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VID-19 patients who survived hospitalization in the Rotterdam-Rijnmond region overa 2 years-period and to study 1] trajectories and predictors of physical, cognitive and psychological recovery; 2] patient flows, health care utilizati

lastig om naasten van op de intensive care (IC) opgenomen geisoleerde COVID-19 pati&nten te infermeren en te ondersteunen. De patiént zelfis levensbedreigendziek en kan niet of nauwelijks communiceren. De naasten moge

r COVID-18 hebben beperkte mogelijkheden tot aanwezigheid en contact rondom overlijden. Afscheid nemen en samen rouwen wordt bemoeilijkt en rituelen rondom uitvaart zijn minimaal mogelijk. Gevreesd wordt dat alle maatreg

t optimale hersteladvies voor post-COVID-18 patienten. Het zijn veelal kwetsbare (oudere) p . met problematiek van diverse aard. Somatisch is er sprake van multi-orgaan problematiek, daarnaast kunnener cognitieve en p
et CoronaNazorgkompas. ACHTERGROND Veel overlevers van COVID-18 hebben nazorg nodig door de gevolgen van de ziekte op hun kwaliteit van leven. Denk daarbij aan longproblemen, maar ook aan vermoeidheid, cognitiev

erdmethetc jirus. Veel
Nederland

worden ziek. Mensen, die vanwege een gecompliceerd beloop van COVID-19 behandeld werden op een intensive care, kunnen daarnaast ook last krijgen van het pest IC syndroom (PIC

s uit de hedendaagse realiteit, is het belangrijk om de lichamelijke, emotionele en sociale gevolgen op lange termijn voor patiénten die COVID-19 hebben doorgemaakt, systematisch in kaart te brengen. Op initiatief van het Longfo
ie in Nederland voorbij is, ontstaat er een urgentie op het gebied van organisatie en invulling van nazorg. Met betrekking tot lange-termijn effecten van COVID-19 zijn er vele kennishiaten. Aangeraden wordt om in de nazerg aanda

VID-19 overweldigt heidszorgsy ] Idwijd en vormt een buitengewone uitdaging zowel wat betreft de aard als ook in de organisatie van zorg. Dit vraagt om aanpassing van het bestaande zorgsysteem, en zeker oo

s op het gebied van longgeneeskundige zerg een nieuw chronisch ziektebeeld ontstaan. De regio Helmond en de Peel ligt in een hotspot qua aantal ziektegevallen met een incidentie van meer dan 200 per 100.000 inweners. Het E

en met een vermoeden van een COVID-19 infectie. Voor S0% wordt deze zorg thuis of in de huisartspraktijk geleverd. De meest patiénten zijn niet getest op het coronavirus. Er is weinig bekend over de aantallen COVID-19 verdac

ntemet-based cognitive behavioural therapy [ICBT], an evidence-based treatment for chronic fatigue, is
effective

in pi ting the der of pest-COVID-18 chronic fatigue. URGENTIEA substantial subgroup of COVID-18 pa
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on, and patient satisfaction with care paths; 3] effects of physical, cognitive and psychological outcomes on social participation and health-related quality of life; and 4] effects of diversity (age. sex, socio-economic status, cultural ba

n meestal niet op bezoek komen en door de hectiekop de IC tijdens de COVID-19 piek kan het contact tussen direct betrokken zorgverleners en naasten niet optimaal verlopen. Aandacht voer naasten is erg belangrijk, juist ook in

elen rondom de social distancing kunnen leiden tot verstoorde rouw. Om naasten van patiénten die overlijden door COVID-19 zo passend mogelijke voorzorg en nazorg te geven willen we samen met naasten en zorgverleners een

sychosociale problemen zijn. Er zijn aanwijzingen dat cok late gevolgen optimaal herstel in de weg kan zitten. Om niet alleen functioneren, maar ook participatie in de samenleving weer mogelijk te maken is er multidisciplinaire rev

e problemen, posttraumatische stress, insomnia, angst of somberheid. Het CoronaNazorgKempas (CNK) or hierbij. In CNK wordt per onderwerp (die de patiént zelf kan kiezen) gebruik gemaakt van vragenlijsten (Meten)

$S). De combinatie levert een scala aan mogelijke gevolgen voor het fysiek, cognitief en/of mentaal functioneren. Hoe groot de impact op lange termijn precies zal zijn, weet niemand. Kennis over de SARS epidemie uit 2003 en PIC

nds werd daarom de Corona Ziektelastmeter beschikbaar gemaakt via het Coronalongplein van het Longfonds. De Corona Ziektelastmeter is gebaseerd op de Ziektelastmeter COPD, die veelvuldig gebruikt wordt in de zorg voor p
cht te hebben voor potentiéle zorgbehoeftenin diverse gezondheidsdomeinen. Dit zal op een transmurale, integrale en interdisciplinaire wijze moeten worden ingevuld. Dit dient r 1gen ontwi te wordenin de tijd van e

k de eerstelijn. Patiénten die COVID-19 hebben doorgemaakt herstellen veelal thuis. Afhankelijkvan de gezondheidstoestand van de patiént en het ziektebeloopis de patiént onder begelelding van verschillende professionalsin d
Ikerliek ziekenhuis bedient met andere zergaanbiedersin een regicnaal netwerk samen deze regio en ook deze nieuwe post cevid patiéntengroep.Het regioproject corona nazerg heeft de majeure ambitie om de chrenische gevolg
hte patiénten in de huisartspraktijk en het beleid dat de huisarts bij hen voert, maar er is nog minder bekend hoe het beloop naar volledig herstel is na een COVID-19 infectie of COVID-19 verdenking. Informatie over COVID-19 ve

tients is expected to develop post-COVID-18 chronic fatigue, i.e. severe fatigue persisting for more than 6 months with accompanying detrimental effects on patient functioning, quality of life and societal participation. Quickly gathe
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ckground) on health outcomes, health care utilization, and patient satisfaction. URGENTIENewly developed rehabilitation care paths and long-term outcomes need to be evaluated to facilitate optimization of triage and post-hospita

tijden van crisis. Daarom zijn er op verschillende plekken initiatieven ontstaan om toch goede informatie en endersteuning aan naasten te kunnen bieden. Wij gaan deze initiatieven evalueren om inzicht te krijgen in hos naasten h

module COVID-19 ontwikkelen die toegevoegd wordt aan de al bestaande ZonMw Palliantie Ocg voor Naasten methediek (844001312). Deze methodiek motiveert en ondersteunt enerzijds zorgverleners om oog te hebben voor d

alidatie nedig. In korte tijd heeft Verenso ism VRA een behandeladvies uitgebracht, wat echter nog niet op evidence gebaseerd Is, maar op bestaande adviezen met betrekking totlong lidatie, post-ic
lidatie

en
geriatrische

r

, krijgt de patiént direct de score teruggekoppeld met uitleg en adviezen (Weten), en, zo nodig, een persoonlijk overzichtvan professionele zorg en zelfzerg (Doen). Het adviesis gebaseerd op: “zelf als het kan en met hulp als het m

S doet vermoeden, dat deze echter aanzienlijk is voor zowel patient als naaste. Meer kennis over het belecop van de ziekte is dan ook van belang voor betere revalidatie.Doelstelling: Inzicht geven in voorspellers voor het beloop va

atiénten met COPD. Op basis van informatie van het RIVM en internationale literatuur werd deze aangevuld met specifieke inhoud m.b.t. COVID-19. De Corona Ziektel
ter

meet de
ziektelast

die patiénten na het doormaken v

en pandemie, waarin vrijwel alle zorgprocessen emstig verstoord zijn, en waarin ook werkelijk zorg geleverd meet worden aan ex-COVID-19 patiénten. Juist daarom maken we in dit project gebruik van bestaande zorgstructuren di

e eerstelijn zoals de fysiotherapeut, wijkverpleging en huisarts. Het herstel vraagt om nauwe samenwerking tussen o.a. deze professionalsin de eerstelijn. Hoewel er enkele initiatieven zijn gericht op het bevorderen van herstel, on

en van dit nieuwe ziektebeeld voor de regio Helmond en de Peel kwalitatief goed, zinnig en

Euinig,
vernieuwend en integraal te organiseren. Om de pest Covid zerg te kunnen (door 1, te

t

en op de meest patié
rdenkingenis belangrijk omdat het een schatting geeft van het aantal

b tte

patiéntenin N Een schatting die tot nu toe niet voorhandenis. Om een antwoord te hebben opmyuitbraken van het coronavirus is h

ring evidence on the efficacy of iCBT to prevent post-COVID-19 chronic fatigue and its possible consecutive implementation is a unique opportunity to help to alleviate the pandemic’s negative impact on patient health and on the w
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| care for COVID-19 and comparable (future) infectious diseases. To ensure inclusion within 3 months after hospital discharge, start of recruitment is urgently needed HYPOTHESEWe expect COVID-19 and the surreal situation in w

et best ondersteund kunnen worden in toekomstige vergelijkbare situaties (bijv. nieuwe piek Covid-19 of een andere pandemie). We kijken daarbij 0.a. naar het op de hoogte stellen van de situatie, betrekken van naasten bij beslui

¢ behoeften van naasten van patiénten met een levensverkortende aandoening of kwetsbaarheid en hen voor- en nazorg te geven passend bij de individuele behoeften, en anderzijds naasten om goed voor zichzelf te zorgen en a

evalidatie. In dit voorstel wordt het behandeladvies tot een richtlijn gemaakt, door evidence die de komende maanden gepubliceerd wordt te vinden en te gebruiken via de GRADE
iek.

Deze systematiek is transparanter, e

cet”. PLAN VAN AANPAKCNK wordt gebaseerd op het platform van Oncokompas dat goed is onderbouwd (level 1 evidence): het verbetert de kwaliteit van leven, vermindert symptomen, en is doelmatig. De inhoud van CNK word

n functioneren, participatie en kwaliteit van leven van patiénten met een gecompliceerd beloop van COVID19, waarvoor IC-opname. Tevens inzicht geven in de impact voor naasten. Methoden: Design: Multicenter studie meteen p

an COVID-19 ervaren door middel van een korte vragenlijst. en visualiseert die in een overzichtelijk ballonnenfiguur die makkelijk te begrijpenis voor patiénten. Daarnaast faciliteert de Corona Ziektelastmeter het gesprek met dez
e, met enkele ingen, snel en dynamisch in staat zijn multidisciplinaire problematiek integraal te adresseren en te vertalen naar het leveren van de juiste zorg op de juiste plek.Dit project adresseert de volgende
tbreekt het echter op dit moment iin Nederland aan een integraal nazorgprogramma voor COVID-19 waarin al deze professionals optimaal samenwerken. Doelstelling: Het ontwikkelen en evalueren van een regionaal integraal nazo

ntvriendelijke wijze te kunnen organiseren, hebben de
bovengenoende zorgaanbieders gezamenlijk het doel gesteld om een integrale en regicnale zergstandaard voor Corona nazorg te ontwikkelen op basis van 2 pijlers.1. Scree

et nodig COVID-19 verdenkingenin een vroeg
ium

te
d

a( . De positie van de huisartsin het gezondheidssysteem stelt haarin staat om een uitbraak vroeg te herkennenInzichtin het beloop van postinfectieuze f

ider society. HYPOTHESEI is hypothesizedthat timely offering ICBT for fatigue, i.e. 3 to 6 months after COVID-19 diagnosis or hospital admission, will lead to a significant and clinically relevant reduction in fatigue (primary outcom
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hich patients have to deal with often severe symptoms without the support of their family, to cause long-lasting physical, cognitive and psychological impairments, affecting participation and health-related quality of life PLAN VAN A

tvorming, psychosociale en praktische begeleiding en gevolgen in de periode na de IG-opname van hun naaste (angst, depressie, post traumatic stress en rouw). Daarvoor inventariseren we eerst welke initiatieven er in de IC regi

andacht te vragen voor eigen behoeften. Bij het ontwikkelen van de module COVID-19 onderzoeken we 0.a. wat naasten nodig hebben tijdens COVID-19 en of deze behoeften anders zijn dan van naasten voor de COVID-19 pand

n leidt aantoonbaar tot betere implementatie. Daarnaast wil dit project systematisch ervaringen (van behandelaren, patienten en mantelzorgers) verzamelen, om de adviezen uit de richtlijn te toetsen, en nadrukkelijk ook het patien
t ontwikkeld met COVID-19 overlevers, zorgverleners (zoals een longarts, intensivist, cardioloog, huisarts, verpleegkundige, fysiotherapeut, psycholcog) en 1appers. De ir gie wordt in elk deelnemend ziekenhuis

rospectieve longitudinale follow up. Deelnemers: 400 patiénten met een gecompliceerd beloop van COVID-19 waarvoor IC-opname en naasten.Het beloop van functioneren, participatie en kwaliteit van leven in het 1ste jaar na cor

orgverlener en maakt het instrument zorg op afstand mogelijk in een anderhalve-meter leving.Om
patié

die COVID-19 hebben doorgemaakt goed te kunnen ondersteunen en de Corona
Ziektelast:

te optimal
doelstellingen:1. Zorgevaluatie van een reeds operationele interdisciplinaire post-COVID-19faciltei omals voorbeeld te dienen voor regionale good clinical practice.2. Inrichten

van een doelmatige organisatie van COVID-19 nazo
rgprogramma gericht op het bevorderen van het fysiek functioneren voor COVID-19 patiénten die, al dan niet na ziekenhuis- of zorghotelopname, thuist llen.Methode:Hetil

|

nazorgprogi voor Covid-19 patiénten w

ning en opsporing post corona gezor ji 1ten2. Ontwi van een integraal en regionaal zorgpad tbv een opti
|

herstelDe
regi

zor ieders zullen in erking met de Technische Universiteit Eindhoven e

ysieke en mentale klachten maakt het mogelijk om de herkenning van deze klachtenin de huisartspraktijk te optimali: 1 en de
iteit

van ijnszorg middels vroeginterventies te verbeteren.Werkpakket 1: COVID-19 verde

¢€) following the intervention (T1), will reduce the proportion of patients who progress to chronic fatigue at follow-up (T2) and foster patients’ work ability, physical and social functioning as pi to care as usual. PLAN VAN AAN
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ANPAKThe 3-year study with a prospective multi-center cohort design will be performed by a multi-disciplinary consortium with a combined rehabilitation, pulmonary, and intensive care perspective. Patients are included after hosp

o's in Noord-Holland en Flevoland tijdens de crisis zijn opgezet om naasten (extra) bij te staan. Vervolgens zetten we een vragenlijstonderzoek uit onder naasten van op de IC opgenomen COVID-19 patiénten. Een vergelijkbare vr

emie. Ook onderzoeken we inviceden van social distancing en welke huidige voorzorg en nazorg interventies voor hen passend zijn. Vervelgens wordt de OVN methodiek inclusief de module COVID-19 in het driejarig verveolgproje

t/mantelzorg perspectief hierin mee te nemen. Tenslotte is het urgent dat de kennis van de richtlijn snel terecht komt bi] diegenen die er mee moeten Werken, en dat die kennisdeling ook snel leidt tot implementatie. Via een Hacka

gemonitord en zo nodig bijgesteld. Om de implementatie van CNK te evalueren zijn er twee uitkomstmaten: kennisname en gebruik en 8 determinanten: ptatie, adoptie, |

id,

haalt

id,

cor id, kosten van de

cna-infectie wordt in kaart gebracht op 4 meetmomenten: Bij ontslag uit het ziekenhuisen na 3, 6 en 12 maanden. Tevens volgen we het emotioneel functioneren en kwaliteit van leven van de naaste. Metingen bestaande uit fysiek

beschrijft dit onderzoeksvoorstel vier doelstellingen: (1) valideren en zo nodig aanpassen van de voorlopige Corona Ziektelastmeter op basis van ervaringen van patiénten die COVID-19 hebben doorgemaakt, hun partners en zor

19.3. Het beschrijven van lange-termijn zorgbehoeften van ex-COVID-18 patiénten en daar aan ten grondsiag liggende somatische en psychosociale factoren.4. Het vinden van voerspellers van lange-termijn zorgbehaeften na acu

ordt ontwikkeld voor de eerstelijn in de regio Utrecht, door professionals en onderzoekers uit de wijkverpleging/verpleegkunde, fysiotherapie, huisartsgeneeskunde en f: Het prog
richt zich op patiénten die thu

n de Fontys Hogeschocel gericht onderzoek doen naar de uitkomsten en resultaten van de interventiesin de nieuwe zorgstandaarden. En tevens zal samen met Zergbelang Brabant onderzeek worden gedaan naar de decor de patié
nking meten met behulp van artificialintelli in hui gi preid over heel 1d en

vali

van metingen met serologisch testen van COVID-18 verdachte patiénten\Werkpakket2:Cohort van COV

PAKWe
prop

a 2-arm Rar ized Ci Trail in which patients who have recovered from acute COVID-19 but suffer from ongoing severe and debilitating fatigue are randomized to either internet-based CBT or care as us
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ital discharge, and followed untill 2 years thereafter through the continuous health care chain. A comprehensive measurement protocol, comprising clinical tests and online questionnaires as part of regular care, is performed within

agenlijst leggen we voor aan |C-personeel en zorgvereners die de extra support hebben gebed Dit
vragenlij wordt gevuld met een serie verdiepende interviews met naasten en zorgverleners. De resultaten zulle

ct Oog voor Naasten en Nabestaanden (ON2) (844001708, looptijd jan 2021-dec 2023) gecombineerd met aanvullende interventies uit drie andere projecten voor naasten, InCasu@home (844001313), Mantelzorg op Maat (MoM)

tlon techniek gaan we in dit project daarom ook op zoek naar nieuwe
i

van
i inatie/impl, ntatie

strategien, waarbij nadrukkelijk de hulp van Implementatie, Informatie en Communicatie deskundigen zal w

implementatie, integratie, en instandhouding. Door de multidisciplinaire samenwerking tussen de onderzoeksgrospen en zorgverleners van AmsterdamUMC betrokken bij COVID-19 patienten, patientvertegenwoordigers, en de be

e tests voor patiénten en vragenlijsten voor patient en naaste. In de lisfase worden 21 1anten
gelegd

en hun voorspellende waarde voor het beloop wordt onderzocht. Statistische analysen: multilevel- en regres

gverleners; (2) brede implementatie van de Corona Ziskislastmeter in de 1e-en 2edijnszorg met behulp van de GezondheidsmeterPGO en NHGDoc: (3) kwalitatieve procesevaluatie van de Corona Ziektelastmeter bij patiénten die

te COVID-19.Uit 3 work packages komen de
bles

voort:1.
Sy gen inzicht van zergbehoeften van ex-COVID-19 patiénten uit eerste- en tweedelijn.2. Overzicht van geindiceerde zorg voor ex-COV

is, al dan niet na ziekenhuis- of zorghotelopname, herstellen van verdenking op of bewezen COVID-19. Het project bestaat uit 2 fasen; een ontwikkelfase en een evaluati Voor de
luatie

wordit gebruikt gemaakt van mixed m

nt ervaren effecten van de geboden interventies en in het bijzonder de eHealth ondersteuning die de patiénten gaan ontvangen. De zorgverlening zal door de bieders vanuit de
iere

pr en
fi iering

werden ©

ID-19 verdachte en bevestigde patiénten met follow-up van 12 maanden Uitkomsten: postinfectieuze fysieke en psychische klachten en aandeeningen, mortaliteit, ziekenhuis- en ICopname.Risicofactcren: klachtenpatroon, comorb

ual. The project will be conducted within 24 months. Primary outcome is patients’ fatigue severity, as assessed with the CIS-fatigue at T1. A sample of 114 patients (57 in each arm) will provide sufficient power to identify clinical rel
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2-6 weeks after discharge, and at 3, 6, 12, 24 months. Additional measurements include long-term measurements at 12 and 24 months, and accelerometry-based activity monitoring. Ex COVID-1$ patients are involved in focus gr

n we in een expertmeeting voorleggen aan experts vanuit verschillende stakeholdergroepen waaronder (vertegenwoordigers) van naasten en pati&nten, zorgverleners en beleid om zo te komen tot adviezen over welke (elementen

(844001301)en met Werkboek Rouwzorg. In samenwerking met Pharos wordt de ON2 toolkit inclusief de module COVID-19 passend gemaakt voor naasten met beperkte gezondheidsvaardigheden of met een migratieachtergron

orden gevonden.
schikbaarheid van het bestaande portaal waarop CNK wordt gebaseerd, is er wereldwijd een unieke positie om snel te kunnen schakelen. De toegevoegde waarde van het project betreft verminderd lijden, verbetering van de tcega

sie-analysen.26 Nederlandse revalidatie-instellingen nemen deel aan gegevensverzameling op hun nazorgpoli. De
b

Pp ging
Revalidatieartsen VRA Initieert de studie. Er is samenwerking met eerste lijns en geriatrische r

COVID-19 hebben doorgemaakt en hun zorgverleners in de 1e- en 2e-lijn en (4) kwantitatieve evaluatie van de ziektelast en het gebruik van de Corona Ziektelastmeter. Dit project faciliteert gepersonaliseerde nazorg van patiénte
1D-19 patiénten.3. Uitkomsten en patiénttevredenheid van een transmurale en interdisciplinaire COVID-19 nazorg faciliteit.4. Lean versie van

i

isciplinaire nazerg
isatie

geschikt voor brede implementatie.5. Vaststellen va

ethods onderzoek. De efficacy wordt onderzocht in een quasi-experimenteel time-series design met optimized treatment. Middels de gegevens van een procesevaluatie wordt het nazorgprogramma halverwege geoptimaliseerd. Vo

PgEf
Wel is er

afgesp
dat er wordt gewerkt met een proj

isatie

en een
medische

adviesraad met daarin long-, revalidatie-, huisartsen, verpleegkundigen en een paramedicus. Tbv de expliciete post IC covid preble
iditeit, geslacht, leeftijd, SES, 1eicAlle

i tail i

1 hui: gt
de

en het NIVEL werken samen voor een eenduidige interpretatie van hun huisartsenregistratie databases. Ondersteuning door multidis

evant differences in fatigue. Recruitment will be conducted within existing COVID-19 cohorts, among patients visiting outpatient clinics of participating hospitals, from referrals of general practitioners or self-referrals. Online delivery
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oups for questionnaire develo it, and
di

ing findings and implications.

van) initiatieven op welke wijze het beste geimplementeerd kunnen worden.

denbreedg
d

in ¢ jen binnen zeven netwerken palliatieve zorg. De module COVID-19 voorzorg en nazorg voor naasten is straks vrij te gi b.nl en
P

ng tot nazorg en het optimaliseren zelfmanagement in de zorgprocessen. Het project is goed opschaalbaar: CNK zal vrij beschikbaarzijn in alle deelnemende ziekenhuizen in Nederland.

lidatie

en intensivisten. Dat
it

volgt FAIR principes en kan aansluiten bij acute fase proj 1. Pati 1iging IC-connect/FCIC ondersteunt de aanvraag.

n die COVID-18 hebben doorgemaakt d.m.v. een Corona Ziektel
ter

die geoptimali 1is op basis van ervaringen van patiénten, hun familie en zorgverleners.
n voerspellers van lange-termijn zorgbehoeften na COVID-19 bij patiénten met enzonder ziekenhuisopname.
or verdere implementatie en borging worden patiénten en beroepsverenigingen

betrokk

We een
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met
el

1 van hetp
matiek zal een intensivist deelnemen. Er zal veel aandacht worden besteed aan scholing en ontwil 1en

li

1 van de

ciplinair team experts en samenwerking met patiéntenvertegenwoordiging en softwareontwerpers. We verwachten 7.000 patiénten te kunnen includeren i

in cohort.

will allow offering CBT within the current preventive measures ofsocial distancing

1 viap
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