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Programma Symposium |
Wetenschappelijk onderzoek post-COVID

10.00-10.30 uur | Welkom en State of the art van post-COVID

Dagvoorzitter: Dr. Lous Rijssenbeek, longarts, medisch adviseur C-support

Welkom: Saskia Boelema, gedeputeerde provincie Noord-Brabant
en Annemieke de Groot, bestuurder C- en Q-support.

State of the art in post-COVID: Alfons Olde Loohuis, huisarts, medisch adviseur C-support.

Symposium Wetenschappelijk onderzoek post-COVID



Welkom

Saskia Boelema en Annemieke de Groot




Dagvoorzitter
Dr. Lous Rijssenbeek




State of the art van post-COVID
Alfons Olde Loohuis







Trends in
= = “
Molecular Medicine @ CelPress

Review

Unravelling shared mechanisms: insights from
recent ME/CFS research to illuminate long
COVID pathologies

Sarah J. Annesley @, '* Daniel Missailidis, ' Benjamin Heng,  Elisha K. Josev, >4 and
Christopher W. Armstrong®”’

Myalgic encephalomyelitis/chronic fatigue syndrome (ME/CFS) is a debilitating  Highlights
chronic illness often triggered by an initiating acute event, mainly viral infections.  Approximately haif of patients with long
The transition from acute to chronic disease remains unknown, but interest in this  COVID (LC) fulfl the diagnostic criteria
phenomenon has escalated since the COVID-19 pandemic and the post-COVID-  ormyaige encephalomyelitis/chronic fa-
. 7 g Sov tigue syndrome (ME/CFS). The two con-
19 iliness, termed ‘long COVID’ (LC). Both ME/CFS and LC share many clinical g o share cirical simiarities and
similarities. Here, we present recent findings in ME/CFS research focussing on  proposed disease pathologies, but it is
proposed disease pathologies shared with LC. Understanding these disease pa- stiluncear whether they aiso share com-
thologies and how they influence each other is key to developing effective thera- M7 Moecular abnomaities.
peutics and diagnostic tests. Given that ME/CFS typically has a longer disease st consistenty atered pathologies in
duration compared with LC, with symptoms and pathologies evolving over time,  ME/CFS and LCinciude anincreased re-

ME/CFS may provide insights into the future progression of LC. liance on alternatives to carbohydrates
as substrates for energy production
and altered gut microbiota, with a reduc-
tion in butyrate-synthesising bacteria.

LC and ME/CFS share proposed disease pathologies Therapeutic approaches targeled at the
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PAIS

Review > Nat Med. 2022 May;28(5):911-923. doi: 10.1038/s41591-022-01810-6.
Epub 2022 May 18.

Unexplained post-acute infection syndromes

Jan Choutka ', Viraj Jansari 2, Mady Hornig 3, Akiko Iwasaki 4 ° ©

Affiliations + expand
PMID: 35585196 DOI: 10.1038/s41591-022-01810-6

Erratum in

Author Correction: Unexplained post-acute infection syndromes.
Choutka J, Jansari V, Hornig M, lwasaki A.









Living with long Covid  © This article is more than 1 year old

Coronavirus
The datais clear: long Covid is devastating
people’s lives and livelihoods

Tedros Adhanom
Ghebreyesus

Wed 12 Oct 2022 10.00 CEST The impact of long Covid needs urgent action - and there are
five key elements to drive the effort forward, writes the WHO
f v & director general

Read the Guardian's new series, Living with long Covid




690 miljoen
It is defined as the continuation or TE
development of new symptoms 3 months 6 . 9 m I lJ O e n d O d e n

after the initial SARS-CoV-2 infection,
with these symptoms lasting for at least 2
months with no other explanation.

67 miljoen post-COVID
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Vijf theorieen

Ontregeling van het immuunsysteem Microbiota dysbiose Auto-immuniteit en Bloedstolling en Disfunctionele
i imi endotheelafwijkingen i i i
o & immuunpriming neurologische slgalenng
infectie —

.;.ﬁ

Ontregeling van het immuunsysteem, Effecten van SARS-CoV-2 op de Auto-immuniteit en geprimede Microvasculaire bloedstolling met Disfunctionele signalering in de
met of zonder reactivering van microbiota en viroom (inclusief immuuncellen van moleculaire endotheliale disfunctie hersenstam en/of nervus vagus
onderliggende pathogenen, persistentie van SARS-CoV-2) nabootsing

waaronder herpesvirussen zoals EBV

en HHV-6

“Figuur beschikbaar via: Davis, et al. (2023) Nat Rev Microbiol.”



Long COVID

patient 1 patient 2
F @ @
Voorpublicatie UMCU/A-UMC - GM BPy, GM BPy,
D &P/
Long COVID is associated with extensive in-vivo § oalth Controls
neuroinflammation on [18F]DPA-714 PET o
D. Visser et al
Juni 2022
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Programma Symposium |
Wetenschappelijk onderzoek post-COVID

10.30-11.30 uur | De impact van post-COVID op mens en maatschappij
Voorzitter: Ernst Jurgens MD, Msc, Bedrijfsarts, Medisch bioloog, Klinisch arbeidsgeneeskundige

. Impact van post-COVID op zorggebruik, financiéle situatie en werkparticipatie van patiénten
in Nederland. Meerjarig Long COVID onderzoek in samenwerking met C-support.
Stella Heemskerk Msc, post-doc, onderzoeker Maatschappelijke Gezondheid Erasmus UMC, Rotterdam.

. Persoonsgerichte integrale nazorg voor Covid-19 in de regio (PINCOR).
Dr. Thijs van Meulenbroek, Senior onderzoeker, fysiotherapeut voor Adelante/U Maastricht.

. Post-COVID onderzoek in Lifelines; Resultaten tot nu en toekomstig onderzoek.
Prof. Dr. Judith Rosmalen, hoogleraar afd. Psychiatrie en interne geneeskunde UMC Groningen.



Impact van post-COVID

op mens en maatschappij
Voorzitter: Ernst Jurgens MD, Msc




Impact van post-COVID op zorggebruik,
financiele situatie en werkparticipatie

van patienten in Nederland
Stella Heemskerk Msc



IMPACT VAN POST-COVID OP
ZORGGEBRUIK, FINANCIELE
SITUATIE EN
WERKPARTICIPATIE
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Symposium Wetenschappelijk Onderzoek 2]
post-COVID
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Stella Heemskerk

Erasmus Medisch Centrum Rotterdam

E-mail: s.c.m.heemskerk@erasmusmc.nl

Erasmus MC



DISCLOSURES

» C-support:
In opdracht van het Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport
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nazorg covid-19
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INTRODUCTIE

Statement — 36 million people
across the European Region may
have developed long COVID over
the first 3 years of the pandemic

Statement by Dr Hans Henri P. Kluge, WHO Regional Director for
Europe to the press on COVID-19, extreme heat and mpox

27 June 2023 | Statement | Reading time: 3 min (812 words) .f pe [y

y, World Health
¢ Organization

EEEEEEEEEE : WHO Statement — 27 June 2023.


https://www.who.int/europe/news/item/27-06-2023-statement---36-million-people-across-the-european-region-may-have-developed-long-covid-over-the-first-3-years-of-the-pandemic

INTRODUCTIE

* ~1 op de 30 Europeanen met post-COVID
* ~600.000 post-COVID patiénten in Nederland (?)
* Naar schatting 90.000 mensen met vergaande gevolgen

« Economische impact op patiént en maatschappij
» Zorggebruik
» Werkparticipatie

REFERENTIE: WHO Statement — 27 June 2023.
REFERENTIE: Maatschappelijk Impact Team (2023). Maatschappelijke gevolgen van long covid.

SSSSSS


https://www.who.int/europe/news/item/27-06-2023-statement---36-million-people-across-the-european-region-may-have-developed-long-covid-over-the-first-3-years-of-the-pandemic
https://open.overheid.nl/documenten/c7f4b621-f6a5-4cf4-bee3-ddf039caf2a9/file

DOEL

Inzicht krijgen in de lange termijn gevolgen van post-
COVID en de impact op gezondheidsgerelateerde
kwaliteit van leven van patiénten, zorggebruik,
financiéle situatie en werkparticipatie.



METHODE

Longitudinale cohort studie

 Patiénten met post-COVID:
 Zelf-geregistreerd bij C-support
 Zelf-gerapporteerde post-COVID

* Vragenlijst 1: Februari 2022 tot Februari 2023
 Vragenlijst 2: Februari 2023 tot Februari 2024

Feb 2022-2023:
19.249 patiénten
uitgenodigd
vragenlijst 1

Feb 2023:
11,229 (58%)

complete
vragenlijsten

Feb 2023-2024:
Deelnemers
uitgenodigd
vragenlijst 2



METHODE

Longitudinale cohort studie

* Vragenlijsten in 2022 and 2023

« Gezondheidsgerelateerde kwaliteit van leven
* Mentaal welbevinden
« Werkparticipatie en productiviteitsverliezen

« Zorggebruik
* Financiéle situatie

* Statistische analyse

« Beschrijvende statistiek
* Productiviteitskosten: gebaseerd op Frictiekostenmethode
« Assumptie gebaseerd op cross-sectionele data

SSSSSS



PATIENT KARAKTERISTIEKEN

ﬂl Vragenlijst 2:

_ @ °
@ n=4.476 t e
'

SOCIO-DEMOGRAFISCHE KARAKTERISTIEKEN: COVID-19 GERELATEERDE KARAKTERISTIEKEN:

 Gemiddelde leeftijd 49 jaar * 10% opgenomen in ziekenhuis met COVID-19
* 78% vrouw  Gemiddeld 2 jaar en 4 maanden sinds infectie
 12% laag, 34% midden, 54% hoog opgeleid * 66% besmet in 2020

« 33% andere chronische aandoeningen * 50% herbesmet in afgelopen jaar

voorafgaand aan COVID-19 besmetting * 9% gevaccineerd voorafgaand aan besmetting

Erasmus MC



LANGE TERMIJN UITKOMSTEN

Gezondheidsgerelateerde kwaliteit van leven en mentaal welbevinden

EQ-5D Utiliteitsscore EQ-5D VAS Score Depressieklachten Angstklachten
0,89 82 26%
22%
0,56 0,58 49 52
11%
2022 2023  Nederlandse 2022 2023  Nederlandse 2022 2023  Nederlandse 2022 2023  Nederlandse
bevolking bevolking bevolking bevolking
EQ-5D Utiliteitsscore EQ-5D VAS Score Depressieklachten Angstklachten

Erasmus MC



LANGE TERMIJN UITKOMSTEN

PEM, POTS en terugvallen

Terugvallen
PEM POTS Verergering van klachten na een stabiele
VieraE g vanm [MeaiEn e Verergering van klachten bij periode, minimaal 2 weken durenq en
el hysieke o menEl verandering van lichaamshouding van losstaand van dagelijkse schommelingen
inspanning. liggen naar zitten of zitten naar staan. en kortdurende toename van klachten

door overbelasting.

=" PEM = Geen PEM = POTS = Geen POTS = Terugval = Geen terugval
Vooral klachten van: In afgelopen jaar gemiddeld 4
* Duizeligheid bij opstaan terugvallen met een duur van 6
+ Kortademigheid weken.

« Hartkloppingen

Erasmus MC
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POST-COVID HERSTEL

1%

Volledig hersteld

14%

Grotendeels hersteld

28%

Half hersteld

34%

lets hersteld

23%

Helemaal niet hersteld

2022

3%

Volledig hersteld

26%

Grotendeels hersteld

24%

Half hersteld

24%

lets hersteld

23%

Helemaal niet hersteld

2023

P

Herstelstatus:
« Meerderheid is niet hersteld

« Complex herstelpatroon

Herstelbeloop:

45% geen verandering
37% verbeterd

18% verslechterd

11

Erasmus MC



ZORGGEBRUIK

Zorgverleners voor post-COVID

Gemiddeld: 86%
4 types zorgverleners/deelnemer (n=3.380)

Top 10 meest bezochte
zorgverleners

Huisarts
Algemeen fysiotherapeut
Ergotherapeut
Bedrijfsarts
Psycholoog of psychotherapeut
Longarts
Revalidatiearts
Diétist of voedingsdeskundige ML)
POH-GGZ

Psychosomatisch fysiotherapeut MBI

Gemiddeld:
42 visites/deelnemer

Gemiddeld aantal afspraken per
type zorgverlener

Algemeen fysiotherapeut
Psychosomatisch fysiotherapeut
Psycholoog of psychotherapeut
Ergotherapeut

Bedrijfsarts

POH-GGZ

Diétist of voedingsdeskundige
Huisarts

Revalidatiearts

Longarts

[N
SN
w
(@]

12

[EEN
[

Erasmus MC



FINANCIELE SITUATIE

Kosten en impact ten gevolge van post-COVID

Niet-vergoede zorgkosten
in afgelopen jaar

26%
33%

20%

< €500 =€500-1000 m>€1000 ' Onbekend = Geen kosten

40% heeft zorg gemeden vanwege
kosten

Financiéle situatie huishouden
in afgelopen jaar

m Verslechterd  mGelijk gebleven Verbeterd

37% maakt zich zorgen om
financiéle situatie

13

Erasmus MC



WERKPARTICIPATIE

Verandering in werksituatie door post-COVID

Werksituatie voor COVID-19*
(n=4.232)

95% 1%

Betaald Vrijwilligers-
werk werk

Werksituatie in 2023*

68% 4%

Betaald Vrijwilligers-
werk werk

Erasmus MC
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WERKPARTICIPATIE

Stoppen met werken door post-COVID

Productiviteitskosten
(frictieperiode: 85 dagen)

n=1.160

79% vrouw : e
96% niet hersteld €14.500/pat|ent €16,7 mlljoen

91% werknemers
29 uur per week

Eras MC
*Deelnemers tot 67 jaar en niet met pensioen in 2023 (n=4.232) 15 ~ 2o



WERKPARTICIPATIE

Absenteisme: werkverzuim door post-COVID

Voor COVID-19*

95%

Betaald
werk

[ ——

68%

Betaald
werk

22%

Geen verandering in

aantal uren door
post-COVID




WERKPARTICIPATIE

Presenteisme: impact post-COVID op werkproductiviteit

Impact op werkproductiviteit

2023*
68% .

Betaald
werk

19%

Post-COVID heeft

geen impact op
werkproductiviteit

IIIIII



DISCUSSIE

Limitaties

» Geselecteerd post-COVID cohort:
 Eerste infectie in 2020 | Niet gevaccineerd
 Ernstige klachten | ‘Vast' in gezondheidszorg
* Hoog opgeleid en hoge werkparticipatie

» Cross-sectionele data over werkparticipatie:
 Limitaties voor berekenen real-time kosten van zorggebruik
en productiviteitskosten

SSSSSS



WHAT’S NEXT?

» Resultaten vragenlijst 1 reeds gepubliceerd*
» Afronding vragenlijst 2 - Rapport september 2024
 Delphi-studie onder post-COVID zorgprofessionals

» Post Acuut Infectieus Syndroom | QVS database onderzoek

*REFERENTIE: Brus, et al. (2023). The prolonged impact of COVID-19 on symptoms, health-related quality of life, fatigue and mental well-being: a cross-sectional study.

. . . Erasmus MC
*REFERENTIE: Gerritzen, et al. (2023). Identification of post-COVID-19 condition phenotypes, and differences in health-related quality of life and healthcare use: a cluster analysis.
19


https://www.frontiersin.org/articles/10.3389/fepid.2023.1144707/full
https://www.cambridge.org/core/journals/epidemiology-and-infection/article/identification-of-postcovid19-condition-phenotypes-and-differences-in-healthrelated-quality-of-life-and-healthcare-use-a-cluster-analysis/C41527998B05928DECB7B7440604A784

TAKE HOME MESSAGE

* Post-COVID heeft een grote impact op patiént en maatschappij

* Veel zorggebruik, maar gemiddeld geen verbetering in herstelstatus
en lange termijn uitkomsten

* Productiviteitskosten €14.500 per patient die stopt met werken

* Hoge kosten voor patiént en maatschappi



THANK YOU!

CONTACT INFORMATION

Stella Heemskerk, MSc
E-mail;



mailto:s.c.m.heemskerk@erasmusmc.nl

Persoonsgerichte integrale nazorg
voor COVID-19 in de regio (PINCOR)

Dr. Thijs van Meulenbroek
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PINGOR ersoonsgerichte INtegrale nazorg COVID-19 in de Reqio

Hoe kunnen verwijshulp en digitale ziektelastmeter * Wat zijn zorgkosten, productie-/verzuimkosten in
aangepast worden om het juiste nazorg pad te $ r COVID-19 Nazorg Netwerk t.o.v. reguliere zorg?
bepalen? (WP1) (WP4)

Hoe moet regionaal interdisciplinair COVID-19
Nazorg Netwerk vorm worden gegeven (WP3 en
WP5)

Is een gepersonaliseerd nazorgprogramma
bruikbaar en effectief in verbeteren van
participatie? (WP2, WP3 en WP4)

Gepersonaliseerde Regionaal COVID-19
nazorg Nazorg Netwerk

Ontwikkeling Interventie Evaluatie Deliverables

Digitale Ziektelastmeter en
verwijshulp COVID-19 voor
gebruik in huisartsenpraktijk

WP1.
Pilot Ziektelastmeter na
Corona & Verwijshulp

WP1.
Doorontwikkeling Ziektelastmeter
na Corona & Verwijshulp

Gepersonaliseerde (na)zorg
COVID-19 in Nazorg Netwerk

.
4
o
v

Kennisdocument over effectiviteit

Laag complex: Advies en E van herstelzorg bij patiénten met

WP2 opvolging huisarts -, Whe i ) i —— COVID-19

Literatuurupdate naar effectiviteit ‘ o * SCED - Evaluatie bruikbaarheid, |

van (para)medische herstelzorg bij & Matig c?mplex: M°_"°d'5c'p"“a" ——— participatie, gezondheid, zorg-, > Praktische leidraad met instructies

patiénten met COVID-19 eerstelijn paramedisch — productie-, en verzuimkosten voor nazorg COVID-19 per

) o E W complexiteitsniveau
&0 " ‘ Hoog c?mplex, Mulitudlscuplmalr WPS.
*> WP3. eerstelijn paramedisch 2 A

o et Aanbevelingen regionaal Wetenschappelijke publicaties over
B | UAWETp DETSonsgeiie ‘ Zeer hoog complex: interdisciplinair COVID-19 effectiviteit van nazorg en inrichting
B ("<+Oropregreming Tweedelijns revalidatie Nazorg Netwerk I van COVID-19 Nazorg Netwerk




PINGOR ersoonsgerichte |Ntegrale nazorg COVID-19 in de Regio

WP1 Ziektelastmeter

Ziektelastmeter Post-COVID: eHealth hulpmiddel

1. Online afneembaar en inzichtelijk

2. Vragenlijst (+/- 10 min, 74 vragen):
Klachten, Beperkingen, Coping, Reeds ontvangen hulpverlening, Gezondheidsvaardigheden

Doel Ziektelastmeter:
* In kaart brengen ziektelast
* Indicatie geven over complexiteit

* Faciliteren gezamenlijke besluitvorming: kapstok voor gesprek in de spreekkamer

Gezondheidsmeter - Post-Covid Ziektelastmeter Home : Corona “@ Gezondheidsmeter


https://www.gezondheidsmeter.nl/site/corona-aanmelden

PINGOR ersoonsgerichte |Ntegrale nazorg COVID-19 in de Regio

WP1 Ziektelastmeter: functionaliteit

 Patiént vult thuis de Ziektelastmeter in (website/app) Post Oovd Zedslstmeter | 3
* Score op Likertschaal (0 t/m 6)

* Algoritme zet scores om naar 13 domeinen:

* Samengestelde uitslag over integrale gezondheidstoestand B o kel e

Waar heeft u last van? () Heel weinig
In de afgelopen week, hoe vaak ... 1] 1 . 3 4 5 6 _
Mooit | Zelden | Afen | Bggel- ¢ Heel | Nges- ! Altijd () Esnbestje
toe matie | vaak tal
G1 | 1 | had ulast van vermoeidheid? O O O O O d [ ] O Tameljk
G2 | 2 | had u een slechte nachtrust? O d O] O d O ] O e
G3 | 3 ! had u last van somberheid, angst, O O 1 O O O 1 n —
frustratie, schaamte of andere L) Hoel erg L J
vervelende gevoelens?
G4 | 4 | had u moeite om uw leven aan te O (| L] O (| O []
passen (bijv. plannen van
activiteiten, voldoende beweging,
gezond eten)?




PINGOR ersoonsgerichte |Ntegrale nazorg COVID-19 in de Regio

WP1 Ziektelastmeter: uitslag

Uitslag beschikbaar voor patiént en zorgprofessional (vorm van een ballonplaatje)

v o

Wl mchben
: ) ) i Ve el hesscd
| i
\ y 4 1
z .
) e \ Slechie nachirust
- - - varvalende gevoalens
x x
. Mosste om laven aan te passen 0
O seide G
\ . ! Pijn af m 4
y / A Ut | ’ » ) y ¢ y L . R | y
/ v v ¢ J . ' X/t ’ 1 ’y \ /
. v A ’ /] . - r v / Fossien

]
]
0o ceae



PINGOR ersoonsgerichte |Ntegrale nazorg COVID-19 in de Regio

WP1 Ziektelastmeter: complexiteit

Algemaen

Verwijsindex op basis van complexiteit

Complexiteit wordt berekend op basis van:
v Intensiteit en aard van de klachten
v’ Mate van ervaren beperkingen

Om te overwegen:
v’ Demografische gegevens
v’ Gezondheidsvaardigheden
v’ Coping
v’ Reeds ontvangen/bestaande hulpverlening

Verwijsindex geeft een advies over passende zorg voor
de patiént:

Samen beslissen!

Leeftijd [ Geslacht
Gezondheidsvaardigheden

Coping

56

1 Zorginformatie verwerken. schaal: 1 niat goed - § goed

4  Omgaan met moeilijkheden en stress. schaal: 1 niet goed - 5 goed

Geschiedenis Covid
Duur klachten
Opnanmes

‘foorafigaand behandeltraject

Huidig behandeltraject

1 - 3 maanden
Intensive Care: 1  Verpleegafdeling: 2

Huisarts POH Fysiotherapeut/ocefentherapeut
Meer dan 4 conthcten/consulten per week

Huisarts POH Ergotherapeut Longarts

Verwljsindex

ermoeidheld
Vervelende gevoslens
Zorgen over toekomst
Conditie

PFijn/moeite ademhaling
Hoesten
Concentratie/gehaugen
Overprikkeldheid

Post-ecrtionsle malaise

ZLM HA FYS ERG LOG PRC P GZ SPO PAR ] RFC
8 7 4 3 3 1 1 1

3 x X

4 x X

3 X

4 x

3 » ®

2 k4 4

4 *

2 ¥




PINGOR ersoonsgerichte |Ntegrale nazorg COVID-19 in de Regio

WP2 Kennisdocument

Literatuurupdate naar (para)medische effectiviteit van COVID-19 revalidatie (link
kennisdocument) 11-2022

Methode:

- Bestaande richtlijnen;
o Multidisciplinaire richtlijn (FMS); Nazorg voor patiénten met COVID-19
o NICE, RCGP, SIGN COVID-19 Rapid Guideline: managing the long-term effects of COVID-19
o WHO richtlijn; Clinical management of COVID-19: Living Guideline

- International living systematic review Revalidatie bij COVID-19 (Cochrane Rehabilitation)

- Recente literatuur

Conclusies per module conform multidisciplinaire richtlijn (GRADE beoordeling)


https://www.maastrichtuniversity.nl/nl/file/kennisdocument-pincor-11-2022pdf

PINGOR ersoonsgerichte |Ntegrale nazorg COVID-19 in de Regio

Recente literatuur

Original Investigation | Physical Medicine and Rehabilitation

Rehabilitation Interventions for Physical Capacity and Quality of Life
in Adults With Post-COVID-19 Condition

A Systematic Review and Meta-Analysis

Dimitra V. Pouliopoulow, M5c; Joy C. Macdermid, PhD; Emily Saunders, B5c; Sue Peters, PhD; Laura Brumton, PhD; Erin Miller, PRD; Kieran L. Quinn, PhD;
Tiago V. Pereira, PhD; Pavlos Bobos, PhD

Clinical effectiveness of rehabilitation
iIn ambulatory care for patients with persisting
symptoms after COVID-19: a systematic review

Hannelore Dillen'*"®, Geertruida Bekkering**#, Sofie Gijsbers®, Yannick Vande Weygaerde®, . _ 4

Maarten Van Herck™®® Sarah Haesevoets’, David A G Bos'<, Ann LI°, Wim Janssens'?, Rik Gosselink'", EV1dence based pOSlthﬂ papelj .

Thierry Troosters'' and Jan Y Verbakel'*12 on phySlCEll and rehab1htat10n medlcme

professional practice for persons with COVID-19,
including post COVID-19 condition:
Effect of Physical Exercise—Based the European PRM position (UEMS PRM Section)
Rehabilitation on Long COVID: A Systematic | | | |
- - Maria G. CERAVOLO !, Fahim ANWAR 2, Elisa ANDRENELLI ! *, Cynthia UDENSI 2,

ReVIew and Meta—analys‘s Jawaria QURESHI 3, Manoj SIVAN 4, Carlotte KIEKENS 35, Mauro ZAMPOLINI 6

CHEN ZHENG'?, XIANG-KE CHEN**, CINDY HUI-PING SIT!, XIAO LIANG', MING-HUI LI,
ALVIN CHUN-HANG MA®, and STEPHEN HEUNG-SANG WONG'
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WP3 Ontwerp van de zorgpaden

Methode:

Kennis van de wetenschappelijke
literatuur

Kwalitatieve data van focusgroepen ‘

met patiénten met post-COVID en
zorgprofessionals werkzaam met
patieénten met post-COVID

Gepersonaliseerde nazorg
in netwerk

® Laag complex
Advies en opvolging huisarts

Matig complex
Monodisciplinair eerste lijn
paramedisch

® Hoog complex
Multidisciplinaireerste lijn
paramedisch

® Zeer hoog complex
Tweedelijnsrevalidatie




PINCOR Persoonsgerichte INtegrale nazorg COVID-19 in de Regio

WP3 Ontwerp van de zorgpaden

1. Laag complex Huisarts en/of POH-(GGZ) conform NHG-Standaard

2. Matig complex Monodisciplinair paramedisch in de eerste lijn conform
standpunten / handreikingen vanuit de beroepsvereniging

3. Hoog complex Multidisciplinair paramedisch in de eerste lijn met case
manager (zorgpad Nijmegen)

4. Zeer hoog complex Medisch Specialistische Revalidatie Maastricht



PINGOR Persoonsgerichte INtegrale nazorg COVID-19 in de Regio

WP3 Netwerkzorg (regio Maastricht)

Huisarts b » e |
Fysiotherapie |

Ergotherapie  dSeay 3% a8
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PINCOR Persoonsgerichte INtegrale nazorg COVID-19 in de Regio

WP4 Effectiviteitsstudies

Voor alle zorgpaden = Single Case Experimental Designs (SCED) (n=20)

14 dagen 3 maanden 3 maanden
A
- > - B > *C_._

O NWBEBWUM O NWO

BASELINE T INTERVENTION FOLLOW-UP

Randomisation

Primaire uitkomstmaten: Participatie en Kwaliteit van leven



PINCOR Persoonsgerichte INtegrale nazorg COVID-19 in de Regio

WP4 Effectiviteitsstudies

Gepersonaliseerde nazorg
in netwerk Instroom per zorgpad

® Laag complex
Advies en opvolging huisarts

Matig complex
Monodisciplinaireerste lijn N=2
paramedisch

® Hoog complex
Multidisciplinaireerste lijn
paramedisch

N =18, 3 patiénten nog in
afwachting voor deelname

® Zeer hoog complex N = 12; 4 patiénten nog op de
Tweedelijnsrevalidatie wachtlijst
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WP5 Aanbevelingen regionaal Nazorg Netwerk

THINGS 10 DO:

L& 22>
Input van alle zorgprofessionals en patiénten
(kwalitatief) van alle niveaus

Beoogde doel:

S Aanbevelingen van voorwaarden en inhoud voor
een regionaal interdisciplinair COVID-19 Nazorg
Netwerk

Regionaal COVID-19
Mazorg Netwerk

OO0 oddnt
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$et

primary care
networks

Take home message

De Juiste
® Zorg op de

Juiste Plek




P> Maastricht
PI “ c 0 n d university \G/CAPHRI
o‘o U2 > > 2

Academische < Maastricht University

‘ : Werkplaats Revalidatie Vakgroep Huisartsgeneeskunde
‘ersoonsgerichte [Ntegrale
nazorg COVID-19 in de Regio § adelante Radbquc%umc
Dank voor uw £~ - Revalidatie® At C-SUPPORT
aandacht! =’7 e daitig nazorg covid-19

PINCOR
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Patiéntenfederatie
Nederland

samen de zorg beter maken
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Post-COVID onderzoek in Lifelines;
Resultaten tot nu en toekomstig

onderzoek
Prof. Dr. Judith Rosmalen




R

Lifelines Corona = IifelineS@

) rijksuniversiteit
o / groningen

Post-COVID onderzoek in Lifelines

Resultaten tot nu en toekomstig onderzoek
Aletta Jacobs

SCHOOL OF PUBLIC HEALTH

Prof. Dr. Judith Rosmalen

Universitair Medisch Centrum Groningen



Het Lifelines onderzoek

* Multidisciplinair prospectief bevolkingscohort met daarin
~167,000 inwoners van met name Noord-Nederland

* Verzamelt gegevens en lichaamsmaterialen via vragenlijsten
en tijdens onderzoeksrondes sinds 2006.

Scholtens (2015) Int J Epidemiol
Sijtsma (2021) Int J Epidemiol

www.lifelines.nl



e b %
Het Lifelines corona onderzoek %

Lifelines C

* Sinds eind maart 2020: wekelijks tot maandelijks vragenlijsten (31
meetrondes, >1.000.000 ingevulde vragenlijsten)

* Vragen over gezondheid (COVID-19), leefstijl, sociale omstandigheden,
visie op maatregelen, vaccinatie, werk, zorggebruik etc...

* Op elke vragenlijst werd naar 23 lichamelijke klachten gevraagd

* Wereldwijd unieke dataset over lichamelijke klachten tijdens de pandemie door de
dataverzameling in de weken tot maanden voor de besmetting

* Welke klachten zijn kenmerkend voor COVID-19 en voor post-COVID?



Ballering et al, Lancet 2022

Acute symptomen COVID-19

Koorts * Koorts
22 * Niesen
z voor COVID-19 naCoVID-19 * Sl mhf)est
- * Keelpijn
é * Loopneus
2 { 5 * Jeukende ogen
Y am am aw @ o » w0 * Diarree

Days surrounding COVID-19

~—Female COVD-19  ——Male COVID-19 - -~ Female Control ~ - Male Control

Kern symptomen Post-COVID-syndroom ,
* Verlies van reuk en smaak

* Pijn op de borst
Benauwdheid
* Pijn bij ademhalen

Smaak-/reukverlies

N
"
[ ]

»
o

gll . .o
g . Splerpljn
| S * Tintelingen
. IR ot * Vermoeidheid
’ Eressmnsany
o M e e T W  Zware armen en/of benen
PRI o S == * Afwisselend warm en koud voelen

* Brokin keel



Ballering et al, Lancet 2022

%
Hoe vaak komt Post-COVID voor? %

Lifelines C

* 19.9% van de deelnemers had minimaal één kern symptoom, van
minstens matige ernst, dat nieuw ontstaan of substantieel verergerd
was na COVID-19

e 7.2% van de deelnemers zonder COVID-19 had minimaal één kern
symptoom, van minstens matige ernst, dat nieuw ontstaan of
substantieel verergerd was in dezelfde periode

* 1 op de 8 deelnemers heeft minimaal één aanhoudende lichamelijke
klacht door COVID-19



Risicofactoren voor Post-COVID

Van Zon et al, EJPH 2023

= [E

Lifelines Corona

Verhoogd risico Verlaagd risico

* Vrouwen

e Overgewicht

e Obesitas

e Diabetes

e Chronische spierziekte

* “Andere” chronische
aandoening

e Ziekenhuisopname voor
COVID-19

Laag opleidingsniveau
Alfa variant (t.o.v. Omicron)

Leeftijd

Roken

Cardiovasculaire ziekten
Longziekten
Auto-immuunziekte
Psychiatrische aandoening
Seizoen van infectie




Van Zon et al, EJPH 2023

Subtypes Post-COVID >

Lifelines Corona

1. Spierpijn (56%)

2. Zware armen/benen, vermoeidheid, spierpijn, afwisselend
warm/koud (14%)

3. Moeite met ademen, spierpijn, pijn op de borst, pijn bij
ademen, vermoeidheid, zware armen en benen, afwisselend
warm/koud (6%)

4. Reuk/smaak verlies (25%)

NB: niet alle relevante symptomen zijn vanaf het begin gemeten



Impact Post-COVID op de persoon

C Praten Over Gezondheid # Nieuws Over Team Contat Q

Dementie Diabetes Nierziekte Zwangerschap en geboorte Mantelzorg en werk Post-COVID-syndroom

Coronabesmetting pOSt-COVI D-syl‘ldl'ccm

Klachten post-COVID
Diagnose post-COVID
Leven met post-COVID
Zorg

Impact

Omgeving

Advies

Credits

Links

Biografieén

https://www.pratenovergezondheid.nl/post-covid-syndroom



Dagelijks leven >

In dit thema wordt de impact van post-COVID op het dagelijks leven van de deelnemers beschreven. Daarbij
vertellen deelnemers over hoe hun leven veranderd is en over de impact op het kunnen doen van het

huishouden en het uitoefenen van hobby’s.

Klaas kan naar zijn Mike maakt het eten klaar in Gerard vindt zijn leven nu een
zangrepetities, omdat hij zelf twee etappes stuk beperkter
kan bepalen hoeveel hij zich
daarbij inspant

Gerard kan geen boeken meer Dhr. Dufais vertelt dat hij niet Mike probeert vast te houden
lezen meer in een dag het huis kan aan een vast dagritme
schoonmaken

https://www.pratenovergezondheid.nl/post-covid-syndroom



Impact Post-COVID op de maatschappij

e Zorgkosten per jaar: €1125

* Verloren productiviteitskosten per persoon per maand:
e Ziekteverzuim: €3.284
* Presenteisme (minder productief door werken met klachten): €578

NOS Nieuws » Donderdag 13 april 2023, 16:18 ik

Langdurige uitval door coronavirus kost
werkgevers miljarden

In Nederland hebben meer dan 100.000 mensen langer dan een jaar ziek thuis
gezeten als gevolg van een covid-infectie. Dat kostte de werkgevers in

Nederland per jaar ruim 8 miljard euro, blijkt uit berekeningen van de NOS op @ %‘E:fiﬂ % |

basis van nieuwe onderzoeksresultaten van het UMC Groningen.

® 2

Lifelines Corona



Biomedisch in Lifelines: mechanismes 1

 Bestaande Lifelines data verzameld voor en na COVID-19 (N=999)

* Spirometrie, ECG, bloeddruk, antropometrie, cognitieve functie

 Nieuw verzamelde data in Lifelines deelnemers met (N=123) en zonder
(N=81) langdurige klachten na COVID-19:

e Kanteltafeltest

* Inspanningstest (CPET)




Biomedisch in Lifelines: mechanismes 2

* Bestaande Lifelines data verzameld voor en na COVID-19 (N=999)

* Leuco diff, HbA1c, Gluc, Hb, trombo, nierfunctie, leverfunctie, electrolyten,

schildklierfunctie, lipidenprofiel

 Nieuw verzamelde data in Lifelines deelnemers met (250) en

zonder (125) langdurige klachten na COVID-19:

* Proteomics, lipidomics, immunologische karakterisering, tryptophan-

S (e

Lifelines Corona

kynurenine pathway, steroid profielen




Vragen

* Welke diagnostische testen bieden zinvolle informatie?

* Welke mechanismes zijn mogelijk betrokken bij post-COVID?

 Zijn er verschillen in biomarkers tussen deelnemers met post-COVID en degenen die
goed hersteld zijn na COVID-19?

* |s er verschil in biomarkers tussen de post-COVID subtypes gedefinieerd op basis van
symptoom profiel?

* Zijn er post-COVID subtypes op grond van patronen in biomarkers te onderscheiden?

* Wat is de prognose van post-COVID in het algemeen en voor de
verschillende subtypes?

Uiteindelijke doel: nieuwe aanknopingspunten voor behandeling



Projecten

e ACTION: Aanhoudende klachten na COVID-19: perspecTlef vanuit de pOpulatie, patiéNt, en zorg. ACTION
(ZonMW COVID-19 10430302110002). www.actioncovid.nl

Decision support for prediction and management of Long COVID Syndrome (EU Horizon Europe 101057553).
https://longcovidproject.eu/

* ID-DarkMatter-NCD (EU Horizon Europe 101136582). https://www.darkmatter-project.eu/

* ME/CFS Lines — A multidisciplinary consortium and biobank for unravelling ME/CFS aetiology in Lifelines
(ZonMW ME/CVS 10091012110021). https://mecfslines.nl/

A role of microbiome in the pathogenesis of ME/CFS: a population-based study (ZonMw ME/CVS 10091012110017)

* Antibody repertoires against microbiota as biomarkers for ME/CFS (CFSmicroAbs) (ZonMw ME/CVS 10091012110015)

* Identifying causal biological mechanisms in ME/CFS by a functional genetic approach (ZonMw ME/CFS 10091012110019)
Post-exertional malaise: a starting point to study and understand ME/CFS (ZonMw ME/CFS 10091012110010)


http://www.actioncovid.nl/
https://longcovidproject.eu/
https://www.darkmatter-project.eu/
https://mecfslines.nl/

Lifelines Corona Research IifelineS@

rijksuniversiteit
groningen

Het Lifelines onderzoek
Unieke dataset voor Post-COVID studies

SCHOOL OF PUBLIC HEALTH

Judith Rosmalen
j.g.m.rosmalen@umcg.nl



Programma Symposium |
Wetenschappelijk onderzoek post-COVID

11.30-12.30 uur | Paramedische zorg en post-COVID
Voorzitter: Eline Hofman, huisarts, medisch adviseur C-support

. Evaluatie van de paramedische herstelzorgregeling, (resultaten van de ParaCov studie) en

lopend (kosten)effectiviteitsonderzoek naar de paramedische herstelzorgregeling (vergelijking
ParaCov en RIVM data).

Dr. Thomas Hoogeboom, fysiotherapeut niet praktiserend, bewegingswetenschapper en senior
onderzoeker, IQ Health, RadboudUMC, Nijmegen.

Dr. Hanneke van Dongen: Assistant Professor Health Technology Assessment,
VU Amsterdam.

Bijdrage van skeletspier adaptaties bij vermoeidheid en post-exertionele malaise bij patiénten met
post-COVID.

Dr. Rob Wiist: Universitair docent Bewegingswetenschappen, VU Amsterdam.



Paramedische zorg
en post-COVID

Voorzitter: Eline Hofman




Evaluatie van de paramedische
herstelzorgregeling en lopend
(kosten)effectiviteitsonderzoek
naar de paramedische

herstelzorgregeling
Dr. Thomas Hoogeboom & Dr. Hanneke van Dongen




Paramedische herstelzorg voor
mensen met aanhoudende

klachten na COVID-19

Wat hebben we geleerd? En wat hopen we nog leren?

Door:

Thomas Hoogeboom, PhD (Radboudumc)
Hanneke van Dongen, PhD (Vrije Universiteit) Radboudu mC



Overzicht presentatie

1. Opzet ParaCov studie | toogeboom
Wat zijn de geleerde lessen? | roogeboom
Wat beogen we nog te leren? | van bongen
Samenvatting | rHoogeboom, van bongen

= W N

Radboudumc



Deel 1: Korte toelichting ParaCov

Radboudumc



ParaCov doel:

Evalueren van de paramedische herstelzorg bij patiénten die

herstellen van een COVID-19 infectie.

Disclaimer: Door de observationele opzet van de studie kunnen we geen uitspraken doen over de

effectiviteit van de paramedische herstelzorg.

Radboudumc



Opzet PARACOV studie

2020 2020 2021 2021 2021 2022
Ql Q4 Q2 Q3 Q4 Ql

Bestaande dataset deel 1 > Bestaande dataset deel 2 >

(retrospectief cohort 1) (retrospectief cohort 2)
Kwalitatief onderzoek deel 1:
* 30interviews met patiénten

* 30 interviews met behandelaars
* 15 interviews met verwijzers

Prospectief cohort (n=1451)

Kwalitatief onderzoek deel 2:

* 30interviews met patiénten

* 5 focusgroepen met behandelaars
* Interviews met verwijzers

Radboudumc



Inclusieperiode

~ Alpha ~ Beta ~ Gamma - Delta ~ Omikron BA.T = Omikron BA.2 = Omikron BA.2.12.1

T Omikron BA.2.75 T Omikron BA.4 T Omikron BA.4.6 Omikron BA.S

/m A /\\
./ }\ \
LN LN as

30 nov - & dec 2020 12 apr-18 apr 2021 23 aug- 2% aug 27 dec-2jan 2022 2 mei- 15 mei 19 sep - 25 sep 2022

100%

Waarde van vrijdag 7 oktoper - Bron: RIVM

29 maart 2021 < , 19 juni 2021

Coronadashboard.rijksoverheid.nl Radboudumc



Cohort populatie (n=1451)

Behandeltrajecten

B Fysiotherapie

De gemiddelde leeftijd is
49 jaar (range 18-83)

>60% van de deelnemer
iSs vrouw

B Ergotherapie
m Diétetiek
AGE

B Logopedie

B Oefentherapie

Ruim 70% is niet opgenomen - W “
geweest in een ziekenhuis

= -g%' = Meer dan 75% had milde tot matige - =
oo
oloo|g Klachten . =, 40% beschikte over
of[7]|o N Bij meer dan 80% was de een mantelzorger
” huisarts de verwijzer

Radboudumc



Algemene uitkomstmaten®

< 20N
| -
N
Y g w
Participatie Kwaliteit van Fysiek Vermoeidheid Kosten

leven functioneren

... gemeten bij de start van de behandeling, na 3, 6, (9) en 12 maanden.

* Met de kennis van nu, hadden we graag ook andere uitkomsten meegenomen Radboudumc



J Rehabil Med 2022; 54: yrm00309

ORIGINAL REPORT

EVALUATION ¢
COVID-19: STL

PROSPECTIVE |  Original Paper

Dutch Consortium A

acastIoensurG, Pl Eyaluation of Primary Allled Health Care in Patlents Recovermg

GELEIIN, PT*®, Marissa

MSc, PhD% Mary KA From COVID-19 at[~

JMIR PUBLIC HEALTH AND SURVEILLANCE Slotegraaf ct al

PT, PhD%*2, Amber R(

VAN DER SCHUEREN Prospectlve Cohor R B

PT, PhD? and Philip J. DISABILITY AND REHABILITATION e Ygz 3" &GranCIs
rancis Geoup

https//doi.org/10.1080/09638288,2024.2311330

= OPEN ACCESS | Cneck for updates
Anne I Slotegraaf'’, MSc; Marissg RESEARCH ARTICLE 3

PhD; Hinke M Kruizenga’, PhD; | Understanding recovery of peoble recoverina from COVID-19 receivina

3 R . N N
Lenssen’, PhD; Willemijn M Me|  ¢raatment from primary car \\\\ =
Thomas J Hoogeboom®, PhD; Dut y IVEL \:

Anne |. Slotegraaf®, Anja J. Th. C. M. d| = 11555
Amber Ronteltap®, Cindy Veenhof<¢, M
Marian A. E. de van der Schueren®® ar

Paramedische herstelzorg na COVID-19: verloop van
mono- en multidisciplinaire behandelingen over de tijd

Willemijn Meijer, Pim Beekers, Johanna van Dongen, Rob de Bie

Radboudumc



Deel 2: Wat hebben we geleerd

Sneak preview is op het symposium gegeven maar
op deze wijze niet beschikbaar

Radboudumc



Deel 3: Wat willen we nog leren?

Radboudumc



Kosten van mensen die herstelzorg ontvingen:

Table 4. Average healthcare and societal costs per patient

Costs in Euros, mean (SEM) 0-3 months 3-6 months 6-9 months 9-12 months Total
Allied Healthcare costs
Physiotherapy™® 649 (16) 495 (19) 307 (13) 210 (12) 1661 (43)
Occupational therapy 49 (3) 38 (2) 41 (3) 22 (2) 150 (14)
Dietitian 22 (1) 14 (1) 81 g6 (1) 50 (3)
| _ Speech and lanquage therapy _ _ _ _ 1 _ _ = 26008 __L__16@ __|__1_ | ___(D___1___80(6___,
Total Allied Healthcare costs 746 (16) 863 (21) 367 (17) 2458 (13) 1921 (48) |
Primary care costs
General practitioner 200 (7) 143 (6) 104 (5) a1 (4) 538 (17)
Mental health 51 (4) 73 (6) 62 (6) 53 (6) 239 (17)
Complementary care 554 (138) 382 (82) 208 (25) 141 (19) 1285 (147)
Medication 11 (1) (1) a1 g (1) 34 (3)
Total primary care costs 1562 (140) 1169 (87) 780 {33) H36 (28) 4017 (164)
- Lotal-secandarycare.costs® — — — — — _ | A [ I e - I b e e o N e o1 = . ) I
Llotal bealthcate casts _ - — — — — — — — — 1808144 | 373 89)_ |- 892410 _ | — 689(IFL _ _ L — 4700184 _ _
Lost productivity costs
Sickness absence from paid work 6972 (314) 4555 (325) 3331 (297) 2622 (328) 17480 (816)
Unpaid productivity 7903 (596) 5916 (426) 8403 (1113) 8959 (1544) 31181 (2575)
Presenteeism ** 1419 (73) 3395 (241) 2919 (231) 2182 (148) 9915 (457)
- = Hformal g = = = = = = = = = = = = F = =33 = == =2 B == =328 0= == = =3P (4D = = - = = J3OL(EL = = 4
Tatal lost proaductivilycasis - — — — — — — — 16646 (L08)- | - 14162 [789) | 14981 (1335 | - J4094(1626) — - — B9883 (3123)_ -
Total societal costs 18455 (747) 15473 (768) 15873 (1341) 14783 (1634) 64584 (3149)
Abbreviations: SEM = standard error of the mean.
* Physiotherapy included physiotherapy, manual therapy, and exercise therapy.
** Reduced productivity while being at work.
$Secondary costs = costs of medical specialist consultations, emergency visits with and without an ambulance, hospital ward stay,
intensive care unit stay, rehabilitation center stay, and nursing home stay

Radboudumc



Hoe verloopt terugkeer naar werk:

Work trajectories of patients with post-acute sequelae SARS-CoV-2 infection
receiving allied healthcare in the Netherlands: a secondary analysis of the ParaCov

cohort

Angela Jornada Ben PhD?, Arie Cornelis Verburg PhD?, Esther T. Maas PhD?, Thomas J. Hoogeboom PhD?,
Marissa H.G. Gerards PhD?, Anne |. Slotegraaf MSc?, Edith H.C. Cup PhD®, Frederieke Schaafsma®, Raymond
W.J.G. Ostelo PhDY?, Johanna M. van Dongen PhD?, on behalf of the Dutch Consortium Allied Healthcare

COVID-19

Radboudumc



Hoe verloopt terugkeer naar werk:

TABLE 2. PROBABILITY OF A GIVEN WORK STATE AT FOLLOW-UP

Work state 3-m 6-m 9-m 12-m
FW 0.04 0.09 0.11 0.11
PP 0.14 0.15 0.15 0.20
PAP 0.25 0.28 0.23 0.26
FA 0.15 0.04 0.04 0.04
MW 0.24 0.20 0.23 0.25

FW = Fully working, defined as a worker who reported being fully at work, without presenteeizsm, during the 3-
month period. PWP = Fully working with presenteeism, defined as a worker who reported being fully at work,
but did experience some level of reduced productivity during the 3-maonth period. PAP = Partially absent with
presenteeism, defined as a worker who reported being partially abhsent from paid work due to illness during
the 3-month period and experiencing some level of presentesism. FA = Fully absent, defined as a worker whao
reported being fully absent from paid work due to illness during the complete 3-month period. NV = Not
working, defined as a patient who reported r:u:ut having paid work during the 3-month period.

1333)

Rel Freq.(n

1.0
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0.2
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State distribution plot: imputed data

3-m 6-m 9-m

DFW O FPWP O PAP O FA B NW |
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Radboudumc




Is paramedische herstelzorg (kosten)effectief?

Als paramedische zorg helpt, biedt
dat patiénten perspectief

juni 2023

) ZonMw

Radboudumc



Is paramedische herstelzorg (kosten)effectief?

Voorwaardelijke toelating

I ParaCov studie ' LongCOVID-onderzoek

ARRATTIIT I AN

YL SR R
tititaenaneitetetits
l N=1441 @x@ N =11,390 ’

|

NE ;J »
:ﬁ | q -S  (Cost-)effectiveness analysis

} J
|

Radboudumc



Is paramedische herstelzorg (kosten)effectief?

FPARACOV cohort, A=1 RIVM cohort, A=0
1451 18271
Without COVID-18
'iinrmftnhrﬁ-.l-:tf: ::;Eﬁt l ; 4 pemisl:r}mpmm
1432 7381
- I | Without alizd
P \ [ ] *|  healthcare = 1418
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Planning...

ALMOST
FINISHED
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Eerste resultaten: eind maart!
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Deel 4: Samenvatting en discussie
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Bijdrage van skeletspier adaptaties
bij vermoeidheid en PEM bij

patienten met post-COVID
Dr. Rob Wust




Spier adaptaties P
worden erger na
post-exertionele
malaise in patients
met post-COVID
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Ook mild-geinfecteerde patieénten herstellen
niet van een acute infectie en ontwikkelen post-

c CISUJ”OXRT Patiénten v Zorg/professionals v Over C-support v Contact v Q NL/E
| —" i |
‘ ’

Wij ondersteunen mensen
met langdurige corona
klachten (Long COVID)

Heeft u of uw kind drie maanden na een coronabesmetting nog

steeds klachten? Wij ondersteunen mensen die corona hebben
gehad. Ook adviseren we (zorg)professionals en geven we
(na)scholing.

Drie maanden na uw vaccinatie nog klachten? Ook dan kunt u
bij ons terecht.

Aanmelden bij C-support Over C-support




Niet elke patient met lange-termijn
klachten is een post-COVID patient

Persisting muscle weakness after COVID-19

e = =som
— = -
// o - o
- ~

// A 4 BN
y Post-COVID condition Hospitalization
- viral persistence | - deconditioning \
/ - microclots " - malnutrition
- post-exertional malaise( - muscle wasting |
\ _-systemic inflammation
\ ./// \\\ / /
./ \ ;
— W
| Comorbidities & aging
Appelman B, van Vugt M, - frailty
- low-grade inflammation

WUst RCI. J Cachexia
Sarcopenia Muscle. 2022



Post-exertionele malaise

REMAINING SYMPTOMS AFTER MONTH 7 (PREVALENCE >30%)

FATIGUE

POST-EXERTIONAL
MALAISE

BRAIN FOG

SELECT SENSORIMOTOR
SYMPTOMS

HEADACHES AND
RELATED SYMPTOMS

MEMORY ISSUES
INSOMNIA

MUSCLE ACHES

SPEECH/LANGUAGE
ISSUES

SHORTNESS
OF BREATH

JOINT PAIN

TACHYCARDIA

TIGHTNESS
OF CHEST

OTHER SLEEPING
SYMPTOMS

o

10 20 30

&
8
8
3
8
8

PREVALENCE (IN PERCENTAGE) @ svveroms RemanmG arTER 7 MONTHS

100
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(Intense) “Exercise s
NOT medicine’™ voor

sommige patiénten!
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Dimensions of post-exertional malaise

Physically Mentally tired

drained after the
or sick after slightest
mild activity effort

Minimum exercise
makes you
physically tired

Dead, heavy feeling
after starting

to exercise
Next day

soreness
or fatigue after

non-strenuous,
everyday activities

ME-pedia.org
Source: DSQ-PEM, 2018



nature communications
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Article | Open access | Published: 04 January 2024

Muscle abnormalities worsen after post-exertional
malaise inlong COVID

Brent Appelman, Braeden T. Charlton, Richie P. Goulding, Tom J. Kerkhoff, Ellen A. Breedveld, Wendy

Noort, Carla Offringa, Frank W. Bloemers, Michel van Weeghel, Bauke V. Schomakers, Pedro Coelho,
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Wereldwijde media aandacht

Long Covid causes changes in body that
make exercise debilitating - study
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Experts say severe muscle damage, mitochondrial problems and
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microciots may explain impact of working out

Experts say they have evidence that biological changes age to blame, such &s
severe musche damage, mitochondrial problems and the presence of

microckots in the body.
& Pinned

Rob Wiist
&P PRobWust

After a long wait, our longitudinal long COVID study is finally published in
3. We find a skeletal muscle
vid, which worsen with exercise. 1/n

i
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Many people with long Covid feel tired, unwedl and in pain for lengthy
periods after exercise, and rescarchers say they now know wihyy.
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Long COVID can destroy your
ability to exercise. Now we know
why.

Az a new study shows, the answer lies in some long COMID sufferers’
muscle damage and their bodies’ ability to make energy.



Protocol
- Dag -/:

» Bloed, vastus lateralis spier biopt,

vragenlijsten
* Dag 0:

« Cardio-Pulmonary Exercise Test om
iNnspannigscapaciteit te meten en post-
exertional malaise te ontwikkelen

* Dag I:

» Bloed, vastus lateralis spier biopt,

vragenlijsten

Dag 2:
* Vragenlijsten

Dag 7/:

« Bloed, vragenlijsten

111



Patient karakteristieken

PatiEnten werden gediagnostiseerd met post-COVID meft interviews en

medische geschiedenis
Inclusie criteria: Post-exertionele malaise en klachten >3 maanden na infectie

Exclusie criteria: Ziekenhuisopname na COVID infectie, andere comorbiditeiten
Controles Patienten

n=21 n=26

Sekse (M/V) 10/11 13/12

Leeftijd (jaar) 43 £ 13 42 + 11

Gewicht (kQ) /7 11 83 £ 21
Lengte (cm) 1787 178+ 10
BMI 24.1 + 3.4 25.6 + 4.6

Vragenlijst over vermoeidheid en post-exertionele malaise



Hoe diagnoseer je PEM?

Nederlandse vertaling van DSQ-PEM
(korte versie)

foor elk symptoom hieronder, markeer &én nummaer voor de frequentie an &én nummer voor de emst. Omcirkel het nummer tussan
) en 4 dat het beste van toepassing is bij het gevoel dat u ervaart, Vul de tabel van links naar rechts in.

% (8]

Frequentie Ernst
Gedurande de afgelopan & maanden, Gedurende de afgelopen & maanden,
hoe vaak heeft u dit symptoom ervaren? hoeveel last heeft dit symptoom u
bezorgd?
Voor elk hieronder vermeld symploom, Vioor elk hierander vermeld symptoom,
markeear 2&n nummer van: markeer é&n NUMMmEr van:
0 = nooit 0 = symploom niet aanwezig
Symptomen 1=afentoe 1 = mild
2 = ongeveer de helft van de tijd 2 = malig
3 = het grootste gedeelte van de tijd 3 = emstig
4 = altijd 4 = zeer emstig
1. Dood, zwaar gevoel na het starten 0 ’ 2 3 4 a 1 2 3 4

met fysieke inspanning

2. (Spler)pijn of vermoeidheid de
volgende dag na niet-inspannende 0 1 2 3 q 0 1 2 3 4
alledaagse activiteiten

3. Mentaal vermoeid na de geringste

. . . i} 1 2 3 4 o 1 2 3 4
fysieke of mentale inspanning
4. Hm_umaln lichaamsbeweging maakt u o ’ 2 3 4 a 1 2 3 4
fysiek moe
5. Fysiek uitgeput of ziek na lichte 0 . 2 3 4 0 1 2 3 4

inspanning




Lagere inspanningscapaciteit heeft een
perifere oorzq\c:k
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A

Respiration
(pmo's-1 e mg-1

Metabole en mitochondriale dysfunctie in
post-COVID patienten worden slechter
met post-exertionele malaise

OXPHOS capacity
Group: p<0.05
Time: p<0.001
Interaction: p=0.76
160 4
120 1
801
40 -
(o}
0

Baséline 1.day'aftar
PEM

B Succinate dehydrogenase

activity
Group: p=0.15
Tlmg: 6';0.41
2.0e-05- Interaction: p<0.05
*
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g
3

Baseline 1-day after
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Muscle metabolomics
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Microclots / amyloid-deeltjes in
spleren, maar niet in haarvaten!

Long COVID Healthy Amyloid containing deposits

Group: p<0.001
Time: p<0.05
nteracion: p=oode

Number of amyloid depositsimm?

Long COVID

{Cell membrane (\WGA)

iCell membrane (\WGA)




Myopathie en andere pathologische

verschijnselen in spieren van patienten met post-

COVID syndroom
A

Atrophy | Necrosis |
100% 1 Grou p<0001 100% Group: p<0.05 o
me: p<0.00 ] Time: p<0.05 M
Intemchon p=0. 09 Interaction: p=044

~
o
ES
v

Percentage (%)
Percentage (%)

25% 25% 1
0% - 0% 4
Baseline 1-day Baseline 1-day
after PEM after PEM
4 Grou 0.05 Group: p=0.69
100% Time: Ko a7 100%1  Fimer pc0.001
lnteracbon p=0.29 Interaction: p=0.79
g S
E 750 < 75%
& &
3 8
§ 50% 4 § 50% -
Y @
25% 25% 4
0%~ 0% -
Baseline 1-day Baseline 1-day

after PEM

after PEM

| Healthy . Long COVID




Lagere inspannings capacitelt en post- _

exertionele malaise in patienten met post-COVID

Bildrage aan de verminderde inspannings capaciteit:
« Lagere mitochondriele respiratie

* Meer glycolytische vezels

* Minder kracht per spieropperviak

Bijdrage aan post-exertionele malaise:

* Locale and systemische metabole veranderingen

* Inspannings geinduceerde schade

o Infiltratie van spieren met immuuncellen en microclots




Wat kritiek

Kleine groepen

« ja, maar deze bevindingen komen volledig overeen met ME/CVS
« Ook: logistiek en ethisch lasting uitvoerbaar onderzoek

Geen bewijs voor ‘niet ook tussen je oren’

 Klopt: wij ziin ervan overtuigd dat er ook biomedische veranderingen in de
hersenen plaatsvinden. Hersenbiopten zijn onmogeliik, beeldvormende
onderzoeken zijn belangrijk

Lichamelijke inactiviteite

 We doen veel onderzoek naar effecten van inactiviteit

« PEM komt niet voor bij inactieve mensen

Fysiotherapie werkt toch?

« Als deze pacing omvat en inspanning niet boven de PEM drempel, zeker.



Take home messages

« Patienten met post-COVID hebben perifere veranderingen die hun
vermoeidheid en spierpijn helpen verklaren

« We hebben nog niet de X-factor die deze veranderingen
veroorzaakt

* Inspanning BOVEN de PEM grens is counter-productief voor herstel.
Deze grens in patient-afhankelijk en kan over de tijd veranderen.

- Andere onderzoeken laten neurologische en immunologische
veranderingen bij post-COVID patiénten zien

« Wij zijn ervan overtuigd dat lichamelijke inactiviteit deze
veranderingen niet verklaart

« Onze resultaten zijn in overeenstemming met werk in ME/CVS



Toekomstig onderzoek

« Wat zijn overeenkomsten en verschillen tussen PEM in post-COVID & ME/CVSe
« We hebben net 25 extra patienten met ME/CVS gemeten
« Zijn er subgroepen van patienten met post-virale ziekten?

Bijdrage van fysieke inactiviteit?
* Vergeliking met data voor/na 60 dagen bed rust (Eggelbusch et al., 2024 Cell Rep Med)

Kan hartslag variabiliteit gebruikt worden als maat voor PEMe
 MSc student doet onderzoek met sportarts Dr Kasper Janssen

Wart zijn de veranderingen in spier/bloed na acute inspanninge

Behandelingen....
« We hebben wat ideeen...
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Differences long COVID and physical inactivity

Skeletal alterations in long COVID

Fiber type alterations

No differences in capillary density
between patients and healthy
controls

Only denervation atrophy
Occurrence of PEM

Mitochondrial function reduces affer
exercise

Necrosis after exercise

No obvious signs of metabolic
syndrome as primary symptom

Skeletal alterations after inactivity

60 days bed rest does not alter fiber
.Types) (only after long-term spinal cord
injury

Loxfrver capillary density after 6 days bed
res

Muscle atrophy after 6 days bed rest
No PEM

Exercise improves mitochondrial function
to pre-bed rest values

No necrosis in biopsies after 55 days of
bed rest

Insulin insensitivity after 6 days bed rest






Signs of myopathy, particularly one day I
after exercise
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Viral persistence



SARS-CoV-1 - severe acute respiratory
syndrome (SARS) in 2002-2004

/74 deaths worldwide

131



Programma Symposium |
Wetenschappelijk onderzoek post-COVID

13.30-14.30 uur | Biomedisch onderzoek naar post-COVID
Voorzitter: Brent Appelman, arts-onderzoeker Amsterdam Institute for Immunology
and Infectious Diseases, Amsterdam UMC

. Immuunreactie op lichaamseigen hart- en spiercellen als potentiéle schadebron in Long COVID. (slides bevatten
info die nog niet gedeeld kan worden en zijn in dit document niet opgenomen)
Olaf Nijssen en Koen Overbeek, studenten biomedische wetenschappen,
Long COVID challenge UMC Utrecht.

. Visualisatie van (neuro)inflammatie bij post-COVID: de VeCosCO studie. (slides bevatten info die nog niet gedeeld
kan worden en zijn in dit document niet opgenomen)
Dr. Denise Visser, Postdoctoraal onderzoeker, afd. Radiologie & Nucleaire geneeskunde, Amsterdam UMC, UMC
Utrecht.

. IDO2 en het kynurenine pad onderliggend aan post-COVID en vergelijkbare postinfectieuze ziektebeelden.
Dr. René Lutter, hoofdonderzoeker (Pl) bif Amsterdam UMC, locatie AMC.



Biomedisch onderzoek naar
post-COVID

Voorzitter: Brent Appelman




ID02 en Kynurenine pad onderliggend
aan post-COVID en vergelijkbaar

postinfectieuze ziektebeelden
Dr. René Lutter




IDO2 en het kynurenine pad:
Onderliggend aan long COVID (PASC)
en vergelijkbare postinfectieuze
zlektebeelden?

René Lutter
Afdeling Longziekten, Amsterdam UMC, locatie AMC



Wat ga ik bespreken?

* Hoe zijn wij achter het IDO2 — kynurenine pad gekomen?
* Wat bewerkstelligt dit IDO2 — kynurenine pad?
* Hoe nu verder?
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Virale luchtweginfectie resulteert in aanwezigheid IDO1

SARS-CoV-2 infectie

|

Interferon

|

IDO-1

Tryptofaan =) Kynurenine
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IDO — kynurenine pad
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IDO1-Kynurenine pad

SARS-CoV-2 infectie

|

Interferon

|

IDO-1

Tryptofaan =) Kynurenine

IDO1 activiteit remt ontsteking en replicatie van het virus



IDO1 en IDO2 aanwe2|ghe|d in ernstlg/fataal COVID-19

IDO-2 aanwezigheid
in long, maar ook in
hart en brein

IDO-2 LC3b IDO-2 Ki67
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L. Guo et al., The Journal of Pathology, Volume: 256, Issue: 3, Pages: 256-261, First published: 03 December 2021, DOI: (10 1002/path.5842)
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Guo L, Appelman B, et al. Prolonged indoleamine 2,3-dioxygenase-2 activity and associated cellular stress in post-acute sequelae of SARS-CoV-2 infection. EBioMedicine. 2023
Aug;94:104729
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Indoleamine 2,3-dioxygenase — kynurenine pad
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Kynurenine metabolieten in plasma
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AHR-IDO2-Kynurenine pad in long COVID

SARS-CoV-2 infectie
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In de kweekplaat: vermindering van IDO2, celdood en autofagie in witte
bloedcellen door een AHR antagonist (IK-175; 8 dagen)
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Guo L, Appelman B, et al. Prolonged indoleamine 2,3-dioxygenase-2 activity and associated cellular stress in post-acute sequelae of SARS-CoV-2 infection. EBioMedicine. 2023
Aug;94:104729



Verstoord cellulair metabolisme in witte bloedcellen van long
Covid patiénten

Recovered SARS-CoV-2 control subjects vs. PASC
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Guo L, Appelman B, et al. Prolonged indoleamine 2,3-dioxygenase-2 activity and associated cellular stress in post-acute sequelae of SARS-CoV-2 infection. EBioMedicine. 2023
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Verminderde mitochondriale activiteit in witte
bloedcellen van long Covid patiénten
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i
Samenvattend, en verder

* AHR-IDO2-Kynurenine pad zien wij lang na oorspronkelijke infectie
met SARS CoV2 in long COVID patiénten, in volwassenen en ook in
kinderen (POCOS cohort).

* Er zijn ook aanwijzingen voor betrokkenheid van het kynurenine pad
bij ME/CVS. Wij (0.a. met Brent Appelman) kijken ook IDO2
aanwezigheid in Q-koorts en Lyme patiénten.

* Er zijn voldoende aanwijzingen om te veronderstellen dat het AHR-
IDO2-Kynurenine pad onderliggend is aan long COVID, maar het
bewijs daarvoor komt alleen uit klinische studies.
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Programma Symposium |
Wetenschappelijk onderzoek post-COVID

14.30 - 15.30 uur | Bijzondere groepen
Voorzitter: Prof. Dr. Vivienne Matthies-Boon, Bijzonder Hoogleraar in Ethiek en Politieke Filosofie, Radboud
Universiteit, Nijmegen.

. Post-COVID Syndroom bij kinderen: eerste resultaten van de POCOS-Studie. (slides bevatten info die nog niet
gedeeld kan worden en zijn in dit document niet opgenomen)
Lieke C.E. Noij, M.D. PhD-student, afd. Kinderlongziekten van Amsterdam UMC
en Coen R. Lap, M.D. afd. Vaccinatie, Infectie, & Immunologie, Spaarne Gasthuis
en PhD kandidaat Infectie & Immunologie Utrecht UMC.,

. Hetontrafelen van het onderliggende mechanisme dat langdurige ME/CVS, QVS en post-COVID symptomen
veroorzaaktin een pediatrische populatie. (slides bevatten info die nog niet gedeeld kan worden en zijn in dit
document niet opgenomen)

Dr. Ir. Hanneke Willemen, moleculair bioloog, neuro-immunologie en chronische pijn,
UMC Utrecht.

. Post-COVID en mensen met een migratieachtergrond.
Marieke Torensma PhD i.o. afd. Public & Occupational Health, Amsterdam UMC.



Bijzondere groepen
Voorzitter: Prof. Dr. Vivienne Matthies-Boon




Post-COVID en mensen met een

migratieachtergrond
Marieke Torensma PhD




0

Post COVID &
mensen met een migratieachtergrond

Marieke Torensma, Felix Chilunga, Chilunga FP et al. Differences in incidence, nature of
symptoms, and duration of long COVID among
Charles Agyemang hospitalised migrant and non-migrant patients in the

Netherlands: a retrospective cohort study. The

Lancet Regional Health-Europe. 2023;29.
Amsterdam UMC

Public and OCCUpational Health Nyaaba GN, Torensma M et al. Experiences of stigma
and access to care among long COVID-19 patients: A

Qualitative Study in a multi-ethnic population in The
Netherlands. Manuscript in preparation.
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Mensen met een migratieachtergrond

Een persoon heeft een migratieachtergrond als ten minste €én van de ouders in
het buitenland is geboren. Er wordt onderscheid gemaakt tussen personen die
zelf in het buitenland zijn geboren (de eerste generatie) en personen die in
Nederland zijn geboren (de tweede generatie).

* Mensen met een Turkse, Marokkaanse, of Surinaamse migratieachtergrond.
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Incidentie, symptomen, duur

« Retrospectieve cohort studie » 26% aanhoudende klachten na 12
 Opname & bezoek post covid kliniek weken (Tu, Ma, Su)

Amsterdam UMC « Waarvan 14% aanhoudende klachten
« N 1886 na 1 jaar (Su)

 41% NL, 9% A SU, 4% SA SU, 8% MA,
4% TU, 16% anders, 18% onbekend



Chest pain‘

Soort symptomen

« Dyspnea en fatigue

* Tu dizziness, joint and muscle pain Decteess

(p for trend < 0.001). \
* Ma heart palpitations and insomnia / / \ .

(p for trend < 0.002).

* SA Su headache (p for trend =
0.026).

Loss of taste/smell Insomnia

e Dutch w— South Asian Surinamese === Turkish === Unknown
e African surinamese === Noroccan s Other




Incidentie na correctie

0

Long COVID symptoms (Long COVID per group total) Crude model Fully adjusted model
N PR (95% Cl) PR (95% CI)

General incidence of long COVID
Dutch origin 174/776 1.00 (ref) 1.00 (ref)
African Surinamese origin 59/177 1.49 (1.16-1.90) 1.41 (1.10-1.82)
South Asian Surinamese origin 24/72 149 (1.05-2.11) 1.54 (1.07-2.21)
Moroccan origin 44/144 1.36 (1.03-1.80) 1.39 (1.05-1.83)
Turkish origin 24/67 1.60 (1.13-2.26) 1.45 (1.04-2.02)
Other origin 79/310 1.14 (0.90-1.43) 1.10 (0.87-1.39)
Unknown origin 79/340 1.04 (0.82-1.31) 1.14 (0.90-1.44)
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Ervaring met toegang tot zorg

Kwalitatieve interview studie

* Werving via C-support

N 23 waarvan Tu 9(3), Ma 7(3), NL 7

Niet etniciteit of cultuur;

« Toegang tot informatie
» Toegang tot een steunend netwerk
(praktische en sociale steun)

Maken verschil in wat deelnemers
weten te organiseren.



Weg naar zorg

« Herkennen zorgbehoefte, eerste stap naar huisarts door alle deelnemers
« Herhaalde bezoeken

*niet-Nederlands sprekende deelnemers: afhankelijkheid kinderen, afwachten
wordt afhaken.

 Verschillende/vervangende huisartsen, beperkte tijd per consult
* Frustratie en teleurstelling mbt regie



0

In contact met zorg

 Voor jezelf kunnen opkomen en zorgbehoefte kunnen bepleiten
 Zelf kunnen organiseren en coordineren van zorg

« Afhankelijk van ernst symptomen, toegang tot informatie, taalvaardigheid,
digitale vaardigheid, gezondheidsvaardigheid

*niet-Nederlands sprekende deelnemers grotere gevoeligheid misinformatie,
geen toegang tot C-Support



0

I: U bent hier niet voor naar de dokter geweest ... Wat was de reden dat u niet ging?

“Ik ben het allemaal zat, daarom wil ik niet gaan. Wie gaat met mij mee? Ik heb niemand (patiént wordt
verdrietig). Toen mijn zoon ziek werd, voelde hij zich ook alleen en zei dat wij zo eenzaam zijn, er is niemand die
ons naar de dokter brengt. ... Ik wou dat ik iets Nederlands kon praten en dat ik hem niet lastig zou vallen. Dan
zou ik mijn eigen problemen zelf afhandelen, maar ik spreek helemaal geen Nederlands. Ik ben steeds van
andere mensen afhankelijk en dat vind ik moeilijk, ik schaam me ervoor, ik weet niet of ze het willen doen of
niet.” #25 (Tu)



0

“Toen ben ik naar de huisarts gegaan, ik zeg: joh dat en dat is er aan de hand en daar moet iets voor zijn, want
in mijn eentje lukt het me niet. Ik heb hier gewoon hulp bij nodig, ik heb hier begeleiding bij nodig. En op dat
moment was mijn huisarts op vakantie en zat er een vervangend huisarts. En die zei: ja ik denk dat je gewoon
overwerkt bent, en hier heb je het nummer van de psycholoog, ga maar eens met een psycholoog praten.

Ik zei: ja ik vind het superlief dat je zo met me meedenkt, maar ik ken mijzelf, het zit niet in die hoek, dit is
anders. ... ik wil van jou een doorverwijzing waarmee ik meer kan dan alleen naar een psycholoog. Dus ik wil
bijvoorbeeld naar een fysio kunnen die gespecialiseerd is op dit gebied en die me hierin kan begeleiden. Dus wil
je een soort algemene verwijsbrief schrijven?

Ja nou... ja moeilijk, moeilijk. Ik zei nou prima, maar dan wacht ik wel tot mijn eigen huisarts weer terug is en
dan ga ik daar wel mee praten. O ja nee oké, dan doe ik het wel. Dus toen kreeg ik een soort algemene
verwijsbrief mee waar ik overal mee naartoe kon eigenlijk. #7(NL)



Ervaring stigma

* Publiek stigma post COVID door gebrek aan informatie/kennis, ook binnen de
Zorg
* Discriminatie en dubbel stigma



Advies zorg

* Verbeteren toegang tot informatie patienten m.b.v. outreach en voorlichting
(versterken netwerken).

* Verbeteren toegang tot informatie zorg, centraal en toegankelijk.

« Organiseer vroegtijdig ondersteuning in navigeren naar en coordineren van
zorg. Dichtbij/persoonlijk en waar nodig in eigen taal.
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Post COVID &
mensen met een migratieachtergrond

Marieke Torensma m.torensma@amsterdamumc.nl
Charles Agyemang c.o.agyemang@amsterdamumc.nl



mailto:m.torensma@amsterdamumc.nl
mailto:c.o.agyemang@amsterdamumc.nl

Programma Symposium |
Wetenschappelijk onderzoek post-COVID

16.00-16.30 uur | Toekomstig onderzoek naar post-COVID
Voorzitter: Dr. Sara Biere-Rafi, huisarts, medisch adviseur C-support

. Post-COVID: betere zorg, dat doen we samen
Video: Veronique Timmerhuis, directeur ZonMw.

. Post-COVID programma: vooruitblik op toekomstig onderzoek
Dr. Carrie Wegh, programma manager ZonMw.

. Post-COVID Netwerk Nederland
Prof. Dr. Anske van der Bom, Clinical Epidemiology & Health Campus Den Haag, LUMC Leiden.

Symposium Wetenschappelijk onderzoek post-COVID



Post-COVID programma:

Vooruitblik op toekomstig onderzoek
Dr. Carrie Wegh




Post-COVID programma:

Vooruitblik op toekomstig
onderzoek

Dr. Carrie Wegh
Programmamanager
Cluster Translationeel Onderzoek en Therapieontwikkeling



A

Veronigue Timmernuis
0ost-COVID: betere zorg, dat doen we samen

a post-COVID _ Carrie Wegh 07.032024 Qd’ ZonMw



Post-COVID programma




A

Wat ging hieraan vooraf en doelstelling

- Voorafgaand aan post-COVID programma:
- COVID-19 programma: £25 projecten post-COVID

- ME/CVS programma: raakvlakken, uitwisseling van kennis
en inzichten

- Doelstelling post-COVID programma

- Het vergroten en delen van kennis en expertise over post-
COVID voor diaghose, behandeling en het optimaliseren
van zorg

Programma post-COVID _ Carrie Wegh 07.032024 ’4’ ZonMw



Onderzoeks- en expertisenetwerk
post-COVID van start & nieuwe

Twee programmalijnen post-COVID subsidieronde

geopend

1. Onderzoeksinfrastructuur en
samenwerking

Post-COVID Netwerk Nederland
Prof. dr. Anske van der Bom

Binnenkort gaat het Onderzoeks- en expertisenetwerk post-COVID van start.

Het project onder de naam ‘Post-COVID Netwerk Nederland' is gehonoreerd

2. Onderzoeksprogramma pinnen desabscironde Onderzos en sxparsanetuerk postCOVID e

onderdeel van het programma ‘Post-COVID: onderzoeksprogramma,

kennisinfrastructuur en expertisenetwerk’,

Ontwikkelen van kennis over de
onderliggende mechanismen, ontwikkeling
van diagnostiek, behandeling en optimalisatie
van zorg voor post-COVID patiénten

Programma post-COVID _ Carrie Wegh 07.032024 ’0’ ZonMw



Onderzoeks-

programma (incl.
thema’s)

Overkoepelende |
Kennisagenda

Onderzoeksprogramma:
samenhang

Programma post-COVID _ Carrie Wegh 07.03.2024

Subsidierondes

Biomedische

Kennisagenda kennishiaten

Achterbanraadpleging aaeem Klinisch onderzoek

Behandeling
kennishiaten

FMS kennisvragen

ZonMw

»



Onderzoeksprogramma:

samenhang
|

Biomedische

kennishiaten

Onderzoeks- programma (incl. Overkoepelende ] . .
thema's) — Achterbanraadpleging Klinisch onderzoek

Programma post-COVID _ Carrie Wegh 07.032024 ’0’ ZonMw



A

De patient centraal: wie participeert bl

wie?’?

N’ ZonMw
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Open subsidierondes

- Biomedische kennishiaten post-COVID, €6 miljoen

- Op basis van de kennisagenda Biomedisch Onderzoek
Post-COVID

- Open voor projectideeén: 17 januari - 26 februari 2024
- Uitgewerkte aanvragen: 12 juni 2024
- Besluiten: medio oktober 2024

Programma post-COVID _ Carrie Wegh 07.03.2024

N’ ZonMw
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Open subsidierondes

- Klinisch onderzoek post-COVID - Patiéntvragen, €6
miljoen
- Op basis van de achterbanraadpleging van

patiéntenorganisaties Long Covid Nederland, Kinderen
met Long Covid en PostCOVID NL

- Open voor projectideeén: 31 januari - 12 maart 2024
- Uitgewerkte aanvragen: 26 juni 2024
- Besluiten: medio oktober 2024

Programma post-COVID _ Carrie Wegh 07.03.2024

N’ ZonMw






Post-COVID Netwerk Nederland

Prof. Dr. Anske van der Bom




L Leids Universitair
C Medisch Centrum

Post-COVID Netwerk Nederland - ambitie om echt impact

te maken op het leven van mensen met post-COVID

Johanna (Anske) van der Bom

AFDELING KLINISCHE EPIDEMIOLOGIE &
HEALTH CAMPUS DEN HAAG
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) ZonMw

Post-COVID:
onderzoeksprogramma,
kennisinfrastructuur en
expertisenetwerk

Financiering vinden v

Onderwerpen

Actualiteit v Over ZonMw v

Onderwerpen

Long Covid Corona

COVID-19

Kenmerken
Status: In uitvoering
Budget: € 32.250.000

Looptijd: 14%

Subsidies

Bekijk alle open en gesloten “
subsidies van dit programma

20-mrt-24
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Zorg voor mensen die leven met post-COVID
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Verbeterd zorgen voor en leren van de ziekte post-COVID /
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Organisaties en mensen

Relevant societal organizations

1. PostCovidNL.nl Kelly Meijers, Narita Sarija, Diewke de Haen, Margriet Weide

2 Kinderen met long Covid Sandra Bleyenberg, Vivienne Matthies-Boon

3. Long-COVID Nederland Pascal Grootveld, Joost Klappe, Tjalco van Rees Vellinga, Fen van Rhijn, member of Long Covid Europe
4 Stichting Long-COVID Ellen Bark Lindhout, Annelies Bos, foundation stimulating and financing medical research

University Medical Centers

5. Leiden University Medical Center Frits Rosendaal, Dennis Mook, Anske van der Bom

6. Amsterdam University Medical Center Michele van Vugt, Jos Bosch, Bram Bakker, Pythia Nieuwkerk, Eline van den Broek, Brent
Appelman, Bram Bakker, Jeroen den Dunnen, Hans Knoop, Anke Maitland van der Zee, Pythia
Nieuwkerk, Denise Visser, Joost Wiersinga, Kim van Oostrom, Hilgo Bruining

7. Erasmus Medical Center Rotterdam Merel Hellemons, Silvan Licher, Qiuwei Abdullah Pan, Ibrahim Ayada, Odilla conneth, Lana
Fani, Robert Kraaij, Stefan Neys

8. Radboud University Medical Center Nijmegen Marcia Spoelder-Merkens, Viviene Matthies Boon, Tim olde Hartman, Thomas
Hoogeboom, Aura Timen, Leon van Groenendaal

9. Maastricht University Medical Center+  Dorthe Klein, Hester Gietema, Jaap Jansen, Sander van Kuijk

10. University Medical Center Utrecht Marc Bonten, Janneke van de Wijgert, Ganna Rozhnova, Annemarijn de Boer, Digna

Kamalski, Sanne Nijhof, Reinier Raymakers, Hanneke Willemen
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https://www.postcovidnl.nl/
https://www.kinderenmetlongcovid.org/
https://longcovidnederland.wordpress.com/
https://longcovideurope.org/
https://www.stichtinglongcovid.nl/

Organisaties en mensen

Top-Clinical hospitals

11. HagaZiekenhuis (Cees van Nieuwkoop)

12. OLVG (Peter Kunst en Marlise de Roos)

13. Fransiscus gasthuis en Vlietland (Gert-Jan Braunstahl, Manon Drost)

General hospitals, ZBC
14. Bernhoven Long-COVID expertisecentrum (Wink de Boer)

Primary care physicians
15.  University Network Primary Care physicians - Consortium Onderzoek Huisartsgeneeskunde (Dennis Mook-Kanamori en Tim olde
Hartman)

Paramedical care professionals

16. Vereniging van Sportgeneeskunde (De Sportarts (Kasper Janssen)

17. Focus Zorgteam (Joris Vernooij) (ergo, fysio, oefentherapeuten, dietisten, phychologen)

18. Fysiotherapiepraktijk MMFysio.nl (Joris Botman) (Zorgpad post-COVID Nijmegen)

19. Begrepen klachten (Claire de Haan (vertrouwenspersoon), Susanne Young (neuropsycholoog))
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https://www.bernhoven.nl/
https://www.bernhoven.nl/zorgverleners/wink-de-boer/
https://un-h.nl/unh-consortium/
https://www.desportarts.nl/
https://focuszorgteam.nl/
https://mmfysio.nl/
https://www.begrepenklachten.nl/

Organisaties en mensen

Other care and knowledge organizations

20.
21.
22.
23.
24.
25.
26.
27.
28.
29.
30.

31.
32.
33.
34.
35.
36.
37.

Radboud University (Vivienne Matthies-Boon)

C-support (Sara Biere-Rafi, Annemieke de Groot, Alfond olde Loohuis) (advies aan patiénten en zorgverleners)
DCDC Tx (Anja van de Stolpe)

Biomedical Primate Research Center (Wille Bogers, Magdalena Lorenowicz, Jinte Middeldorp, Marieke Stammes)
GGD (Nicole Dukers)

Nivel (Willemijn Meijer, Isabelle Bos)

RIVM (Kees van den Wijngaard, Suzan van den Hof)

Instituut Verantwoord Medicijngebruik (Marloes Donkers, Majorie Nelissen)

Leiden Academic Center for Drug Research (Thomas Hankemeier)

Levvel (Liesbeth Utens) (opvoedondersteuning tot specialistische jeugdhulp en zelfs complexe psychiatrische zorg)

Maastricht University (Jaco Burgers, Jean Muis, Magdy Nagy, Henri Spronk, Martina Summer-Kutmon, Noa van der Knaap, Nicolle Dukers

(ook GGD), Jeanine Verbunt)

Tilburg University (Marieke van der Schaaf)

Vrije Universiteit Amsterdam (Rob Wust)

Universiteit van Amsterdam (Jos Bosch)

Wageningen University and Research (Sanne Boesveldt)
Nederlands ME/CVS biobank consortium

Nederlandse Federatie van Universitair Medische Centra (NFU)
Kennisplatform Long-COVID Toolkit (Edo Plantinga)
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https://www.c-support.nu/
https://www.medicijngebruik.nl/
https://www.levvel.nl/
https://www.nfu.nl/en
https://www.longcovidtoolkit.org/

Post-COVID Netwerk Nederland (PCNN) /
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Dank voor uw aandacht




Programma Symposium |
Wetenschappelijk onderzoek post-COVID

16.30 - 17.00 | Terugblik en dialoog met de sprekers en u
Bart Dollekens, bedrijfsarts en klinisch arbeidsgeneeskundige, Eerstelijnsgeneeskunde Radboudumc

Met:

Stella Heemskerk
Brent Appelman
Vivienne Matthies-Boon
Sara Biere-Rafi

Rob Wiist

Symposium Wetenschappelijk onderzoek post-COVID





https://www.c-support.nu/
mailto:info@c-support.nu

