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Definitie Post-covid-19 syndroom World Realth

N I c E National Institute for Ol‘ganization
Health and Care Excellence

Post-COVID-19-aandoening komt voor bij personen met een voorgeschiedenis van waarschijnlijke of
bevestigde SARS CoV-2-infectie. Klachten houden > 3 maanden aan na het begin van COVID-19
met symptomen die minstens 2 maanden duren en niet kunnen worden verklaard door een
alternatieve diagnose. Veel voorkomende symptomen zijn vermoeidheid, kortademigheid, cognitieve
disfunctie maar het betreft ook andere klachten die een impact hebben op het dagelijks functioneren.
Symptomen kunnen zowel nieuw optreden na aanvankelijk herstel van een acute COVID-19-episode
of aanhouden na de acute fase. Symptomen kunnen ook fluctueren of verminderen in de loop van de
tijd.
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Kennis voor betere zorg

Prevalentie Nederland ' NIVEL
\2

C-SUPPORT

Onduidelijk i.v.m. ontbreken eenduidige definitie nazorg covid-19

Nederlandse Gezondheidsraad: 10-30% van besmette mensen aanhoudende klachten na 3 maanden
= |n NL 8 miljoen geregistreerde besmettingen
= Bescherming door vaccinaties (tegen long-covid) mogelijk niet volledig

Beschikbare data

Na 3 maanden, populatie van + 10.000 mensen
= NIVEL: 20-37% nog klachten
= RIVM: bijna 50% nog klachten

Rijksinstituut voor Volksgezondheid
en Milieu

Ministerie van Volksgezondheid,

Welzijn en Sport

C-support
= >16.000 aanmeldingen
= Subgroep analyse (6764 patiénten); 81% van mensen (> 1 jaar ziek) nog niet hersteld



Prevalentie Nederland

= C-SUPPORT  ErasmusMC
AZOMG COVIGHI) ettt

Koninklijk Nederlands
Genootschap voor Fysiotherapie

De fysiotherapeuten van Nederland

Landelijke Database Fysiotherapie (LDF), april 2022

= 200.000 patiénten in behandeling (geweest)
voor langdurige coronaklachten

= 41% behandeldoel bereikt

Gerk

Voor COVID-19 besmetting*
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erksituatie nu als gevolg van Long COVID

Voor COVID-19 besmetting: gemiddeld 34 uur
Nu: gemiddeld 16 uur

84% van de patiénten met betaald werk heeft contact
gehad met hulpverleners voor werk en re-integratie,
vooral met de bedrijfsarts.

\ *Patiénten 18-67 jaar en niet met pensioen ten tijde van invullen vragenlijst /
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LONG-COVID KLACHTEN: SAMENWERKEN AAN HERSTEL THUIS

“Elkaar opzoeken blijft “Een goede samenwerking hoeft ‘Bij de gevolgen van COVID-19is
belangrijk, verhalen niet structureel te zijn, maar niemand eigenaar van het probleem.
uitwisselen en van elkaar kortelijnen zijn belangrijk’. Danmoet je ervoor zorgen dat
leren. Samenwerken is HUISARTS 'mensen aan tafel komen en de winst

zien van samenwerking.’

het codewoord.
GEESTELIJK VERZORGER ‘Stel altijd de an
“Wat beter in de samen- FYSIOTHERAPERT w.ell:i:rofessinmls
werking zou kunnen is tijd C-SUPPORT zijn al betrokken?
voor reflectie’. ped g Je kunt elkaar goed
aanvullen.

SOCIAAL WERKER Nencan lssey
“Positieve gezondheid erkenning van hun
verbindt zorg en klachten. Door de
welzijn, zeker bij inspanningstest
herstelzorg na worden klachten
Corona.” bij inspanning

meetbaar gemaakt.
BEDRIJFSGEZONDHEIDZORG ‘Bij het herstel van
\'::I"E:E: een slechte voedings-
“We helpen toestand en spier-
e i . ot e
goed mogelijk te N o e
re-integreren, niet / op voeding (!}Wltt!’ll)
20 snel magelijk’ rtmiie énbeweging.
‘Multidisciplinair overleg helpt
om overstijgend doelen voor de
client te formuleren.
‘Eenmultidisciplinaire behandeling ‘Naast samenwerken,
die in balans is, kan het overvragen moeten we ook afstemmen
Vilans, landelijke kennisorganisatie voor van cliénten en het overbelasten van LOGOPEDIST over de volgorde van de

zorg & ondersteuning, oktober 2021 ‘mantelzorgers voorkomen. Pit komt inzet van disciplines.
het herstelproces ten goede. A



Beschikbare zorg

Paramedische herstelzorg

Vergoed vanuit basisverzekering

= Zorginstituut geschatte kosten tot aug 2022: 45 miljoen euro voor 74.000 patiénten (vanuit calamiteitenfonds)

= Data over revalidatie via werkgever niet bekend

Richtlijnen voor ergotherapeuten, fysiotherapeuten
= Nog onvoldoende geimplementeerd

Multidisciplinaire zorg
= Slechts enkele goede lokale initiatieven binnen 1° lijn
= Samenwerking en regierol ontbreekt in 1° lijn
= Verslaglegging en terugkoppeling naar huisartsen onvolledig
= Zeer beperkte indicatie voor specialistische revalidatie

Effectiviteit
= Wordt nog onderzocht
= Deelname patiénten aan onderzoeken beperkt

= \Verlengd tot 1 aug 2023

= VVerwijzing door HA of specialist hinnen 6 mnd na acute
infectie

= Gedurende 6 mnd (max 1 jaar)

= Fysiotherapie of oefentherapie (max 50
behandelingen), ergotherapie (max 10 uur), diétetiek
(max 7 uur), logopedie (geen max)
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Huidige aanbod medische zorg

Post-covid poliklinieken
= Nazorg gehospitaliseerde patiénten, later ook instroom niet-gehospitaliseerde groep
= Kennis opgebouwd
= Veelal monodisciplinair, orgaan specifieke zorg
* Financiering/DBC’s niet toereikend
= Wachtlijsten; onduidelijke verwijscriteria
= Afgebouwd

Specialistische zorg
= Afhankelijk van affiniteit, kennis en ervaring specialist

Maart-Juni 2022 richtlijnen FMS en NHG, leidraad NVAB (bedrijfsartsen)
* Terughoudend door gebrek aan wetenschappelijke inzichten
= Bepaalde kenmerkende klachten post-infectieuze aandoeningen ontbreken
= |mplementatie richtlijnen onvoldoende

966171
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Onderzoek C-support/ Erasmus

Zorggebruik G:Iangrijkste bevindingen
Top 10 zorgverleners % I Long COVID-patiénten hebben gemiddeld 7 zorgverleners. I

Meest voorkomende zorgverleners

« Ze zijn het meest tevreden over de zorg van ergotherapeuten en

fysiotherapeuten.
Huisarts I T

Fysiotherapeut
Bedrijfsarts G S
Ergotherapeut

« 25% van de patiénten zegt in de eerste maand na de besmetting de
benodigde zorg te hebben ontvangen. Dit percentage stijgt over de
tijd tot 50% voor de periode vanaf 7 maanden na de besmetting.

Longarts I VA * 91% van de patiénten regelt zelf de zorg voor Long COVID-klachten.
Peycholoog of s — Het merendeel heeft daarbij behoefte aan ondersteuning, vooral van
psychotherapeut B
Diétist IEEEEN de huisarts en C-support.

Cardioloog INEGRZANEN
POH-GGZ IEEENEN
Revalidatiearts

Maar 23% van de patiénten geeft aan dat zorgverleners de
behandeling met elkaar afstemmen.

Percentage patiénten met zorgverlener s
Aantal afspraken per zorgverlener Tevredenheld zo rgverleners
Fysiotherapeut | Tevredenheid zorgverleners Zor die minst/i heeft gehal met klachten
De zorgverieners met woarderiny )
Psycholoog NN - e W Minst geholpen ™ Meest geholpen
— !
Ergotherapeut N Ergotherapeut - Ergotherageut W
i Fysiotheraglut [ | —
Bedrijfsarts [ Fysiotherapeut - ys A
PRiColoog o Psycholog [ | —
Huisarts R psychotherapeu
Revalidatieart Revalidaticlirts [ 1
POH-GGZ [N -
Longarts - Longlfrts T
oistist [ Diéti Didist | |
Revalidatiearts [ Baciicioe Cardiolfog -
Longarts POH-GGZ - POH-d5 [~ ]
Cardioloog Il Bedrijfsarts I- Bedriffsfirts )
0 10 20 30 40 50 Hulsarts Huisffrts [ e
Gemiddeld tal afeoraken Ontevreden Tevreden
Publiekssamenvatting C-support juni 2022 D\ pasnsnsnsbialaesiinalie-




Inzichten C-support

Problemen bij het regelen van zorg

Ervaringen met zorg

A

f

Ik wist niet bij wie ik
terecht kon voor hulp.

p
Er was niemand

beschikbaar met de
juiste kennis en/of _
vaardigheden. :

(

De zorgverleners waar ik
mee te maken heb
stemmen mijn behandeling
met elkaar af.

23% |

~

Degene die ik om hulp
vroeg kon mij niet

helpen met mijn
hulpvraag.

Ik moest lang wachten
tot hulp beschikbaar
was.

Ik kwam volgens de
zorgverlener/instantie
niet in aanmerking
voor hulp.

Ik voelde mij bezwaard
om hulp te vragen.

De hulp die ik zocht
werd niet vergoed.

Publiekssamenvatting C-support juni 2022

A

Mijn zorgverleners houden
in de gaten hoe het met
mijn gezondheid gaat.

Ik kan met mijn
zorgverleners bespreken
hoe ik aan mijn
gezondheid wil werken.

Mijn zorgverleners
helpen mij om beter
om te gaan met mijn
klachten.

Mijn zorgverleners
geven behandelingen
en/of adviezen waar
ik wat mee kan.




Wetenschappelijk onderzoek & onderwijs

Via ZonMW subsidiering voor onderzoek
® Onvoldoende biomedisch onderzoek & onderzoek naar interventies
= [nfrastructuur ontbreekt, versnipperd vanuit afzonderlijke disciplines
®* Nog geen onderzoeksconsortia voor long-covid bv vanuit NFU
® Aansluiting met internationale studies ontbreekt

Onderwijs

» Gestructureerde scholingsmomenten/programma voor relevante zorgprofessionals ontbreken

966171



966171

Organisatie long-covid zorg

Bestaande initiatieven
= Paramedische herstelzorg
= Specialistische revalidatie
= Post-covid poliklinieken in (academische) ziekenhuizen
= C-support

Stappen naar effectievere en efficiéntere zorg
= MDO-loket
= Case-manager
= Expertisecentra?
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Huidig zorgaanbod

C-support
® Multidisciplinaire benadering, bio-psychosociaal model
= Maatschappelijk werkers, arbeidsdeskundigen, medische adviseurs

Adviserend op sociaal-maatschappelijk en medisch domein

Medisch expertise
Tijdelijke financiering
Geen onderzoeksbudget
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Nieuwe initiatieven

MDO-loket
= Formele uitwerking vanuit medische richtlijn, implementatie onduidelijk
= Verbhindend
= Financiering onduidelijk
= Beperkte mogelijkheden voor onderzoek

Case-manager
= Regionale pilot studie vanuit Radboud Ziekenhuis, Nijmegen

= Paramedicus (doorgaans fysiotherapeut of ergotherapeut)
= Adviserend, regierol

Tijdelijk budget

= Beperkte mogelijkheden voor onderzoek



Nieuw concept

Expertisecentra

Efficiénte en effectieve zorg voor patiénten met hoge ziektelast
Expertise, diagnostiek en onderzoek verzameld op aantal locaties

Regionale uitwerking (volgens stepped care model) en zorgnetwerk

Multidisciplinair

Passende diagnostiek

Opstellen behandelplan/ advies

Mogelijkheid tot implementatie van actuele wetenschappelijke kennis
Netwerk functie

Financiering overzichtelijker/herverdeling kosten
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Aanhoudende klachten 1-3

maanden

Zelfhulp

HUISARTSEN

Bedrijfsarts

—

Monodisciplinair

Aanhoudende klachten > 3mnd
Matige beperkingen

HUISARTSEN

Bedrijfsarts/specialist

Multidisciplinair

(para)medisch = (para)medisch

herstelzorg herstelzorg ﬁ%}ﬂ

Aanhoudende klachten > 3mnd
Ernstige beperkingen, hoge
ziektelast, rode vlaggen
OF
> 6 mnd en onvoldoende herstel
na herstelzorg

HUISARTSEN

Bedrijfsarts/specialist

Herstel

-

oDoo - ooo
000 000
oDoo||ooo

iBi [+ 3
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Werken met profielen

¢ Neurocognitief (geheugen-concentratie * Autonome dysfunctie /Vagus dysfunctie
problemen, overprikkelbaarheid)

* Orgaanschade
¢ Cardiopulmonaal (dyspnoe, POTS,
palpitaties)

Dysbalans microbioom

e Overig (gastro-intestinale klachten,
koorts, PEM, musculoskeletale- en
neuropathische klachten)

Activatie van stolling

¢ Hyperimmuniteit/auto-antilichamen

Reactivatie/persisterende pathogenen

g e J

Voor het creéren van specifieke Als basis voor wetenschappelijk
Zorgpaden onderzoek




Onderzoekshypothesen Post Covid syndroom
4 ENDOTYPEN

BLIJVENDE
AANWEZIGHEID
VAN VIRUS

DYSBIOSIS EN

REACTIVATIE Effect

Downstream

966171
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Onderzoekshypothesen Post Covid syndroom

Inflammatory Dr|vers :
* Virus RNA rest
* Eiwitten, molecular mimicry

ENDOTYPE |

,
BIOMARKER { \

)‘f;.;)

BLIJVENDE AANWEZIGHEID
VAN VIRUS

Therapie: ﬁ

Antivirale middelen

5

Natarajan et al. Gastrointestinal symptoms and fecal shedding of SARS-COV-2 RNA suggest prolonged gastrointestinal infection. Med N 'Y 2022
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Onderzoekshypothesen Post Covid syndroom

Inflammatory Drivers :
¢ Virus triggert autoimmunteit
* Onvoldoende reversibiliteit

ENDOTYPE I

Need:
BIOMARKER

AUTO-IMMUNITEIT

Glia cellen, auto-antistoffen,
T-cellen ﬁ

Therapie:
Immuun suppressiva

5

Phetsouphanh et al. Immunological dysfunction persists for 8 months following initial mild-to-moderate SARS COV-2 infection. Nature immunology 2022,23:210-216
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Onderzoekshypothesen Post Covid syndroom

~
Inflammatory Drivers :
ENDOTYPE IV + pancreatitis
* Longfibrosis Need:
* Vaatschade /vasa BIOMARKE =
nervorum !r@‘
&
AN
WEEFSELSCHADE ::> }
Therapie:

Specialistische zorg

5

Yapeng Su et al. Multiple early factors anticipate post-acute COVID19 sequela. Cell 2022; 185, 881-895.



Onderzoekshypothesen Post Covid syndroom

Inflammatory Drivers :
* Dysbiose, verandering darmflora

ENDOTYPE Il

Need: —
BIOMARKER >
N
(a)
DYSBIOSE/reactivatie
virus ﬁ
Therapie:

Fecale mircobiota transplantatie

5

Qin Liu et al. Gut microbiota dynamics in a prospective cohort of patients with post-acute COVID-19 syndrome. Gut. 2022 ;71(3):544-552.
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» Behandeling lokaal obv richtlijnen/
adviezen Expertisecentrum

« Participatie in lokale MDO’s

¢ Externe poliklinieken

¥ 2

Zorgpad Zorgpad Zorgpad Overig

NEUI’OCOgl’IitiEf . Gastro-intestinale
Brainfog, géheugen- Cardio pr Imonaal klachten, koorts, PEM,
concentratieproblemen, P Dyspnole, F_’OTS' i musculoskeletale- en T
overprikkelbaarheid _ T palpitaties = \\~\ neuropathische klachten =
o ' il T~ ol Ty =
Ty il o — . il
- > ~ 8 ~. =

. _ e v = -
B -~ -
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Waarom Expertisecentra?

Ontbreken duidelijke kaders voor diagnostiek en behandeling

Zorgverleners met klinische of onderzoekservaring en/of affiniteit voor post-infectieuze
aandoeningen

Ontbreken duidelijke kaders voor onderzoekslijnen

Rol van VWS, adviespanel NFU, C-support, ZonMW en patiéntenvereniging

Ontbreken gestructureerd scholingsaanbod

Expertisecentra in samenwerking met o.a. UMC’s, FMS en NHG



