderwerp: 1.500 ALS patiénten nog steeds niet gevaccineerd

Beste redactie,
Zie onderstaand persbericht.

1.500 ALS patiénten zijn nog steeds niet gevaccineerd. Dat betekent voor de meeste van hen een volledige lockdown met
bovendien nog altijd het risico van besmetting door de thuiszorgmedewerkers.

80% van de ALS patiénten overlijdt binnen 5 jaar na diagnoseDoor het vaccinatiebeleid van de
rijksoverheid en de slechte uitvoering daarvan door de GGD wordt mijn leven met beperkingen nu nog langer en verder beperkt
dan noodzakelijk.

Mijn verzoek is dit onderwerp te behandelen in uw programma en daarvoor minister Hugo de Jonge,

vaccinatie en een vertegenwoordiger van de patiéntenvereniging uit te nodigen.

* Ja, ook als je bij diagnose uitbehandeld bent, is vacinatie nog steeds heel belangrijk en relevant.

* Ja, het is heel vervelend als we 3 of 6 maanden langer moeten wachten dan nodig, in veel gevallen 10 of meer procent van
onze levensverwachting en bovenal van die periode ook nog de beste tijd waarin je nog dingen kunt doen die binnen
afzienbare tijd niet meer zullen kunnen.

* Ja, een ALS patiént met Covid gaat niet naar de IC. Is dat wellicht de reden waarem vaccinatie niet als urgent wordt
beschouwd en vaccinatie geen daadwerkelijk prioriteit krijgt?



1242559

Niet overleggen, maar vaccineren!

Geef ons nu eindelijk het beloofde vaccin!

Nliet overleggen
maar vaccineren!

Geef ons nu eindelijk het beloofde vaccin!
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Persbericht 19 maart

20 maart 2021

De patiéntenorganisaties ALS Patients Connected en Duchenne Parent Project vragen aandacht voor de gan
van zaken rond COVID-vaccinatie van de hoogrisico groep mensen met ALS en jong-volwassenen met de
Ziekte van Duchenne.

Sinds de eerste week van februari komen er vanuit VWS berichten dat mensen met ALS en de ziekte van
Duchenne, twee progressieve spierziekten, als hoogrisico groepen voor COVID-infecties, op korte termijn
gevaccineerd zouden worden. Aanvankelijk zouden zij vanaf midden februari per regio gevaccineerd worden
gelijktijdig met mensen met syndroom van Down en mensen met morbide obesitas. Vervolgens schreef de
demissionair Minister Hugo de Jonge aan de Tweede Kamer dat deze groep in week g gevaccineerd zou
worden. Deze toezegging werd zonder opgaaf van reden niet uitgevoerd/opgevolgd. Navraag bij RIVM leerc
dat er wekenlang ‘overleg werd gepleegd. Op 17 maart twitterde Minister de Jonge dat mensen met Ducher
en ALS de komende week gevaccineerd gaan worden. Helaas wijst niets erop dat deze groep de komende
week daadwerkelijk gevaccineerd gaat worden, zo hebben patiénten bijvoorbeeld nog geen uitnodiging
ontvangen en is het nog steeds onzeker waar en door wie zij gevaccineerd gaan worden, Het is onacceptabe
als de vaccinatie van deze groep wederom vertraging oploopt. Allereerst doordat ze dan nog langer risico
lopen op een COVID-infectie met een slecht beloop (veel van hen worden al beademd) en het grootste deel
van deze groep leeft al ruim een jaar in complete isolatie in hun zeer beperkte tijd van leven. Komen de deur
niet uit, ock niet voor medische afspraken, zien geen vrienden of familieleden en alles draait 24/7 om
preventiemaatregelen nodig omdat zij voor verzorging hulp van derden nodig hebben.

ALS: amyotrofische laterale sclerose

Bij ALS is er een probleem van de motorische zenuwecellen, in de hersenen en het ruggenmerg waardoor de
spieren geen signalen meer krijgen en degenereren. Mensen met ALS verliezen de kracht in de armen en/of
benen en krijgen vaak moeite met slikken en praten, Geleidelijk worden steeds meer spieren aangedaan, ool
die van de ademhaling. Hoe snel dat gaat verschilt per persoon, maar de gemiddelde levensverwachting var
een ALS-patiéent is na de diagnose drie tot vijf jaar. In Nederland leven ongeveer 1500 ALS-patiénten en jaarli
worden 500 gediagnosticeerd en overlijden er ook 500 patiénten. Er is alleen een medicijn die de ziekte 3
maanden vertraagt.

Met vriendelijke groeten,

Telefoon: 088 5.1.2e
Mail: meijerhof.nl
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Dit bericht kan informatie bevatten die niet voor u is bestemnd. Indien u niet de geadresseerde bent of dit bericht abusievelijk aan u is verzonden, wordt u
verzocht dat aan de afzender te melden en het bericht te verwijderen. Het RIVM aanvaardt geen aansprakelijkheid voor schade, van welke aard ook, die
verband houdt met risico's verbonden aan het elektronisch verzenden van berichten.

www.rivm.nl De zorg voor morgen begint vandaag

This message may contain information that is not intended for you. If you are not the addressee or if this message was sent to you by mistake, you are
requested to inform the sender and delete the message. RIVM accepts no liability for damage of any kind resulting from the risks inherent in the electronic
transmission of messages.

www.rivm.nl/en Committed to health and sustainability



