Plan van aanpak werving deelnemers portal postcovidonderzoek.nl
Achtergrond

Post-Covid klachten, ook wel longCovid genoemd, hebben een grote invloed op het leven van
patiénten, hun naasten en de maatschappij. Om de ziekte beter te begrijpen, diagnose en
behandelmogelijkheden te ontwikkelen en daarmee de zorg voor volwassenen en kinderen te
verbeteren is wetenschappelijk onderzoek naar Post-Covid nodig. In Nederland werken
onderzoekers samen in een landelijk Post-Covid netwerk, vanuit dit netwerk wordt daarom het
platform postcovidonderzoek.nl ontwikkeld. Een centraal registratieplatform voor Post-Covid
patiénten die geinteresseerd zijn om mee te doen aan onderzoek naar Post-Covid. Het gaat hierbij
om patiénten met Post-Covid, patiénten met Post-Covid-Vaccinatie Syndroom, maar ook om mensen
die geen Post-Covid hebben en op die manier aan wetenschappelijk onderzoek kunnen deelnemen

als controlepersoon.

In het netwerk is bepaald dat na livegang van postcovidonderzoek.nl op 1 juni, de huidige
deelnemers van het LongCOVID-onderzoek van het RIVM (10.000 deelnemers) actief zullen worden
benaderd om zich aan te melden op de portal. Daarnaast zal C-Support dit verzoek doen aan haar
eigen achterban van 28.000 mensen. Het gaat in beide gevallen om mensen met Post-Covid / Post-
Covid-Vaccinatie syndroom. Ook Stichting Post-Covid Nederland is bereid het platform onder haar
achterban bekend te maken en op te roepen tot aanmelding.

Voorstel planning en aanpak

- Dinsdag 23 april: Communicatie doet op basis van content website een voorstel voor
wervingsberichten patienten en controlepersonen aan het projectteam.

- Vrijdag 26 april: — reactie vanuit projectteam

- Dinsdag 30 april: Communicatie legt wervingsberichten voor aan communicatieadviseurs C-
support en Post-Covid Nederlands.

- Dinsdag 7 mei: Vaststelling definitieve berichten, communicatiekanalen van de verschillende
organisaties.

- Dinsdag 28 mei: Op basis van status portal en mate van compleetheid met partners
vaststellen wanneer de werving start.

Na de livegang van de portal op 1 juni zal begonnen worden met de werving van patienten. De
boodschap voor controlegroepen is dan wel al bepaald, maar de werving van die groep zal later
starten. Stichting Post-Covid Nederland is bereid ook hier (indien) gewenst een rol in te spelen.
Aangezien zij in toenemende mate vragen krijgen van naasten van Post-Covid patienten of en hoe zij
hulp kunnen bieden, zou deelnemen aan onderzoek als controlepersoon daar een antwoord op
kunnen zijn.
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