Enquéte over de ervaringen met het coronabeleid in de VG sector 14-04-2020

Reacties van mensen die een naaste hebben die verblijft in een zorginstelling\

verblijf in zorginstelling

Woont uw naaste in een woning met huisgenoten die extra risico lopen op complicaties

wegens ouderdom of bijkomende lichamelijke problemen?
568 antwoorden
@i

® nee
® weet ik niet

De nee-tenzij regeling betekent dat er omstandigheden kunnen zijn waarop bezoek wel
wordt toegestaan. Bent u vanuit de organisatie geinformeerd over wanneer bezosk
eventueel wel is toegestaan?

5571 antwoorden

® ja, ik ben hierover geinformeerd

® nee. ik heb alleen te horen gekregen dat
bezoek niet mogelijk is

Mag u bij uw naaste op bezoek komen? u kunt meerdere mogelijkheden aankruisen

555 antwoorden

ja. maar alleen op de sigen

40 (7.2%)
kamer

ja, maar alleen voor een

wandeling buit... =7 (10,3%)

ik mag komen als mijn naaste het

) 32 (14.8%)
emaotio...

ik mag komen als er in de familie
iets ..

80 (10.8%)

nee, ik mag helemaal niet op
bezoek kom...

383 (70.8%)
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Wat vindt u van de huidige bezoekregeling van de zorgaanbieder?

557 antwoorden

® iz goed zo

@ moet wat versoepeld worden, zodat
bezoek met in acht name van bepaalde
regels mogelijk wordt

0 moet strenger; helemaal geen bezoek
om de kans op besmetiing uit te sluiten

Heeft uw naast het emotionsel moeilijk door de bezoekregeling?

563 antwoorden

® nee
® ja een bestje

@ ja. heefi er veel moeile mee
@ weet ik niet

Is telefoneren of beeld-bellen voor uw naaste een goed middel om toch contact te hebben?

564 antwoorden

@z
® een beeije
© nee, daar kan min naaste niets mee

Woaordt u voldoende op de hoogte gehouden over hoe het met uw naaste en diens
huisgenaoten gaat?

553 antwoorden

@ ja, ik wordt regelmatig gebeld door
begeleiding

@ ja. alle veriegenwoordigers worden per
mail geinformeerd over hoe de sfeer in
de woning is en hoe het qua gezondheid
met de mensen gaat

@ nee, we moeten zelf bellen om te horen
hoe het gaat




Overweeqgt u, of heeft u overwogen uw naaste naar huis te halen?

558 antwoorden

@ nee. ik heb dat niet overwogen

@ ik heb het overwogen, maar niet gedaan

@ ik overweeqg het nog, omdat de
maatregel langer gaat duren

Als uw naaste normaal gesproken therapieén heeft. zoals fysiotherapie, gaat dit nunog

® nee. zlle therapie is afgezegd

@ ja, de therapie gaat door

® weet ik niet

@ niet van toepassing. heeft geen
therapieén

Heeft u voldoende informatie over wat opname in een ziekenhuis en eventuele opname op

door?

566 antwoorden

de intensive care voor uw naaste kan betekenen?

564 antwoorden

®ja

® nee
® weet ik niet




Reacties van mensen waarbij de naaste altijd thuis woont

Altijd thuis

Kunt u de zorg voor uw naaste goed zan?

229 antwoorden

® ja. we redden het en hebben voldoende
ondersteunende zorgverleners

® moeilijk, een aantal zorgvereners is
afgehaaki

© nee, het gaat erg moeilijk

Heeft u beschikking over voldoende beschermende middelen?

232 antwoorden

L_JE
® nee
Wordt er bij u getest?
236 antwoorden
® nee
@ alieen de hulpverlenars die in huis
komen

O zowel wijzelf als de hulpverleners

Wat is nedig om meer zorgverleners in huis te laten komen? U kunt meerdere opties
aankruisen

234 antwoorden

is niet nodig
extra budget

beschikbaarheid van
beschermingsmiddelen

99 (42,3%

51 (21,8%)
75 (33.3%)

We verkiezen nu eerst de
isolatie. Vind...



Kan uw naaste gebruik maken van noodopvang op school, dagbesteding of logeerhuis?

235 antwoorden

@ ja, op school

@ ja. op de dagbesteding

@ ja, in het logeerhuis

@ nee. maar we hebben er wel behoefie
aan

@ nees. maar het is ook niet nodig

Heeft u voldoende budget om extra zorg in te kopen om het uitvallen van school of
dagbesteding op te vangen?

228 antwoorden

@ ja. ik kom er mee uit

@ nee. ik heb hiervoor onvoldoende
budget

Gaan belangrijke therapiegén, medische behandelingen en afspraken voor hulpmiddelen en
passingen voor uw kind op dit moment door?

232 antwoorden

@iz
& osdeshislijk
@ nee, alles is afgelast

Heeft u zorgverlof opgenomen en is dat voldoende?

227 antwoorden

@ nee, geen zorgverlof opgenomen

@ ja. de maximale periode die ik kon

@ ja, maar ik heb nog langer zorgverlof
nodig




Heeft u zorgverlef opgenomen en is dat voldeende?

227 antwoorden

@ nee. geen zorgverlof opgenomen
® ja. de maximale periode dig ik kon
@ ja. maar ik heb nog langer zorgverlof

nodig
Is er iets geregeld voor het geval u zelf ziek wordt?
234 antwoorden
L
® ree

@ ben ik mee bezig




Reacties van mensen waar de naaste tijdelijk thuis is ivm de coronacrisis

Tijdelijk thuis

Kunt u de zorg voor uw naaste goed aan?

53 antwoorden

@ ja, geen bijzondere problemen
@ af en foe iz het best wel moeilijk
© nee, het gaat moeilijk

Heeft u zorgverlof opgenomen en is dat voldoende?

79 antwoorden

@ nee. geen zorgverlof opgenomen
@ ja, de maximale pericde die ik kon

@ ja, maar ik heb nog langer zorgwerlof
nodig

Krijgt u ondersteuning vanuit de zorgaanbieder?

53 antwoorden

®ja
@ nees. maar wel om gevraagd
@ nee, niet om gevraagd

Gaan belangrijke therapieén of medische behandelingen voor uw naaste op dit moment
door?

79 antwoorden

@®ja
@ oedeclislijk
© nee, alles is afgelast




Zou u uw naaste terug willen brengen naar de eigen woning?

83 antwoorden

@ ja. mijn naaste wil zelf terug, hij'zij mist
de andere bewoners

@ ja. ik kan het zelf niet meer bolwerken

@ nee. hijizij kan hier blijven

Zou tijdelijk extra geld om zorgverleners in te zetten behulpzaam zijn?

52 antwoorden

®j
@ nee. we redden het zonder extra hulp

O nee. want ik weet niet waar we exira
hulpverdeners kunnen vinden

Is er iets geregeld voor het geval u zelf ziek wordt?

83 antwoorden

® nee
@i
@ ben ik nog me bezig




Antwoorden van mensen met een verstandelijke beperking zelf

Vragen voor mensen met een beperking

Hoe woon je?

164 antwoorden

@ ik woon alfijd bij mijn ouders

@ ik woon vanwege corena een tijdje bij
mijn cuders

@ ik woon zelfstandig en krijg begeleiding
thuis

@ ik woon in een woonvoarziening

Van wie heb je informatie gekregen over het Coronavirus? Je mag meer dan 1 vakje
gankruisen

155 antwoorden

familie 52 (33,5%)

begeleiding 91 {58,7%)

wrienden of bekenden 27 (17.,4%6)

via het nisuws 127 (81,9%)
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Zijn de regels tegen verspreiding van het coronavirus goed uitgelegd?

155 antwoorden

@®ja
® nee
Mag je bezoek ontvangen?
165 antwoorden
@®ja

® nee




Heeft de begeleiding de regels voor bezoek goed uitgelegd?

161 antwoorden

@3
® nees

Heeft de begeleiding ook uitgelegd waarom deze regels er nu zijn?

164 antwoorden

®j
® HNee

Is er iemand die in de gaten houdt of het goed met je gaat? Je kan meer dan 1vakje
aankruisen.

164 antwoorden

88 (53.7%)

mijn familie

mijn begeleiders 126 (T6.3%)
mijn vriend of wriendin 44 (268.5%)
ik weet niet of iemand me in de 16 (9,8%,)
gaten h___
4] 50 100 150

Is er iemand die jou ondersteuning biedt of voor je zorgt? Je kan meer dan 1vakje
aankruisen.

162 antwoorden

TE (45.9%)

mijn familie
mijn begeleiding 121 (74.7%)

wrienden of bekenden 31 {19,1%)

niemand 18 {11,1%)

4] 25 50 75 100 125



Ga je op dit moment naar werk of dagbesteding?

164 antwoorden

® jz. ik ga naar mijn werk of dagbesteding
@ nee. ik moet thuisblijven

Krijg je ondersteuning om thuis te werken of activiteiten de doen?

163 antwoorden

®j
® nee

Hoe ga je om met je vrije tijd?

165 antwoorden

® ik verveel me

@ ik kan me goed vermaken

@ ik kan me goed vermaken thuis
@ ik verveel me thuis

Heb je genoceg contacten met anderen?

166 antwoorden

@i
® nee




Op welke manier heb je contact met anderen? Ja mag meer dan 1 vakje aankruisen

156 antwoorden

via de telefoon 123 (78.,8%)

via videobellen 109 (69,9%)

via sociale media (bijvoorbeeld

107 (68,6%
faceboo... ( )

persoonlijk contact {op 1.5 meter
afsta...

0 25 50 73 100 125

Voel je je bang of angstig vanwege het Coronavirus?

155 antwoorden

@
® nee

0 soms

Voel je eenzaam?

164 antwoorden

®ja
® nee

O soms

Hoe voel je je in deze Corona tijd?

156 antwoorden

® ik voel me goed
® ik voel me soms goed en soms niet
goed

@ ik voel me niet zo goed
@ ik voel me slecht




Toegevoegde reacties

We missen de informatie ,wij moeten overal om vragen, en voelen ons zeker niet
meegenomen in het geheel.Wij vragen al een maand om updates en krijgen die niet.Wij weten
niets en ook niets over evt.besmettingen en hoe alles geregeld is. Wij zijn curator en erg
bezorgd.

Mijn zus woont in een eigen flat met 24-uurszorg. Zij mag bezoek ontvangen van steeds
dezelfde persoon. Heb zelf besloten niet te gaan omdat 1,5 m afstand met haar niet aldoor
lukt.

De extra kosten die we thuis maken.Niet dat ik erop zit te springen maar het geld gaat nu naar
de instelling en wij maken extra kosten.

Wij.vragen al langer dan een masnd om n wekelijkse up-date,omdat we weinig horen.Wij
moeten zelf om infovragen.Ook op beleidsmatig vlak weten wij niet watde afspraken
zijn.Omdat we ons veel zorgen maken en curator zijn,voelen wij ons niet serieus genomen
daarin,eenbeetjeaande kant gezet.

Wat als ik mijn broer alleen in het IC achter zou moeten laten, ik denk niet dat ik dat aan kan.
Mijn dochter was net voor de sluiting verhuisd. Dat geeft dubbel leed.

De eerste dagen waren wat hectisch. Niet al te goed voorbereid lijkt me

Maak me erg druk om fase 3. Mijn dochter is buiten haar Down ook longpatient

Dit moet snel versoepeld worden dit wordt zo een eenzame wereld voor de verstandelijk
gehandicapten . Zonder ouders familie etc. Er wordt over ze beslist zonder dat men inhoudelijk
weet hoe deze wereld is. Zo afhankelijk van het enige vaste punt in hun leven: hun familie of
ouders ze gaan dood van heimwee. En vertrouwen van deze kinderen in ouders en familie
wordt ook zwaar ondermijnd

Als ik wegval is mijn man er nog maar als we alletwee gevloerd zijn is er een groot probleem
want niemand kan de intensieve zorg zomaar overnemen.

zie de bijlagen betr.onze dochter, Justine Bouwman, die ik separaat zal sturen.

Wij hebben er zelf voor gekozen om slechts 1 pgb’er nog te laten komen om het aantal
contactmomenten zo laag mogelijk te houden. We redden het wel maar ik kan nu niet werken
(freelancer) en we hebben dus minder inkomen.

Ik vind de vragen erg algemeen er zijn zoveel verschillende gradaties van verstandelijke
beperking: sommige vragen zijn lastig te beantwoorden voor een ernstig verstandelijk beperkt
persoon

Bewondering voor het personeel. Best wel zwaar voor ze.
Wij zijn beide ziek geweest maar niet getest. Ik hoop dat als er testen komen om antistoffen
vast te stellen wij als ouders ook hiervoor in aanmerking komen zodat we onze dochter weer

kunnen bezoeken of naar huis kunnen halen.

Het is moeilijk uit te leggen waarom onze zoon ons niet meer ziet, hij is helemaal uit zijn
dagelijkse ritme en laat weer terugval gedrag zien, zoals peuteren en kleding verscheuren.

De extra kosten vanwege wegvallen dagbesteding/werk hierover al info ontvangen van Naar
Keuze



Het is mij onduidelijk of de flexwerkers voor nu uitsluitend gekoppeld zijn aan de woning van
mijn zoon, dit om risico op besmetting in te perken.

ik ben zelf verpleegkundige in een ziekenhuis en vind het tenenkrommend dat ik bij klachten
NIET getest wordt omdat ik geen IC of longvpk ben. Ik loop op mijn werk wel risico omdat ik
onbeschermd patiénten verpleeg dus binnen de 1,5m afstand kom. De collega's die op de
corona afdelingen werken, zijn beschermd met maskers etc en worden bij klachten wel getest.
Mijn dochter krijgt nu geen fysio, logo via video, geen gehoortest (de vorige gaf flink
gehoorverlies aan). Nu is een slecht gehoor niet levensbedreigend en ik snap dat we in deze
situatie de keuze maken om zo weinig mogelijk mensen in het ziekenhuis toe laten.
Gehoorverlies heeft wel flink veel invioed op kwaliteit van leven, zelfstandigheid, sociale
interaktie, leerprestaties, gedrag, en ontwikkeling en groei als mens. Als dit maanden gaat
duren, verwacht ik dat mijn dochter stilstaat of achteruit gaat in haar ontwikkeling. Ook door
het gebrek aan contact met andere kinderen/ klasgenootjes. Samen spelen kan nu niet omdat
Zij niet te instrueren is over de 1,5 meter afstand. Ten slotte heb ik mij verbaast over de
houding van de zorgleverende instantie: zij hadden weinig visie over wat wel of niet kon, de
begeleiders van mijn dochter hadden hier in mijn ogen weinig steun aan, we hebben zelf de
regels en grenzen bepaald met gezond verstand en de regels vanuit mijn werk ernaast gelegd.
Het is lastig wanneer niemand weet hoe lang het gaat duren. Verder is het spannend of de
corona toch mijn verwant bereikt, omdat hij tot een risicogroep behoort. Personeel kan besmet
raken.

Onze naaste heeft een heel laag niveau, dus snapt t gelukkig niet zo

bezoek is mogelijk tot aan de voordeur; vandaar kunnen we met onze dochter praten door een
open deur of raam, wat ze wel waardeert

dochter waarschijnlijk corona. 1 nacht ziekenhuis. goed begeleid en aan ons doorgegeven

Medewerkers van de instelling dienen z.s.m. op het virus getest te worden. Je moer er niet
aan denken dat onze zoon besmet raakt en mogelijk naar de IC moet.

Ik vind het lastig dat ik moet blijven werken in de thuiszorg (huishouding), terwijl we een kind
met hoger risico hebben.

Als van care Flex mensen op de groep komen werken, zie ik het probleem niet om op het
terrein het dagverblijf open te houden, ivm regelmaat. Ook vindt ik controle onder de
begeleiding een belangrijk punt

Qua opvang. Onze dochter is chronisch verkouden en mag daardoor niet naar de bso. School
heeft voor haar en uitzondering gemaakt en dat mag ze wel heen. Nou hebben wij t niet nodig
maar t is wel lastig dat er geen een lijn is. Ondanks dat de sds heeft aangegeven dat
chronische verkoudheid wel een uitzondering mag zijn

I

k ben zeer tevreden over hoe mijn dochter begeleid wordt!!

We vinden dat er vooral overdag erg veel begeleiders over de vlioer komen. Dagbesteding
wordt in huis gedaan door dagbestedingsbegeleiders. Daardoor komen ze in de groep per dag
wel met 10 begeleiders in contact die elk hun eigen thuissituatie hebben met de bijbehorende
kansen op besmetting. Maar dagbestedingsbegeleiders willen ook hun uren maken. Dat
daardoor de kans op besmetting groter wordt vind ik wel een groot risico.

We willen graag getest worden op Corona.

wij zijn erg tevreden over de manier waarop de instelling hiermee omgaat



Als zzper heb ik geen recht op zorgverlof. Echter heb ik wel een heleboel uren niet kunnen
werken om voor mijn dochter te zorgen. Dit zijn allemaal uren die ik niet kan factureren. Ze
wordt wel drie dagen opgevangen op de crisis opvang. Echter is dit de helft van wat we
normaal gebruiken om een soort van normaal te kunnen leven. Nu alle mantel zorgers zijn
weggevallen is het extra zwaar om alles bol te werken.

Onze dochter (52) heeft een coronabesmetting en is ernstig ziek geweest. Verpleging en
verzorging op haar kamer is goed gegaan. Huisarts was 24-uur bereikbaar. Het gaat nu sinds
een week stukken beter met haar. Nog wel in isolatie.

Zie bijlagen betr. onze dochter, xxxxxxx die ik separaat aan Kansplus zal mailen. Bezoek kan
evt. in overleg maar wij, als ouders behoren, gelet op onze leeftijd, tot de risicogroep en
zoeken het dus niet op. Onze dochter heeft het geweldig naar haar zin door alle activiteiten
die gedaan worden. Wij bellen, sturen haar post of geven iets af aan de deur aan de leiding.
Omdat wij voornoemde keuze niet hebben in de vragenlijst heb ik maar bezoek op haar kamer
ingevuld.

ja veel te weinig zorg 1 leiding moet 10 personen verzorgen waaronder geteste coronapatient
Mijn broer heeft een ernstig verstandelijke beperking, is autistisch en kan niet praten, is 69
jaar, zit in een woning in Bergen op Zoom waar alle deuren op slot zijn omdat een bewoner
wegloopneigingen heeft. Er is geen zeep in het toilet omdat een bewoner pica gedrag
vertoont.

De instelling waar mijn naaste woont heeft een computerprogramma waar ik dagelijks kan
volgen hoe het met mijn naaste gaat. Verder wordt ik goed op de hoogte gehouden van de
regels die de instelling hanteert. Ik sta hier volledig achter.

Door de de AVG arts ben ik niet geinformeerd over de mogelijkheden bij besmetting van mijn
zus. Lijkt me een verplichting (BIG). Wel de vraag gekregen om keuzes te maken. Met
meerdere verwanten gesproken en niemand had voldoende zicht op mogelijke zorgtrajecten.
Het beeld lijkt te bestaan dat er alleen of op de kamer behandeld kan worden (zuurstof
/morfine) of IC. Een keuze voor een behandelingstraject was er voor mijn verwant eigenlijk
niet omdat de AVG arts meldde dat gezien haar hoge leeftijd zij haar niet door zou sturen naar
het ziekenhuis en dat het ziekenhuis haar niet zou opnemen. Op mijn verzoek is navraag
gedaan door de AVG-arts bij de IC en het bleek dat zij zeker welkom is. Wel dat er een extra
probleem is vanwege haar verstandelijke beperking en dus extra zorg nodig is. Graag
aandacht voor goede informatie voor cliénten/verwanten (en niet alleen over
bezoekregelingen) op basis waarvan keuzes voor trajecten gemaakt kan worden. Daarnaast
moet er oplossingen komen (zorgaanbieder/mantelzorg/inhuur door ziekenhuis?) voor de extra
zorgvraag in het geval iemand met VG opgenomen wordt in het ziekenhuis op de corona
afdeling (niet IC).

Onze dochter is , normaliter, bijna ieder weekend bij ons. Tijdens deze covid crisis weet ik dat
wij, ouders, meer geisoleerd leven dan de medewerksters en ( jonge) stagiaires. En het is
volstrekt onduidelijk waarom onze dochter niet én in het weekend naar huis kan én vervolgens
op.zondagmiddag terug naar de woning kan. Nu is de regel: ze mag ( waarom mag, is vrijheid
een gunst voor gehandicapten en andere minder of onmondigen onder ons? hoe kun je een
mens zo van haar vrijheid en weekstructuur beroven) naar huis maar niet neer terug naar de
cello woning.



Zware last nu er geen structuur en regelmaat is op gezin. Schoolwerk word geweigerd, school
= school en thuis is thuis. Erg onrustig. Slaapt slecht. Kind zit in negatief spiraal en
gedragsverandering niet in positieve zin!

We hebben 2 zoons in de instelling en nog 2 autisten thuis. Het was voor ons niet mogelijk om
ze al die tijd thuis te hebben. Maar we voelen ons, als gezin, verscheurd...

Client kan/mag niet meer naar dagbesteding, sport, etc.

Scholen voor kinderen met beperking open! Ook het SBO. Zijn kleinere groepen. Kinderen
kunnen met drie tegelijk naar school. Er is ruimte. Denk in mogelijkheden. Niet vanuit de angst
bunker zoals docenten nu doen. Als structuur nog langer uitblijft, zijn gevolgen niet te
overzien. Gedrag probleem wordt met de dag groter. Er is niet voor niets scala aan
hulpverlening rond gezin opgebouwd. Nu is er niets. Doe iets!

De PGBers zijn in samenspraak met mij gestopt gedurende deze periode. Dit ter
risicobeperking van mijn EMBdochter.

Graag aandacht/oplossing voor de verwant die emotioneel er veel moeite heeft dat hij/zij niet
op bezoekdag kind mag komen

contact met persoon kan beter. geen bel contact. er werd 1 keer gebeld per week maar nu
niet.

dat de zorgkantoren en SVB niet te moeilijk gaan doen

Onze dochter heeft corona opgelopen. Ze is hiervoor getest en positief bevonden. Ze is er erg
ziek van geweest. Verpleegd in de groepswoning. Drie bewoners waren dat weekend naar
huis. Vier bewoners waren in de groepswoning. We zijn erg dankbaar voor de inzet van de
groepsleiding. Ze hebben haar erg goed begeleid en verpleegd. De directie heeft extra
personeel laten komen in daguren, zodat er extra activiteiten en begeleiding mogelijk was.
Hulde! voor personeel en directie.

Mijn dochter is besmet geraakt, vraag me af hoe. Is niet uitgezocht en werden laat
geinformeerd of en wat de maatregelen waren. Pas na 15 maart

Er zou meer geinformeerd moeten worden wat wel en niet verstandig is qua hulp toelaten. Ik
laat nu niemand in huis komen, maar als vooraf getest word zou het misschien wel kunnen?
Waardoor ik ontlast word. Verder is bij een vraag de antwoorden ja ik red het met hulp. Nee ik
red het niet omdat hulp is afgehaakt. Het kan ook nog zijn dat je het wel red zonder hulp, maar
hulp is wel wenselijk. En in onze situatie willen de hulpverleners wel helpen, maar durf ik het
niet aan

Ik ben werkzaam op de intensive care en zie nu welke ernstige gevolgen Corona heeft!!!
Verschrikkelijk! De families zijn afgesneden van hun zieke familielid. Het is schrijnend. Er
wordt verwezen naar website en men heeft t over post traumatische ic syndroom en apps,
slachtoffer hulp enz. We hebben de regel op de icu om minimaal 2x per dag met de familie te
videobellen. En appen tussendoor. Onze artsen hebben regelmatig contact. Natuurlijk niet
helemaal te vergelijken met de situatie van mijn zoon en ik. Vooral in t begin blijft t initiatief bij
mij als ouder in de instelling. Er is geen generiek beleid behalve dan dat t per cliént wordt
bepaald. Klinkt mooier dan t is. Het hangt teveel af van wie dienst heeft. Ik vind dat ze
daarmee (onbedoeld ws)achter blijven in t initiatief. Het hangt dus van de ouder af. En dat zou



niet zo moeten zijn. Komt onprettig over. De instelling zou meer leiding moeten nemen. Het
kan niet alleen op de schouders liggen van de begeleiding die ook onder spanning werken.
Ook is t personeel bang is en sommigen denken dat denken dat ouders t gevaar binnen
brengen. Het netwerk van de meeste cliénten is zeer beperkt! En van de meeste begeleiding
ws veel ruimer. Bij veel instellingen zijn onvoldoende middelen en testen en Kennis. We lopen
weer achter aan en er is vooral aandacht op tv voor de icu bedden tekort. Overigens is het
een goede zaak dat er nu eindelijk eerder wordt gesproken over advance live care planning (
voor iedereen). Ik vind dat de mensen in de wlz onnodig hard getroffen worden met de
maatregelen en dat te gemakkelijk wordt gesteld dat t niet nodig is dat zij contact hebben. Er
wordt met een veel te grote schaar geknipt omdat t anders niet beheersbaar is. Dat is een
organisatorisch probleem waar snel iets mee gedaan moet worden. (Tekort aan middelen en
kennis en gericht testen enz). Dat vind ik overigens ook voor patiénten in t ziekenhuis. Je
oude vader of angstige familielid zal daar liggen en heeft niet eens Corona. Let wel : ik pleit
wel voor veiligheid! Ik voel dat ik mijn kind ernstig in de steek laat (al doen de begeleiding
stinkend hun best) terwijl ik nu wel op de icu word extra ingezet en bejubeld door iedereen.
Het is extra wrang. Ik ben van mening dat er te weinig maatwerk wordt geboden. Daarnaast
stoort t mij ontzettend dat gewone mensen de grenzen opzoeken van wat mag. Ook mensen
die in de zorg werken.” Het mag “ zeggen ze dan. Maar hoe unfair is t dat tegenover alle
mensen die afgesneden worden van contact omdat ze zorgafhankelijk zijn. Waarom komen
kinderen die al uithuis wonen, met diverse contacten nu toch thuis bij pa en ma ( telt binnen
gezin) en ook al zitten ze ver uit elkaar .....ze brengen toch met de handen aan deurklinken
enz over. Of worden verjaardagen in delen gevierd ....steeds drie gasten enz. Hoe dom ben je
dan. Het is egoistisch gedrag tov de mensen die in de wlz wonen. Dus : iedereen gaat
dezelfde regel volgen = contact verbreken met iedereen tenzij! Hoop dat deze ellende snel
voorbij is en dat we lessen leren voor de toekomst! En ik wens mensen heel veel sterkte! Met
vriendelijke groet, Johanneke Oosterwechel

Ik heb er alle begrip dat het voor de verzorging extra druk is door de coronacrisis, ook nu op
de locatie een bewoner ziek is vanwege het virus. Maar desondanks is het jammer, dat ik 3
verschillende telefoonnummers van de locatie heb gebeld voor nadere vragen, maar dat
steeds het antwoordapparaat erop staat. Daarbij wordt genoemd, dat ik teruggebeld zal
worden, maar het gebeurt niet. Storend vind ik de opmerking van Jort Kelder over 80-plussers
(te dik en gerookt hebbend) als ik zijn opmerking toepas op de verstandelijke beperkte mens.
En ook wanneer in Trouw, zichzelf een kwaliteitskrant noemend, een Stevo Akkerman daarin
voor een gedeelte in mee schijnt te gaan (maandag 6 april 2020). Is de mens boven tachtig,
door 'eigen schuld vanwege zijn manier van leven' kwetsbaar, door een beperking minder
waard dan een jongere, dan een mens die keurig geleefd heeft, dan een mens zonder
beperking volgens de normen van onze samenleving?

Wij worden niet regelmatig gebeld, maar wij bellen zelf en dan worden we altijd vriendelijk te
woord gestaan. Soms neemt het personeel de moeite om te video-bellen. Dit gebeurt wel
onregelmatig en altijd door dezelfde personeelsleden. Als we meer info zouden willen over de
crisis etc., dan zouden we die zeker krijgen. Dus in die zin zijn wij tevreden.

Onze zoon heeft gedragsproblemen en kan daardoor niet thuis zijn. Wij zijn bang dat zijn
gedragsproblemen alleen maar erger zullen worden als wij niet snel bij hem op bezoek mogen
komen en we gaan altijd alleen maar met hem buiten wandelen..

Complimenten aan de begeleiding
Het lijkt mij een hele moeilijke beslissing worden, als er Corona op de groep van mijn zoon

wordt geconstateerd. Temeer daar ik weet, dat hij niet als eerste in het ziekenhuis behandeld
gaat worden. Ik zou hem (denk ik) in dat geval graag naar huis willen halen. Wat gebeurt er



als hij naar het ziekenhuis moet? En het erger wordt. Kunnen we dan bij hem blijven?? Daar
denk ik niet te veel over na. Het gaat nu goed en de begeleiding doet het prima. Verder ben ik
benieuwd, hoe de maatregelen met EMB cliénten teruggedraaid gaan worden.

Ook dit is een goed voorbeeld. Dagbesteding wordt nu op de groep gedaan en er komt veel
creativiteit uit. Aan bellen is meer behoefte door onze dochter. Ze mailt samen met leiding
vaker. De contacten verlopen goed en zorg voor elkaar draagt ertoe bij dat je toch een beetje
met elkaar bent.

Ik maak mij zorgen over als een cliént op de woning van mijn naaste besmet raakt met het
Coronavirus. Er zijn onvoldoende beschermingsmiddelen en het is onzeker of de cliénten en
verzorgers getest kunnen worden. Ik ben bang dat dan veel cliénten en verzorgers tegelijk
ziek zullen worden en de zorg onvoldoende op peil gehouden kan worden.

Wij hebben onze zorgverleners zelf afgezegd.

Sinds de uitbraak heeft mijn broer versneld 1 op 1 zorg gekregen voor de veiligheid van
anderen op zijn woongroep en in het gebouw, hij kan geen afstand houden. Door deze situatie
is nu aan het licht gekomen dat hij deze meerzorg al eerder had moeten krijgen.Eigenlijk heeft
deze situatie ervoor gezorgd dat hij de zorg en begeleiding krijgt die hij nodig heeft qua
zorgprofiel. Ik vermoed dat er nu veel meer situaties als deze zijn waar deze zaken aan het
licht komen in de VGzorg. Nu blijkt het wel te kunnen dat is toch een vreemde situatie.Maar
uiteindelijk is het negatieve van de coronavirus positief uitgepakt voor mijn broer.

Er is geen bezoek mogelijk: de infectie kan ontstaan door contact met een medewerker. Ik
weet niet welke instructies en voorzorgmaatregelen binnen de instelling genomen worden. Ik
heb hiernaar gevraagd. Men geeft aan dat er protocollen zijn, maar men deelt de informatie
niet. Is het mogelijk om goede voorbeelden op uw site te zetten: ik kan dan hiernaar verwijzen
zonder in een discussie ( lastige verwant) te komen.

Wij ontmoeten onze naaste buiten - spreken elkaar wandelend (met 1,5 m afstand).

Nu alleen eten op eigen kamer geeft eenzaamheid. Geen bezoek aan pedicure is een groot
probleem, vanwege moeilijke voeten. Wordt pijnlijk met lopen. Bij enige versoepeling eerst
pedicures en kappers voor onze groep. Veel belangrijker dan economie, restaurants etc.

Ze dementeert, is onrustig en gaat vreselijk achteruit. Ik moet haar knuffelen!

Een vragenlijst die zeer onvolledig is, veel vragen die niet te beantwoorden zijn, daarnaast
sturen jullie zelf de verkeerde informatie rond, voor mij zijn jullie niet de
belangenvertegenwoordiger

Ik ben tevreden over de maatregelen maar zou in geval van nood toch mijn best doen om een
uitzondering te maken.

Wij worden niet telefonisch op de hoogte gehouden. Omdat beeldbellen teveel onduidelijkheid
geeft voor onze dochter hebben wij gevraagd of medewerkers af en toe een filmpje willen
sturen naar ons. Zo kunnen we haar toch af en toe zien. Wij zouden het fijn vinden om af en
toe een wandeling met haar te mogen maken, maar die mogelijkheid is er helaas niet.

Geweldig zoals ze in Thomas huis Culemborg met de situatie omgaan.
Het is zwaar, maar we houden vol. Ons kind mist enorm de contacten met anderen.



als ouders en verwanten staan we volkomen buitenspel, het betreft WLZ. We krijgen geen
informatie, we mketen het doen met foto's op fasebook. Zelf bellen en vragen. Het gaat altijd
goed, wordt er gezegd.

Ons kind mag nu 3 dagen naar crisisopvang waar we heel blij mee zijn maar het is te weinig.
Normaal maken we gebruik van ons netwerk, onze ouders, maar die zijn nu niet beschikbaar.
Wij ouders mogen niet in de woning van onze zoon komen, maar hebben wel slaapkamer
raam bezoek. Kunnen dan elkaar horen en zien, wij ouders schilderen op zijn raam om op
deze manier even contact met hem te krijgen. Onze zoon zit voor het raam en krijgt van
begeleiding een kop koffie zodat hij daar even kan zitten. Wij als ouders hebben toegang om
de rapportage van onze zoon te lezen, ook aan begeleiding gevraagd om duidelijk te
rapporteren over het emotionele wel zijn van onze zoon. Zodat wij kunnen
herkennen/opmerken hoe het met hem is. Onze zoon begrijpt deze corona tijd niet en snapt
ook niet dat wij als ouders hem niet komen ophalen. Ook beeld bellen is voor hem moeilijk te
begrijpen, merkte bij het raam bezoek dat dat voor hem echt is dat hij ons als ouders ziet.

Hebben goed contact met begeleiding.

Ivm informatie verstrekking: die gaat mondjesmaat en onregelmatig. Kan beter; zelfs als er
'niets' te melden is, is het goed om regelmatig een berichtje te krijgen van de instelling.

zoon is inmiddels tehuis ,00k is hij hartpatiént wachtend op zijn operatie die is uitgesteld
EIND JAN. TE HOREN GEKREGEN DAT ZE NIET MEER PAST IN DE WOONGROEP
TEVEEL AUTISTEN, NAAR HUIS GEHAALD TOTN DE DAGBESTEDINGEN STOPTEN
Volgens mij heeft sheerenloo zorgplicht en zijn ze verplicht mijn dochter weer op de woning te
laten komen, ik als personeel krijg geen beschermende middelen, wordt geacht door te
werken ook als ik verkouden ben, mag pas ziek melden bij 38,5 gr koorts, dus mijn cliénten
besmetten, heel krom allemaal

Vreemd genoeg mag niemand in of uit de zorginstelling, behalve de bewoners die bij de
sociale werkvoorziening werken. Die gaan zelf gewoon naar hun werk en komen 's avonds
terug in de woongroep.

In de woning worden extra activiteiten geregeld en meer gevarieerde voeding aangeboden.
Mijn zoon xxxxx verblijf bij zorginstelling Severinus en ik heb hem 3 weken geleden naar huis
gehaald. Hij doet het /uitstekend/ goed en Severinus heeft materialen bezorgd waardoor hij
toch dagbesteding heeft.

Op sommige vragen kon ik geen goed passend antwoord vinden omdat het belevensniveau
van onze zoon heel beperkt is. Beeldbellen doen we bijvoorbeeld 2x in de week, maar onze
zoon snapt dat niet echt, kan ook niet praten, maar samen met de begeleidster krijgen we dan
wel een idee hoe het met hem gaat. Verder hebben wij zelf ook een reden om niet te willen
gaan omdat mijn man chemotherapie krijgt en we elke kans op besmetting moeten vermijden.

Ik heb zelf veel moeite moeten doen om van de tenzij regeling gebruik te kunnen maken. Mijn
dochter heeft veel 1 op 1 begeleiding en het ging niet goed met haar aangezien ze niet veel
meer buitenkwam. Wandelen in een groep gaf soms problemen. Ik ben de enige ouder in de
woonvoorziening waar deze uitzondering voor gemaakt is. Ik ga met haar 1 op 1 wandelen/
schommelen en bij slecht weer op haar kamer. Ongeveer 4x per week een uur. Ik kom niet in
de andere ruimtes bij de andere bewoners en neem de hygiéne maatregelen serieus.

Vandaag een terugkoppeling gehad met de manager. Zowel begeleiding als ik zijn tevreden
met deze regeling.Het gaat nu ook beter met mijn dochter.



Er wordt door deze doelgroep, waarvan de grote meerderheid niet in de risicogroepen met
kwetsbare gezondheid vallen maar wel een bijzonder kwetsbare psychische gesteldheid
hebben, een heel groot offer gevraagd. Niet proportioneel zou je kunnen zeggen. Het zou fijn
zijn als er voor deze doelgroep en hun ouders snel tests beschikbaar komen waardoor er evt
weer contact mogelijk gemaakt zou kunnen worden.

Ik zou willen dat ze elke dag 'n ommetje mag maken, maar is aan alle bewoners, behalve 2
verboden.

Spanning bij het personeel kan snel het gedrag van cliénten negatief beinvioeden. Ik heb de
indruk dat dit niet het geval is. Prima personeel!

Ik hoop dat wij toekenning voor meer budget krijgen omdat we blijkbaar de dagbesteding
gewoon moeten betalen terwijl onze zoon van 35 jaar alle dagen thuis moet blijven

Mijn naaste met autisme gerelateerde problemen heeft er vooral heel veel moeite mee dat zij
haar wekelijkse therapie bij de psycholoog nu telefonisch moet volgen. Voor haar werkt dit
niet. Ze kan niet goed over de telefoon weergeven wat haar problemen zijn. En juist nu in
deze tijd is haar hele dag en weekstructuur onwerkbaar omdat scholen en verenigingen
gesloten zijn.

Ernstig meerv.geh. Kun je niet naar huis halen bij oudere ouders die kunnen de zorg niet aan
maar dit is onmenselijke situatie voor het kind zowel als de naasten

We hebben telefonisch regelmatig contact met mijn zus Ik merk wel dat de begeleiding het erg
druk hebben nu de cliénten niet naar activiteiten gaan

De ongelooflijke willekeur waarmee zorgorganisaties omgaan met de adviezen van de RIVM,
de VGN en GGD. Met name de VGN heeft een advies uitgegeven waarin zij alle mensen met
een verstandelijke beperking over een kam scheren. Hierdoor gaan organisaties hun macht
misbruiken en zich verschuilen achter de VGN. Verder ben ik teleurgesteld in Kans Plus dat zij
akkoord zijn gegaan met het advies van de VGN. En niet meer gekeken heeft naar de grote
verschillen in handicaps en wijze van wonen en begeleiding. Ons kind woont begeleid
zelfstandig in een eigen appartement maar zit nu in een sociaal isolement door de rigide
opstelling van de zorgorganisatie. De kans op onherstelbare psychische schade is groter dan
dat ons gezonde sportieve kind, die de pech heeft dat hij/zij niet helemaal zelfstandig kan
wonen, en onder de 30 is, ernstig ziek wordt door het corona virus. Dat geeft mij veel meer
zorgen.

De maandelijkse kosten van de bewoner naar de instelling gaat gewoon door, alleen de was
kosten worden nu niet in rekening gebracht. Misschien kan er een tegemoetkoming voor
kosten van dagelijkse verzorging en voeding naar de ouders /verzorgers komen? Zeker als het
maanden gaat duren.

Ja, wij zijn namelijk ook risico groep nl. leeftijd en ik zelf ben reuma patiént.Dus thuis blijvers
m.u.v. de noodzakelijke boodschappen. Onze zoon kwam om de 14 dagen een weekend thuis
en de feestdagen.Hij is meervoudig complex gehandicapt.

Ik heb zelf aangegeven dat ik niet wil dat mijn zus(69 en ernstige verstandelijke en visuele
beperking) naar het ziekenhuis gaat.

Ik heb de Nee, tenzij regeling gebruikt om eenmaal per week mijn zus te douchen. Ondanks
dat ik vraag of ze dagelijks iets willen laten horen gebeurt dit maar eens per week. Beeldbellen



moet ik om vragen , zal niet door de begeleiders zelf gedaan worden. De regeling zou veel
meer maatwerk moeten zijn.



