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Flowchart - questionnaires

1887166

“Aanmelden voor longcovid/postCOVID “Patiént aanmelden voor longcovid/post
onderzoek” [selt-report, or by friend/relative] covid onderzoek” [by physician]
DiffA questionnaire —— Diffb questionnaire
S R 1Y b N
1 For who? ! : f y_ . | 1.donsent
1 1 physician 1
N e - ‘ofthe = ————-.
e ————————— yPafieAt? - .
2. Differentiation : 2. Diﬁ rentiation
S RN 2" S
l‘- --------------- ] -] . . l’-- -------------
3. Signing up 1 | 3.Signing up ]
N e m———e] L O P
Ask to Create an account Sending email-invite to patient or

contact person

TO-1 Directly available in their account environment

Based on differentiation: what do they report?

T0-3- Later to be implemented after consensus about additional PROMs within the network-PF1, see
kome options as example in Appendix 1
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Figure 1 |a schematic overview of the questionnaire

DiffA questionnaire DiffA questionnaire

g
E Invitation to make

an account

v
— @ Invitation to TO-1

If T0-01 not completed — 5 days ofter invite

v

@ Reminder
Invitation to T0-1

If T0-01
completed if T0-01 not completed — 10 days after invite

v
E Reminder
Invitation to T0-1

Invitation to T0-2

If T0-02 not completed — 10 days after invite

Reminder
Invitation to T0-2

If T0-02 not compieted — 15 days after invite

Reminder
Invitation to T0-2
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Questionnaires -exact questions

Legend

Grey highlighted text, when a answer gives a specific flag to the account of the participant

Blue highlighted text are texts fields, that should be included in the questionnaire. For example intros and outros
of question sets

Orange highlighted text — conditions for questions based on flags, for example child or adult

Yellow highlighted text -conditions for questions based on previous answers inside the questionnaire

Green highlight — Start or end webpage in questionnaire

Question legend:

Question

—tself
Question { A1 | Question (in Dutch)
Label

[0 Anwser 1 (1) «—— Answer keys
Possible O Anwser2(2) (relevant for

O Anwser3(3) data-
answers O A 4(a)

RIWSSI g storage)

Differentiation Questionnaire A —aanmelden door patiént zelf
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Start-webpage

[Intro text] Vul onderstaande vragen in om je aan te melden voor onderzoek, dit kan zijn omdat je
langdurige klachten na een corona infectie, of langdurige klachten na een corona vaccinalie ervaart of
aan dit onderzoek mee doet als controle. Je vult daarvoor een aantal vragen in over jezelf en je
gezondheid, een deel van die vragen wordt elke 3 mzanden herhaald.

Je kunt zo nodig de vragen ook invullen voor iemand anders.
Als je arts bent en een patiént wilt aanmelden klik dan hier.

Vragen met een "*" zijn verplicht. [by default all questions obligatory]

Al | Vul je deze lijst in voor jezelf of voor iemand anders?
*  Voor mijzelf (1)
Voor mijn kind jonger dan 16 jaar oud (2)
Voor iemand anders die door klachten de vragenlijst niet zelf kan invullen (3)
Ik ben arts en wil een patiént aanmelden—> klik dan op deze link. (4)

*
*

*

Vul de vragen hieronder in over degene voor wie de vragenlijst wordt ingevuld
A2 | Wat is je leeftijd? Vul hier de leeftiid in van degene voor wie je de vragenlijst invult.

Input: [age in years to differentiate adult/children questions]

A3 | Wat is de reden voor je aanmelding

Vul hier de reden van aanmelding in van degene voor wie je de vragenlijst invuit.

*

Ik heb langdurige gezondheidsklachten na een corona infectie (3 maanden na infectie nog
klachten, die op dat moment al 2 maanden of langer duren) (1)

Ik heb langdurige gezondheidsklachten na een vaccinatie voor corona (2)

Ik wil mij graag aanmelden als controlepersoon voor onderzoek (3) [only shown when a batch
of control persons is invited, and/or control persons are invited otherwise]

Key 1 — gives flag (Participant type , PostCOVID)

Key 2 — gives flag (Participant type , PostVAC)
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A4 | Controlevraag™®

Dit is een controlevraag om te bevestigen dat je geen robot bent. Typ het juiste antwoord in het
antwoordveld hieronder.

Hoeveel is twee plus twee?

Ik wil een andere vraag

[Outro text] Klik hieronder op "Opslaan en verder gaan". Daarna kun je een account aanmaken of
inloggen met een bestaande account. Met een account kun je deze aanmelding afronden. Je kunt dan
ook aangeven of je toestemming geeft om benaderd te worden voor aanvullend onderzoek. In je
account krijg je een overzicht van je aanmeldingen.

Suggestie:
] Klik hieronder op "Opslaan en verder gaan". Daarna kun je een account aanmaken of inloggen met

een bestaande account. Na het inloggen kan je de eerste vragenlijsten in vullen om uw aanmelding
aan het Postcovid onderzoek af te ronden.

> go to create an account

End-webpage
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Differentiation Questionnaire B —aanmelden van een patiént door een arts

Start-webpage

[Intro tekst-2] [add here explanation for physician when and how to report a patient]
Vragen met een "*" zijn verplicht.

De volgende vragen zijn voor de arts die de patiént aanmeldt

Uw gegevens worden verwerkt en maximaal 10 jaar opgeslagen om contact met u op te
kunnen nemen mochten er vragen ontstaan over de aanmelding.

Gegevens van de arts die de aanmelding doet:

B1 | Naam van de arts
| |

Openfield input: name

B2 | Instelling (huisartspraktijk, ziekenhuis etc.)

Openfield input: instelling

B3 | Specialisatie

Openfield input: Specialisatie

B4 | E-mailadres

Openfield input: E-mailadres

B5 | Telefoonnummer
| |

Openfield input: Telefoonnummer




B6 | De patiént geeft toestemming om contactgegevens van hem/haar te delen met de onderzoekers
van postcovidonderzoek.nl, en geeft toestemming om benaderd te mogen worden voor aanvullend
onderzoek. Ook geeft de patiént toestemming om een e-mail uitnodiging te ontvangen om een
account aan te maken op postcovidonderzoek.nl. Na het aanmaken van de account vult de patiént
een aantal vragenlijsten in.

*  Ja, dit klopt

Vul de vragen hieronder in over de patiént die u nu aanmeldt.

B7 | Wat is de naam van de patiént?

Openfield input: naam

B8 | Wat is het email adres van de patiént (contact email — invitation-)

Openfield input: email adres

B9 | Wat is het telefoonnummer van de patiént

Openfield input: Telefoonnummer

B10 |Wat is het geslacht van de patiént?

*  Man (1)
* Vrouw (2)
*  Anders (3)

*

Wil de patiént niet zeggen (4)

B7 | Wat is de leeftijd van de patiént?

Input: [leeftijd in jaren voor onderscheid volwassen/kind vragen]

B8 | Wat is de reden voor aanmelding

*  De patiént heeft langdurige gezondheidsklachten na een corona infectie (1)

De patiént heeft langdurige gezondheidsklachten na een vaccinatie voor corona (2)

*

Key 1 — gives flag (Participant type , PostCOVID)
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Key 2 — gives flag (Participant type , PostVAC)

B9| Controlevraag*

Dit is een controlevraag om te bevestigen dat u geen robot bent. Typ het juiste antwoord in het
antwoordveld hieronder.

Hoeveel is twee min een?

Ik wil een andere vraag
[Outro tekst-2] Klik hieronder op "Opslaan en verder gaan". Daarna krijgt de patiént een uitnodiging per e-

mail om een account aan te maken. Met een account kan de patiént de aanmelding afronden, zo nodig met
hulp van een familielid of bekende.

End-webpage

Create an account

[Including consent for joining postcovidonderzoek.nl, and filling in emailadress |



TO-1

The first part of TO — essential questions for follow-up

Expect a general introduction on the site, before the participant opens the questionnaire

Start-webpage

If the participant has the flag: Post COVID

Onderdeel 1 — Post COVID gerelateerd vragen

1.1 | Ben je positief getest voor corona voordat je langdurige klachten kreeg?

Ja (yes)
Nee (no)

*

Condition: if the answer in 1.1 is answered with “ja”

1.2 | Met welk type coronatest is deze uitslag bepaald? Meerdere antwoorden mogelijk.

*  Met een PCR of antigeen sneltest die door een expert is afgenomen (1)

Met een bloedtest (serologie) (2)

Met een zelftest (3)De covid infectie is vastgesteld door mijn behandelend arts (huisarts of
specialist) en ik weet niet met welke test

*  Weetikniet (4)

*

*

1.2 Ben je opgenomen in het ziekenhuis vanwege klachten veroorzaakt door een corona infectie

* Ja
*  Nee

Condition: if the answer in 1.2 is answered with “ja”

1.3 Vink aan wat van toepassing is bij je ziekenhuisopname
* |k ben op de Intensive Care (IC) opgenomen

Ik heb zuurstof toegediend gekregen

Geen van beide

*

*

1.4 Hoelang was je opgenomen?

Hoelang was je opgenomen?

Minder dan 1 week, 2 weken, 3 weken,,1 maand, 2 maanden, 3 maanden, 4 maanden, 5 maanden, 6
maanden, 7 maanden, 8 maanden, 9 maanden, 10 maanden, 11 maanden, 12 maanden en “langer
dan 12 maanden geleden”,” Ik ben nog steeds opgenomen”)

10
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1.5 |Op welke datum begonnen de eerste klachten door de infectie met het coronavirus die
voorafging aan de langdurige klachten (je mag de datum ook schatten)?

(dd/mm/jiij) _/_ /.

3.3 | hoe vaak ben je besmet geweest met het coronavirus sinds de start van de pandemie in
Nederland (februari 2020)?

* 1keer
* 2 keer
* 3 keer
* 4 keer
*  5keer
* 6 keer
* 7 keer
*  8keer
* 9 keer
* 10 keer

meer dan 10 keer

1.8 | Hoelang na de infectie kreeg je de langdurige klachten die je nu meldt
Je mag het antwoord ook schatten
[Drop-down menu — options:

“Mijn klachten zijn niet weg gegaan nadat ik corona had”, na 1-2 weken, na 2-4 weken, na 1 maand,
na 2 maanden, na 3 maanden, na 4 maanden, na 5 maanden, na 6 maanden, na 7 maanden, na 8
maanden, na 9 maanden, na 10 maand, na 11 maanden, na 12 maanden en “langer dan 12
maanden)]

11
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1.9 | Wie heeft je verteld dat je long-COVID/post-COVID syndroom hebt?
Meerdere antwoorden mogelijk.

*  Een huisarts (1)

*  Een medisch specialist (2)

Een alternatieve geneeskundige (3)

Mensen die mij goed kennen denken dat ik long-CQOVID/post-COVID syndroom heh, maar dit

is nog niet officieel vastgesteld (4)

*  lkdenk zelf dat ik long-COVID/post-COVID syndroom heb, maar dit is nog niet officieel
vastgesteld (5)

Anders, namelijk: (6) -openfield

*

End-webpage

12



Start-webpage

If the participant has the flag: Post vaccination syndrome

Onderdeel 2 — Post vaccinatie syndroom gerelateerd vragen

3.1 | Ben je wel eens positief getest voor het coronavirus?

*

*

Ja (yes)
Nee (no)

Condition: if the answer in 3.1 is answered with “ja”

3.2 | Met welk type coronatest is deze uitslag bepaald? Meerdere antwoorden mogelijk.

*

*

*

*

Met een PCR of antigeen sneltest die door een expert is afgenomen (1)
Met een bloedtest (serologie) (2)

Met een zelftest (3)

Weet ik niet (4)

Condition: if the answer in 3.1 is answered with “ja”

3.3 | Hoe vaak ben je positief getest voor het coronavirus?

*

*

2.1 |Op welke datum kreeg je de vaccinatie waardoor je het postcovid vaccinatie syndroom hebt

1 keer
2 keer
3 keer
4 keer
5 keer
6 keer
7 keer
8 keer
9 keer
10 keer
meer dan 10 keer

gekregen (je mag de datum ook schatten)?

(dd/mm/jiij) _/_/

13
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2.2| Hoelang na de vaccinatie kreeg je de langdurige klachten die je nu meldt
Je mag het antwoord ook schatten
[Drop-down menu — options:

“Mijn kfachten zijn niet weggegaan nadat ik de vaccinatie had gehad”, na 1-2 weken, na 2-4 weken,
na 1 maand, na 2 maanden, na 3 maanden, na 4 maanden, na 5 maanden, na 6 maanden, na 7
maanden, na 8 maanden, na 9 maanden, na 10 maand, na 11 maanden, na 12 maanden en “langer
dan 12 maanden)]

2.3 | Hoeveel corona vaccinaties heb je in totaal gehad?

Numeric drop down menu (1-10)

2.4 | Na welke coronavaccinatie begonnen de langdurige klachten?

Numeric drop down menu (1-10)

25| Wie heeft je verteld dat je Post vaccinatie syndroom hebt?

Een huisarts (1)

Een medisch specialist (2)

Een alternatieve geneeskundige (3)

Mensen die mij goed kennen denken dat ik Postcovid vaccinatie syndroom heb, maar dit is
niet officieel vastgesteld (4)

* |k denk zelf dat ik Postcovid vaccinatie syndroom heb, maar dit is niet officieel vastgesteld (5)

Anders, namelijk: (6) -openfield

End-webpage

14

1887166



Start-webpage

If the participant has the flag: ivCONTROL (invited control)

Onderdeel 3 —control gerelateerde vragen

3.1 | Ben je wel eens positief getest voor het coronavirus?

*

Ja (yes)
Nee (no)

*

Condition: if the answer in 3.1 is answered with “ja”

3.2 | Met welk type coronatest is deze uitslag bepaald? Meerdere antwoorden mogelijk.

*

Met een PCR of antigeen sneltest die door een expert is afgenomen (1)
Met een bloedtest (serologie) (2)

*  Met een zelftest (3)

*  Weet ik niet (4)

*

Condition: if the answer in 3.1 is answered with “ja”

3.3 | Hoe vaak ben je positief getest voor het coronavirus?

*

1 keer
2 keer
3 keer

*

4 keer

5 keer

* 6 keer

7 keer

8 keer

9 keer

* 10 keer

meer dan 10 keer

3.4 |. Heb je op dit moment langdurige gezondheidsklachten door het coronavirus

* Ja(yes)
*  Nee (no)

*  Niet meer (not anymore)

Condition: if the answer in 3.4T01-9 is answered with “niet meer”

15
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3.5 Hoelang ben je al hersteld van je langdurige gezondheidsklachten door het coronavirus?

[Drop-down menu — options:

Minder dan 1 maand geleden,1 maand, 2 maanden, 3 maanden, 4 maanden, 5 maanden, 6 maanden,
7 maanden, 8 maanden, 9 maanden, 10 maanden, 11 maanden, 12 maanden en “langer dan 12
maanden geleden”)

Condition: if the answer in 3.5 is answered with “yes”

3.6| Kan je aangeven wanneer deze langdurige klachten ongeveer zijn begonnen? Als je het niet meer
weet dan kan je de datum schatten.

—

3.7 |. Heb je op dit moment Post vaccinatie syndroom

* Ja(ja)

*  Nee (nee)

Niet meer (notanymore)

*

Condition: if the answer in 3.7 is answered with “niet meer”

3.8 | Hoelang ben je al hersteld van je langdurige gezondheidsklachten door het corona vaccin?

[Drop-down menu — options:

Minder dan 1 maand geleden,1 maand, 2 maanden, 3 maanden, 4 maanden, 5 maanden, 6 maanden,
7 maanden, 8 maanden, 9 maanden, 10 maanden, 11 maanden, 12 maanden en “langer dan 12
maanden geleden”)

Condition: if the answer in 3.8 is answered with “yes”

3.9 | Kan je aangeven wanneer deze langdurige klachten ongeveer zijn begonnen? Als je het niet
meer weet dan kan je de datum schatten.

—

16
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End-webpage

Start-webpage
If the participant does not have the flag: Post vaccination syndrome

Onderdeel 4 - Vaccinaties

4.1 | Heb je een vaccinatie tegen het coronavirus gehad?
*  Nee (no)

Ja (yes)

Weet ik niet (unsure)

*

*

4.2 | Hoeveel vaccinaties tegen het coronavirus heb je gehad?
1 vaccinatie (1)

2 vaccinaties (2)

3 vaccinaties (3)

4 vaccinaties (4)

5 vaccinaties (5)

6 vaccinaties (6)

7 vaccinaties (7)

8 vaccinaties (8)

9 vaccinaties (9)

10 of meer vaccinaties(10)

17
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Condition: if the patient has longcovid
4.3 hoeveel vaccinaties had je gehad voorafgaand aan de langdurige klachten

1 vaccinatie (1)
2 vaccinaties (2)
3 vaccinaties (3)
4 vaccinaties (4)
5 vaccinaties (5)
6 vaccinaties (6)
7 vaccinaties (7)
8 vaccinaties (8)
9 vaccinaties (9)
10 of meer vaccinaties(10)

End-webpage

Start-webpage

Onderdeel 5— Algemene gegevens

5.1 | Wat s je geslacht? [only at baseline]

*  Man (1)
* Vrouw (2)
*  Anders (3)

*

Wil ik niet zeggen (4)

5.2 | Wat is je geboortedatum? Vul hier de geboortedatum in van degene voor wie je de vragenlijst
invult.

Input: (dd/mm/jjjj)

5.3 | Wat s je postcode?

18



Input: (e.g 0000 JK)

5.4 | Wat is je geboorteland? [only at baseline]
*  Nederland nl

*  Anders, namelijk anders

5.5 | Wat is het geboorteland van je moeder? [only at baseline]
*  Nederland nl
Anders, namelijk anders

*

5.6 | Wat is het geboorteland van je vader? [only at baseline]
*  Nederland nl
Anders, namelijk anders

*

5.7 | Wat is je hoogst (met diploma) afgeronde opleiding? [only at baseline]
Geen onderwijs, basisonderwijs of lager onderwijs 1

Vmbo, mavo of (m)ulo 3

Havo of vwo 4

* Mbo5

* Hbob

Universiteit 7

5.8 | Ben je op dit moment zwanger?
* Ja
*  Nee

*  Dit weet ik niet/wil ik liever niet aangeven

5.9 | Hoeveel kilo weeg je zonder kleren? (afronden op hele kilo's)
Indien je zwanger bent, hier graag je gewicht van voor de zwangerschap invullen.
_ (ke

If the participant has the flag: Post COVID or Post Vaccination

5.9 | Hoeveel kilo woog je zonder kleren voorafgaand aan je langdurige klachten? (afronden op hele
kilo's)

Indien je zwanger bent, hier graag je gewicht van voor de zwangerschap invullen.

__ (ke)

5.10 | Hoe lang ben je? (zonder schoenen aan) [only at baseline]
_ (centimeter)

19
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5.11 | Rookje?
*  Nee
Nee, maar ik heb in het verleden wel gerookt
Ja, af en toe
Dagelijks, minder dan 10 sigaretten/sigaren per dag
Dagelijks, 10 keer of vaker per dag
Ja, alleen e-sigaretten

5.12 | Heb je op dit moment betaald werk?

Ja

nee

Ja, maar ik ben (deels) ziek gemeld door langdurige klachten
Nee, ik heb geen werk meer door langdurige klachten

Ook vragen of iemand in staat is om te reizen? Of om te bellen en/of een videogesprek te voeren (mochten dat
dingen zijn die nodig zijn voor het onderzoek)?

Onderdeel 6— CIS (vermoeidheid en concentratie)
6.1 | Opdeze pagina staan 13 uitspraken waarmee je kunt aangeven hoe je jezelf de laatste twee weken hebt
gevoeld.

Je kunt elke vraag beantwoorden door in één van de zeven hokjes een kruisje te zetten. De plaats van het
kruisje geeft aan in welke mate je vindt dat de uitspraak op jou van toepassing is.

Wanneer je vindt dat het antwoord niet 'ja, dat klopt', maar ook niet 'nee, dat klopt niet'is, zet dan een kruisje
in het hokje dat het meest avereenkomt met je gevoel. Bijvoorbeeld zo:

nee, dat klopt niet

20



Klik hieronder aan welk van de antwoorden het meest overeenkomt met jouw gevoel

Ik voel me moe ja, dat klopt nee, dat klopt niet
Nadenken kost me moeite ja, dat klopt nee, dat klopt niet
Lichamelijk voel ik me uitgeput ja, dat klopt nee, dat klopt niet
Ik voel me fit ja, dat klopt nee, dat klopt niet
Als ik ergens mee bezig ben, kan ik mijn gedachten ja, dat klopt nee, dat klopt niet
er goed bijhouden

Ik voel me slap ja, dat klopt nee, dat klopt niet
Ik kan me goed concentreren ja, dat klopt nee, dat klopt niet
Ik voel me uitgerust ja, dat klopt nee, dat klopt niet
Het kost me moeite ergens mijn aandacht bij te houden  ja, dat klopt nee, dat klopt niet
Lichamelijk voel ik me in een slechte conditie ja, dat klopt nee, dat klopt niet
Ik ben gauw moe ja, dat klopt nee, dat klopt niet
Mijn gedachten dwalen gemakkelijk af ja, dat klopt nee, dat klopt niet
Lichamelijk voel ik me in een uitstekende conditie ja, dat klopt nee, dat klopt niet

Onderdeel 7 — Aanvullend onderzoek (consent)

Mensen die zijn aangemeld op postcovidonderzoek.nl kunnen worden uitgenodigd worden voor
aanvullend wetenschappelijk onderzoek. Mogen we jou benaderen om meer informatie te kunnen
geven over dat soort onderzoek? Daarna kun je dan beslissen of je mee wilt doen. Het kan ook zijn
dat je niet in aanmerking komt, en dat we je dus niet benaderen.

7.1 | Mogen we je benaderen voor aanvullend wetenschappelijk onderzoek?

*

Ja, ik mag eventueel benaderd te worden voor aanvullend wetenschappelijk onderzoek, en
ik geef daarvoor hieronder mijn contactgegevens. (yes)

*  Nee, ik wil niet benaderd worden voor aanvullend onderzoek (no)= Go to T0-2

Condition: if the answer in 7.1 is answered with “yes”

7.2] Om je te benaderen voor aanvullend onderzoek hebben we ook je toestemming nodig. Vink
hieronder "Toestemmingsformulier” aan om de toestemmingsverklaring te kunnen lezen.

*

Ja, ik geef toestemming = see consent form below [add consent form from other file]
*  Nee, ik wil toch niet benaderd worden - Go to TO-2

Uw contact gegevens [stored separated from research data]

Vul hieronder je gegevens in zodat we je kunnen benaderen. We vragen opnieuw om je email adres
omdat we de eerdere gegevens vanwege privacyregelgeving niet zomaar mogen inzien. Je kunt als je
dat wilt wel hetzelfde e-mailadres invullen. Je contactgegevens worden alleen gebruikt om
informatie te geven over onderzoeken waar je aan mee kunt doen.
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Ook vragen of iemand in staat is om te reizen? Of om te bellen en/of een videogesprek te voeren (mochten dat
dingen zijn die nodig zijn voor het onderzoek)?

Condition: if the answer in 7.2 is answered with “yes”

7.3 | Ben jeinstaat of bereid om te reizen om deel te nemen aan aanvullend onderzoek?

* Ja

*  nee

Condition: if the answer in 7.2 is answered with “yes”

74 | Mogen we je benaderen voor een belafspraak of een videogesprek voor aanvullend onderzoek

* Ja

*  nee

Condition: if the answer in 7.2 is answered with “yes”

7.3| Contactgegevens van degene over wie de aanmelding gaat
7 oTs] 41 £ [R—

Achternaam ..............

E-miatl ....ociee

Telefoonnummer 1 .............

StragtoansaROBERTMAME ...
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Postcode.....uveuen.

Woonplaats......ccceceecriennee

Contactgegevens huisarts:

Uitleg tekst moet nog worden toegevoegd
Praktijknaam ........

Naam Huisarts: ........
Straat....ccwnsashuisnummer ..
Postcode . ...cu s eass

Plaatsnaami. cisessoesinia

7.4] Welk soort onderzoek zou je het liefst aan meedoen? We proberen rekening te houden met je

voorkeur, maar je kunt ook uitgenodigd worden voor onderzoek dat je hieronder niet hebt aangeklikt.

Meedoen is natuurlijk altijd vrijwillig.

Uitleg tekst moet nog worden toegevoegd -hiobank

Je kunt hieronder meerdere opties aanklikken.

Vragenlijstonderzoek

Biobank onderzoek met bloedafname

Biobank onderzoek met urine afname

Biobank onderzoek met ontlasting afname

Biobank onderzoek met biopsie

Beeldvormend onderzoek (bijvoorbeeld een MRI)

Onderzoek naar behandeling met geneesmiddelen

Onderzoek naar alternatieve behandelingen (bijvoorbeeld hyperbare zuurstoftherapie)
Onderzoek naar psychologische en gedragsmatige behandelingen)
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End-webpage

T0-2

Start-webpage

Onderdeel 1 — Algemene gezondheid

De vragen hieronder gaat over de 3 maanden voordat je de langdurige klachten kreeg die (mogelijk) door

corona of door de corona vaccinatie komen. Als je geen klachten hebt, vul dan de vraag in over de 3 maanden

voordat je startte met deze vragenlijst.

0. | Hoe ernstig was je vermoeidheid? Geef aan op een schaal van 0 (niet vermoeid) tot 10 (ernstig
vermoeid)
0 1 2 3 4 5 6 i 8 9 10

1.2 | Hoe ernstig waren je pijnklachten?
Geef aan op een schaal van 0 (geen pijnklachten) tot 10 (ernstige pijnklachten)
0 iL 2 E 4 5 6 # 8 g 10

1.3 | Hoe ernstig waren je klachten met betrekking concentratie? Geefaan op een schaal van 0 (geen
concentratiestoornissen) tot 10 (ernstige concentratiestoornissen)

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

1.4 | Hoe ernstig waren je benauwdheid/kortademigheid? Geef aan op een schaal van O (niet benauwd /
kortademig) tot 10 (ernstig benauwd / kortademig)
0 1 2 | 4 5 6 P 8 9 10
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15 | Heb je ooit last gehad van angstklachten?
] nee (key1)
ja, voor het laatst in ..... (jaartal) (key 2)

*

[Question with condition!] Als 1.2 is beantwoord met key 2

16| Ben je voor deze angstklachten behandeld?
(meerdere antwoorden mogelijk)
* nee

& ja, door een psychiater

ja, door een psycholoog
ja, door een maatschappelijk werker
ja, maar niet door een psychiater, psycholoog of maatschappelijk werker

T | Heb je ooit last gehad van depressieve klachten?
* nee (key1l)
ja, voor het laatst in ...... (jaartal) (key 2)

[Question with condition!] Als 1.7 is beantwoord met key 2

1.8 Ben je voor deze depressieve klachten behandeld?

(meerdere antwoorden mogelijk)

= nee

ja, door een psychiater

ja, door een psycholoog

ja, door een maatschappelijk werker

ja, maar niet door een psychiater, psycholoog of maatschappelijk werker

*
*
*

*

1.5 | Hoe ernstig was je vermoeidheid? 1.7 | Hoe ernstig waren je klachten met betrekking tot
concentratie?

1.9 | Welke lichamelijke en/of psychische problemen heb je? Kruis aan welke problemen je nu hebt of in de
afgelopen 12 maanden hebt gehad (meerdere antwoorden mogelijk).

Longen en hoofdholten
*  Astma, chronische bronchitis of CARA/COPD

*  Ontsteking van de neusbijholte, voorhoofdsholte of kaakholten

Hart en bloedvaten
*

Ernstige hartkwaal of hartinfarct

*  Hoge bloeddruk

Beroerte of gevolgen van beroerte

Maag en darmen

Maagzweer of zweer aan de 12-vingerige darm
Ernstige darmstoornissen, langer dan 3 maanden
Galblaas, lever en nieren

Galstenen of galblaasontsteking
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Leverziekte of levercirrose
Nierstenen

Frnstige nierziekte

Blaas en baarmoeder
Chronische blaasontsteking
Verzakking

Andere ziektes
*

Suikerziekte
Schildklierafwijking
Rug en gewrichten

*  Rugaandoening van hardnekkige aard, langer dan 3 maanden, of hernia
Gewrichtsslijtage (artrose) van knieén, heupen of handen
Gewrichtsontsteking (reuma) van handen en/of voeten
Andere chronische reuma, langer dan 3 maanden

Zenuwstelsel
*

*

*

*

Epilepsie

*  Andere ziekten van het zenuwstelsel, zoals ziekte van Parkinson

*  Multiple sclerose

*  Duizeligheid met vallen

Migraine

Andere lichamelijke of psychische problemen
*

*

Kwaadaardige aandoening of kanker
*  Overspannen, depressie, ernstige nervositeit

Chronische huidziekte of eczeem

Letsel door ongeluk in en om huis sport, school, werk of in het verkeer
Afweerstoornis

Ondergaan van transplantatie

*

*

Alcoholverslaving
Drugsverslaving

Geen van de bovenstaande

End-webpage
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Start-webpage

Onderdeel 2 — Medicatie

24| Gebruik je op dit moment medicijnen?

*

Ja (yes)
Nee (no)

*

Condition: if the answer in 2.1 is answered with “yes”

22| Welke medicijnen zijn dit? Er zijn meerdere antwoorden mogelijk.

*

*

Medicijnen vanwege een infectie/ontsteking (bijvoorbeeld antihiotica, antivirale middelen)
Afweerremmende medicatie/immunosuppressiva (bijvoorbeeld prednison, methotrexaat of

adalimumab)

*

*

*

*

Maagbeschermers/maagzuurremmers (bijvoorbeeld omeprazol, famotidine)
Cholesterolverlagers (bijvoorbeeld atorvastatine, simvastatine)
Chemokuur/chemotherapie

Medicijnen voor behandeling van diabetes (bijvoorbeeld insuline of metformine)
Metformine voor behandeling van postcovid/longcovid-achtige klachten)

Hormoonbehandeling

Bloeddrukverlagers (angiotensine convertering enzyme (ACE)-remmers en angiotensine
receptorblokkers (ARB’s))

Bloadverdunners (bijvoorbeeld rivaroxaban of clopidogrel)

* Anticonceptiepil

Andere medicijnen, namelijk ........cccocoeeriverirenas

End-webpage
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Start-webpage

Onderdeel 3 — DSQ-SF extended with extra PEM/POTS items and recover study symptoms

For each question below the participant is asked how many times (frequency) and how severe the
participant has experienced the symptom/prompt in the question in the past 6 months

In the following format:

Frequentie
*  Nooit (0)
*  Soms (1)

Ongeveer de helft van de tijd (2)
*  Meestal (3)
*  Altijd (4)

Condition: if the answer in the frequency geustion is answered with “soms”, "Ongeveer de helft van
de tijd”, "“meestal”, “Altijd”, the next question is asked:

Ernst
* Mild (1)
*  Matig (2)

Ernstig (3)
Zeer ernstig (4)

5.1 | Vermoeidheid/extreme uitputting

5.2 | Pijn of vermoeidheid op de dag volgend op niet inspannende dagelijkse activiteiten
5.3 | De geringste activiteit maakt u lichamelijk moe

5.4 | Mentally tired after the slightest effort

5.5 | Physically drained or sick after mild activity

5.6 | Dead, heavy feeling after starting to exercise

5.7 | Muscle fatigue after mild physical activity

5.8 | Worsening of symptoms after mild physical activity

5.9 | Worsening of symptoms after mild mental activity

5.10 | Gevoel niet uitgerust te zijn s morgens bij het wakker worden
5.11 | Pijninde spieren

5.12 | Opgeblazen gevoel
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5.13 |
5.14 |
5.15 |
5.16 |
5.17 |
5.18 |
5.19 |
5.20 |

1887166

Moeite met herinneren van dingen

Moeite om de aandacht voor langere tijd erbij te houden

Prikkelbare darmklachten

Onzeker gevoel bij staan, gevoel om te kunnen vallen

Koude armen, benen en handen

Gevoel van koude of warmte zonder oorzaak

Griepachtige verschijnselen

Sommige geuren, voedsel, medicijnen of chemische stoffen maken u misselijk

[The following questions can be added to the DSQ-SF to ask the participants about POTS related

symptoms:]

5.20 |

5.21 | Heartbeats quickly after standing
5.22 | Blurred or tunnel vision after standing
5.23 | Inability to tolerate an upright position
5.24 | Dizziness or fainting

5.25 | lrregular heart beats

5.26 | Graying or blacking out after standing

[Added questions to the DSQ based on Recover study]

5.22 | Problemen met het gezichtsvermogen (wazig zien, gevoeligheid voor light, moeite met lezen of
focussen, vlekjes, flitsende lichten, ‘sneeuw)

5.23 | Abnormale bewegingen

5.24 | Veranderingen in verlangen naar, comfort met, of vermogen tot seks

5.25 | Verlies van of verandering in reuk- of smaakzin

5.26 | Aanhoudende (chronische) hoest

5.27 | Haaruitval

5.28 | Overmatige dorst

5.29 | Huiduitslag

End-webpage
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op een doordeweekse dag in de afgelopen 7 dagen?

6.2 | Hoeveel tijd bracht je gewoonlijk zittend

Appendix 1 — PROMs that can be considered to add later
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The following PROMS/questions will not yet be included on the portal upon initial launch, but can
also be considered to add after reaching consensus about harmonization regarding PROMSs within
the national postcovid expertise and research network.

Start-webpage

MRC dyspnea

?.? | Welke van de onderstaande uitspraken is voor jou op dit moment het meest van toepassing?
¥ Ik word alleen kortademig bij zware inspanning. 1

*

Ik word alleen kortademig als ik me moet haasten op vlak terrein of als ik tegen een lichte helling oploop. 2

Door mijn kortademigheid loop ik op vlak terrein langzamer dan andere mensen van mijn leeftijd of moet ik
stoppen om op adem te komen als ik mijn eigen tempo loop. 3

Na ongeveer 100 meter lopen op vlak terrein moet ik na een paar minuten stocppen om op adem te komen. 4

Ik ben te kortademig om het huis uit te gaan, of ik ben kortademig tijdens het aan- of uitkleden. 5

End-webpage

Start-webpage

Compass-31

?.? | Hebt u zich in het voorbije jaar ooit flauw, duizelig of verdwaasd gevoeld, of hebt u

moeite gehad met nadenken, kort na het rechtop komen uit zittende of liggende positie?

*  Nee (no)

Ja (yes)

*

31



1887166

I

Conditie: Mocht vraag ... beantwoord worden met “ja

?.? | Hoe vaak hebt u deze gewaarwordingen of klachten bij het rechtop komen?

*  Zelden (1)
*  Afentoe(2)
*  Vaak (3)

*  Bijna altijd (4)

Conditie: Mocht vraag ... beantwoord worden met “ja”

?.? | Hoe ernstig zijn deze gewaarwordingen of klachten?

* Mild (1)
*  Matig (2)
Ernstig (3)

e

Conditie: Mocht vraag ... beantwoord worden met “ja

?.? | Deze gewaarwordingen of klachten zijn in het voorbije jaar:

*

Veel erger geworden (1)

Een beetje erger geworden (2)
Ongeveer gelijk gebleven (3)
Een beetje verbeterd (4)

*  Veel verbeterd (5)

Volledig verdwenen (6)

]

End-webpage

Start-webpage

Rand36/SF36

Eventueel doorgehaalde vragen dan weglaten voor beknoptheid, de subschalen fysiek en sociaal
functioneren en pijn blijven dan over

De volgende vragen gaan over je algemene gezondheid. Wanneer je twijfelt over het antwoord op een vraag,
probeer dan het antwoord te geven dat het meest van toepassing is.
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?.? | De volgende vragen gaan over dagelijkse bezigheden. Word je door je gezondheid op dit moment beperkt
in deze bezigheden? Zo ja, in welke mate?

nee,
ja, een helemaal
Jja, ernstig beetje niet beperkt
beperkt 3 beperkt 2 1
a. Forseinspanning
zoals hardlopen, zware voorwerpen tillen, inspannend ¥ * b
sporten
b. Matige inspanning " . .
zoals het verplaatsen van een tafel, stofzuigen, fietsen
c. Tillen of boodschappen dragen s * o
d. Een paar trappen oplopen " X *
e. Eén trap oplopen e d .
f. Buigen, knielen of bukken % * 2
g. Meer dan een kilometer lopen i e E
h. Een halve kilometer lopen * * *
i. Honderd meter lopen = i e
j. lezelf wassen of aankleden = ke -

?2.? | In hoeverre heeft je lichamelijke gezondheid of hebben je emotionele problemen je de
afgelopen 4 weken belemmerd in je normale sociale bezigheden met gezin, vrienden, buren of
anderen?
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helemaal niet (1)
enigszins (2)
nogal (3)

veel (4)

heel erg veel (5)

?.? | Hoe vaak hebben uw lichamelijke gezondheid of emotionele problemen gedurende de afgelopen
4 weken uw sociale activiteiten (zoals bezoek aan vrienden of naaste familieleden) belemmerd?

*  Voortdurend (1)

*  Meestal (2)
*  Soms (3)

*  Zelden (4)
*  Nooit (5)

?.? | Hoeveel pijn had je de afgelopen 4 weken?

geen (1)

* heel licht (2)

* licht (3)

nogal (4)
ernstig (5)
heel ernstig (6)

?.? |In welke mate heeft pijn je de afgelopen vier weken belemmerd in je normale werkzaamheden
(zowel werk buitenshuis als huishoudelijk werk)?

helemaal niet (1)
enigszins (2)
nogal (3)

veel (4)

heel erg veel (5)

* *
B owesbe o i oz senenachiis * * * *_ * L
& zatjezvel efgin-de putdatictsje ko * * * *_ * *

cpyrolijken?

& veoeldejejezelkalmenrustig? * * % ® % *
e voeldejejezelfergenergiek? w = = ® * *
£  voeldelcjezeHrecrslochtigensember * * *_ * * *
&  voeldejejezeluiteebiust? * * * *_ * e
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b veeldeieiezeleelulddz?
E veeldejejezelmee?

*
*
*
*
*
*

|i—
*
|x»
|>t
|x—
|ﬂ-

?.? | Hoe vaak heeft je lichamelijke gezondheid of hebben emotionele problemen gedurende de
afgelopen 4 weken je sociale activiteiten (zoals bezoek aan vrienden of naaste familieleden)
belemmerd?

voortdurend (1)
meestal (2)
soms (3)

* zelden (4)

* nooit (5)

|’t
|)t
|l
|=l>
|x

& i o

End-webpage

Activiteit [some adapted IPAQ questions]

6.1 | Hoeveel tijd stond je gewoonlijk met je beide voeten op de grond op een doordeweekse dag in
de afgelopen 7 dagen?

Dropdown menu with the following answers: 1uur, 2 uur, 3 uur, 4 uur, 5 uur. 6 uur. 7 uur. 8 uur, 9 uur
,10 uur, 11 uur, 12 uur, 13 uur, 14 uur, 15 uur, 16 uur en meer dan 16 uur),

6.2 | Hoeveel tijd bracht je gewoonlijk zittend door gedurende een doordeweekse dagin de
afgelopen 7 dagen?

Dropdown menu with the following answers: Tuur, 2 uur, 3 uur, 4 uur, 5 uur. 6 uur. 7 uur. 8 uur, 9 uur
,10 uur, 11 uur, 12 uur, 13 uur, 14 uur, 15 uur, 16 uur en meer dan 16 uur),
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Cage Aid

?.7 | heb je ooit het gevoel gehad dat je minder zou moeten drinken of minder drugs zou moeten
gebruiken?

* Ja

*  Nee
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?.? | Hebben mensen je geirriteerd doordat ze kritiek hadden op je alcoholgebruik of drugsgebruik

*

Ja

*  Nee

?.? | heb je je ooit slecht of schuldig gevoeld over je alcoholgebruik of drugsgebruik

*

Ja

*  Nee

?.? | heb je ooit s ‘ochtends meteen alcohol gedronken of drugs gebruikt om je zenuwen te kalmeren
of een kater kwijt te raken

* Ja

Nee

*

Exclusionary medicaties

?.? | Bent u gediagnosticeerd met een van de volgende aandoeningen:

Bij mij is geen van de onderstaande aandoeningen vastgesteld
Actieve ziekte van Graves

Huidige kanker of lopende kankerbehandeling

Diabetes of suikerziekte

37



1887166

Nierziekte

Elke cardiovasculaire gebeurtenis

Beroerte, TIA, bloeding in de hersenen of cerebrale veneuze trombose (type bloedstolsel in de
hersenen)

Ademhalingsstoornis (d.w.z chronische obstructieve longziekte, emfyseem, chronische
bronchitis of obstructieve longziekte)

Neurologische aandoening (d.w.z dementie, de ziekte van parkinson, de ziekte van Alzheimer,
amytrofische laterale sclerose, epilepsie toevallen, de ziekte van Huntington, dystonie,
myoclonus, of chorea

Actieve ernstige psychische aandoening (dat wil zeggen bipolaire stoornis, psychose of
schizofrenie

Infectie van het centrale zenuwstelsel (hersenen) (d.w.z meningitis, myelitis transversa,
vasculitis van het centrale zenuwstelsel

2.7 heeft u de afgelopen 3 maanden een van de volgende medicijnen gebruikt

Ik heb de afgelopen 3 maanden geen van de onderstaande medicijnen gebruikt
Bloedverdunners

*  Antibiotica

Antivirale middelen

Vaccinaties

Pijnstillers, anders dan parecetemol

Plaspillen

ACE-remmer

Therapeutische steroide

Karnofsky Performance Scale
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Overige suggesties: CBRQ gedachten over klachten, Brief-1PQ, ziekte perceptie, FUNCAP27
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