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Evaluatiekader zorg en ondersteuning bij postinfectieuze aandoeningen

1 Introductie

De organisaties Q-support en C-support bieden zorg en ondersteuning aan patiénten met Q-
koorts, patiénten met post-COVID en patiénten met langdurige klachten na een COVID-19
vaccinatie. Hetr is essentieel dat de zorg en ondersteuning voor deze patiénten voldoende is
geborgd in het reguliere veld.

Een meetinstrument kan gebruikt worden om te beoordelen in hoeverre de zorg en
ondersteuning voor deze patiénten bij reguliere instanties is gewaarborgd. Op basis van
uitgebreid onderzoek is een objectief evaluatiekader ontwikkeld. Dit kader maakt het mogelijk
om de huidige situatie rond de zorg en ondersteuning voor patiénten met Q-koorts, post-COVID
of langdurige klachten na een COVID-19 vaccinatie te meten. Het evaluatiekader zelf geeft geen
inzicht in de huidige status van de zorg en ondersteuning, hiervoor is een meting noodzakelijk
(zie Hoofdstuk 2: Handleiding evaluatiekader).

Het evaluatiekader bestaat uit verschillende dimensies met onderliggende indicatoren die zijn
gebaseerd op drie invalshoeken: biologisch, psychologisch en sociaal. De verschillende domeinen
worden als volgt beschreven:

1. Biologisch Domein: Dit omvat de fysieke en genetische aspecten van een individu, zoals
anatomie, fysiologie en de impact van ziekten op het lichaam. Het onderzoekt hoe deze
biologische factoren de gezondheid beinvioeden en wat de behandelmogelijkheden zijn.

2. Psychologisch Domein: Dit domein richt zich op de mentale en emotionele aspecten van
een persoon, zoals gedachten, gevoelens en gedragingen, evenals de manier waarop
iemand met ziekte omgaat en hoe de ziekte impact heeft op het mentaal en emotioneel
welzijn.

3. Sociaal Domein: Dit omvat de sociale en omgevingsfactoren die van invloed zijn op de
gezondheid, zoals sociale steun, culturele invioeden, werk en inkomen en scholing. Het
bekijkt hoe deze sociale elementen bijdragen aan de gezondheid en het welzijn van een
individu en hoe een ziekte impact heeft op deze sociale factoren en het sociaal welzijn.

De indicatoren zijn ontworpen om de relevante dimensies van goede zorg en ondersteuning te
weerspiegelen. Zorg en ondersteuning wordt in dit kader omschreven in de breedste zin van het
woord, waarmee zorg en ondersteuning over alle drie de domeinen wordt bedoeld. Voorbeelden
van indicatoren zijn de codérdinatie van zorg binnen en tussen de domeinen, de kwaliteit van
voorlichting en informatievoorziening voor patiénten, de naleving van professionele richtlijnen,
het aanbod per domein, passende betaaltitels en de activiteit van onderzoek naar het
ziektebeeld.

De indicatoren zijn ontwikkeld op basis van informatie uit documentstudie (zie appendix A voor
de literatuurlijst) en een groot aantal interviews en groepsgesprekken met diverse partijen die
onderdeel uitmaken van de requliere zorg- en welzijnssector en infectieziektebestrijdingsketen
(zie appendix B voor een overzicht van gesproken partijen). De verzamelde informatie is
samengevoegd tot 10 dimensies met in totaal 30 indicatoren. Het evaluatiekader is gevalideerd
door professionals en patiénten (zie appendix B voor een overzicht van gesproken partijen).

Dit rapport presenteert het evaluatiekader gericht op de zorg en ondersteuning voor patiénten
met postinfectieuze aandoeningen. In het volgende hoofdstuk wordt een handleiding voor het
gebruik van het evaluatiekader beschreven.
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2 Handleiding evaluatiekader

Doel van het evaluatiekader

Het evaluatiekader is ontworpen als een meetinstrument om te beoordelen in welke mate zorg
en ondersteuning voor patiénten met postinfectieuze ziekten bij reguliere instanties is
gewaarborgd. Het biedt een gestructureerde aanpak om te identificeren waar en welke
verbeteringen nodig zijn per dimensie of indicator, met als uiteindelijke doel de kwaliteit van
zorg en ondersteuning te verbeteren.

Het kader bestaat uit 10 dimensies en 30 indicatoren. Een dimensie fungeert als een categorie

die context en structuur biedt voor de gegevens, terwijl een indicator een meetbare waarde is
die een specifiek onderdeel van de dimensie (categorie) vertegenwoordigt.

Gebruik als meetinstrument
Niveau Toelichting

Voor elke indicator is een objectieve scoringsmethode

ontwikkeld om het volwassenheidsniveau van de indicator in 0 Laag
kaart te kunnen brengen. Elke indicator is onderverdeeld in

vijf niveaus en de niveaus lopen respectievelijk van Laag (0) 1 Beperkt
tot Uitstekend (4) (zie ook de tabel). De gemiddelde score

van de indicatoren binnen een dimensie vormt het 2 Gemiddeld

volwassenheidsniveau van die dimensie.
3 Goed

Bijvoorbeeld, de indicator ‘Kwaliteit en integraliteit van
professionele richtlijnen’ beschrijft de mate waarin actuele, 4 Uitstekend
samenhangende richtlijnen beschikbaar zijn om een holistische

benadering van zorgen ondersteuning te waarborgen. Belangrijke elementen daarbij zijn de
actualiteit van de richtlijnen, de mate waarin de verschillende domeinen (biologisch, psychologisch,
sociaal) zijn geintegreerd en de intersectorale samenstelling van de groepen die de richtlijnen
opstellen. Voor deze indicator wordt gekeken naar de volgende niveaus:

Indicator: Kwaliteit en integraliteit van professionele richtlijnen

Niveau O Er zijn geen richtlijnen beschikbaar. Professionals werken zonder gecodrdineerde
protocollen, wat leidt tot gefragmenteerde zorg en ondersteuning zonder
afstemming tussen biologische, psychologische en sociale aspecten.

Niveau 1 Richtlijnen zijn beschikbaar maar niet goed geintegreerd en (deels) verouderd. Er is
een gebrek aan samenwerking en codrdinatie tussen beroepsgroepen rond de
richtlijnen.

Niveau 2 Richtlijnen zijn beschikbaar en worden structureel periodiek bijgewerkt. Er is een

begin van samenwerking tussen de domeinen om richtlijnen op elkaar af te
stemmen, maar er is behoefte aan meer consistentie en een geintegreerde aanpak
die alle relevante beroepsgroepen omvat.

Niveau 3 Richtlijnen zijn up-to-date en worden gekeurd door een onafhankelijke commissie.
Er is een gezamenlijke structuur voor het op elkaar afstemmen van richtlijnen over
de verschillende domeinen en beroepsgroepen (bijvoorbeeld huisartsen, relevante
medische specialismen, psychologen, maatschappelijk werkers,
arbeidsdeskundigen, verzekeringsartsen, Wmo-ambtenaren) én
ervaringsdeskundigen. De richtlijnen worden opgesteld door intersectorale teams
die expertise uit verschillende disciplines en domeinen combineren.
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Niveau 4 Richtlijnen zijn dynamisch en worden real-time bijgewerkt, met volledige integratie
van richtlijnen in het biologische, psychologische en sociale domein. Er vindt een
keuring van de richtlijnen plaats door een onafhankelijke commissie. De
ontwikkeling van richtlijnen wordt geleid door intersectorale werkgroepen die een
breed scala aan perspectieven en expertise inbrengen, wat zorgt voor een
diepgaand en breed gedragen begrip van patiéntbehoeften.

Uitvoeren van een meting

De meting van elke indicator kan met behulp van verschillende bronnen worden uitgevoerd:
Web-research: Verzamelen van informatie via online bronnen, zoals wetenschappelijke
artikelen, rapporten, en betrouwbare websites.

Resultaten van bestaande studies: Analyseren van gegevens en bevindingen uit eerder
uitgevoerde onderzoeken en analyses die relevant zijn voor de indicatoren.

Gestructureerde uitvraag middels open vragenlijsten: Verzamelen van directe feedback van
betrokken professionals en patiénten middels gestructureerde vragenlijsten die zijn
toegespitst op de expertise of kennis van de professional of patiént.

Enquéte onder professionals en patiénten: Uitzetten van een enquéte met meerkeuze
vragen onder betrokken professionals en patiénten. Een enquéte kan periodiek herhaald
worden om trends en voortgang te meten.

Nadat informatie uit verschillende bronnen is verzameld, kan de score per indicator worden
vastgesteld. EIk niveau van een indicator bestaat uit verschillende aspecten. Om een niveau te
behalen, is het van belang dat alle aspecten van dat niveau behaald worden.

Voorbeeld score per indicator vaststellen
Onder de indicator '"Kwaliteit en integraliteit van professionele richtlijnen’ zijn de volgende
aspecten te onderscheiden:

De kwaliteit van de richtlijnen

De integraliteit van de richtlijnen

Stel dat uit het onderzoek blijkt dat er richtlijnen beschikbaar zijn voor het ziektebeeld, maar dat
deze verouderd zijn. De richtlijn is, toen deze werd opgesteld, gekeurd door een onafhankelijke
commissie. De toepassing van de richtlijn is volledig geintegreerd over de drie domeinen, en de
ontwikkeling van de richtlijn is uitgevoerd door een intersectoraal team.

Op basis van deze informatie wordt het volgende niveau vastgesteld voor de indicator ‘Kwaliteit en
integraliteit van professionele richtlijnen’:
De kwaliteit van richtlijnen: de richtlijnen zijn beschikbaar, maar verouderd. De richtlijnen
zijn wel gekeurd door een onafhankelijke commissie. Ondanks dat de keuring van de
richtlijnen door een onafhankelijke commissie bij niveau 3 hoort, komt de score op dit aspect
uit op niveau 1 omdat de richtlijnen niet structureel bijgewerkt worden (niveau 2) of up-to-
date (niveau 3) zijn.
De integraliteit van de richtlijnen: de richtlijnen zijn volledig geintegreerd over alle domeinen
en bij de ontwikkeling waren intersectorale teams betrokken, dit staat gelijk aan niveau 4.

De twee aspecten van deze indicator komen nu op verschillende scores uit. Aangezien het van belang
is dat alle aspecten van een niveau worden behaald, scoort deze indicator uiteindelijk op niveau 1.
Om tot een niveau 4 te komen, is het van belang dat de richtlijnen dynamisch en real-time worden
bijgewerkt.

Per indicator dient tevens aandacht besteed te worden aan de reikwijdte over de domeinen heen. Zo
kan een indicator als ‘Scholing’ per domein gemeten worden. De scholing voor professionals in het
biologische domein kan bijvoorbeeld op niveau 2 zitten, terwijl de scholing voor professionals in het
sociale domein op niveau 1 zit. Aan de andere kant loopt een indicator als ‘Lotgenotencontact’ over
de domeinen heen, daarom hoeft deze niet apart per domein gemeten te worden Hierbij dient
rekening te worden gehouden tijdens de meting. Tijdens het bepalen van de gewenste score per
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indicator dient rekening gehouden te worden met eventuele verschillen tussen de domeinen of
één gewenste score over de domeinen heen.

Interpreteren van de resultaten

De resultaten van de metingen kunnen worden geanalyseerd om inzicht te krijgen in de huidige staat
van zorg en ondersteuning voor patiénten met postinfectieuze ziekten. Door de scores per dimensie
en indicator te vergelijken, kunnen specifieke gebieden voor verbetering worden geidentificeerd. Dit
helpt bij het formuleren van aanbevelingen en het ontwikkelen van strategieén om het aanbod van
zorg en ondersteuning en de kwaliteit hiervan te verhogen.

Om de juiste prioritering aan de nodige verbeteringen te geven, is het ten eerste belangrijk om de
gewenste score per indicator vast te stellen.

Stappenplan voor het vaststellen van de gewenste score per indicator:

1. Definieer de doelstellingen: Formuleer duidelijke doelstellingen voor de zorg en
ondersteuning, afgestemd op de behoeften van patiénten en kwaliteitsnormen.

2. Betrek de juiste stakeholders: Betrek professionals, patiénten en beleidsmakers om input te
verzamelen en verwachtingen te delen. Dit kan via bijeenkomsten of werksessies. Voer
gesprekken om gezamenlijk tot een realistische én gewenste score te komen.

3. Analyseer de huidige situatie: Voer een analyse uit op het volwassenheidsniveau per
indicator om inzicht te krijgen in de huidige situatie.

4. Bepaal de gewenste score: Op basis van de doelstellingen en gevoerde gesprekken met
stakeholders, stel de gewenste score voor elke indicator vast.

5. Stel prioriteiten: Geef prioriteit aan indicatoren op basis van hun impact op de zorgkwaliteit
en de haalbaarheid van verbetering (zie ook de aanpak voor prioritering hieronder).

6. Ontwikkel een actieplan: Stel een actieplan op met specifieke stappen,
verantwoordelijkheden en tijdslijnen om de gewenste score te bereiken.

7. Monitor en evalueer de voortgang: Implementeer een systeem voor continue monitoring en
evaluatie om de voortgang te volgen en aanpassingen te maken.

Naast het vaststellen van de gewenste score per indicator, is het van belang om de indicatoren te
prioriteren op basis van hun relatieve belangrijkheid. Niet elke indicator heeft dezelfde impact, en
sommige kunnen zelfs tegenstrijdige belangen vertegenwoordigen. Prioritering helpt om de focus te
leggen op de meest kritieke aspecten van zorg. Indicatoren die essentieel zijn voor basiszorg moeten
voorrang krijgen, terwijl contextafhankelijke indicatoren, zoals de rol van een casemanager of
regiehouder, variéren afhankelijk van de zorgstructuur. Wanneer de zorg goed is ingeregeld, is de
behoefte aan intensieve begeleiding lager, maar in situaties met onvoldoende zorg kan deze
behoefte toenemen.

Aanpak voor prioritering
1. Identificatie van kritieke indicatoren: Bepaal welke indicatoren essentieel zijn voor een
basisniveau van zorg en ondersteuning.
2. Analyse van impact: Evalueer de impact van elke indicator op de ervaren zorg en
ondersteuning.
3. Balans en afstemming: Zoek naar een evenwicht tussen tegenstrijdige indicatoren.
4. Continue evaluatie: Herzie regelmatig de relevantie van indicatoren.

Het evaluatiekader biedt hiermee een gestructureerde en objectieve manier om de zorg- en
ondersteuningsprocessen te beoordelen en te verbeteren, met als doel betere zorg en ondersteuning
voor patiénten te realiseren.



Evaluatiekader zorg en ondersteuning bij postinfectieuze aandoeningen

3 Evaluatiekader: overzicht van dimensies en
indicatoren

Het evaluatiekader omvat indicatoren voor een tiental domeinen. Deze dimensies en de indicatoren
die onder deze dimensies vallen, worden in de volgende hoofdstukken in meer detail uitgewerkt.

1. Professionele Richtlijnen
Deze dimensie richt zich op de samenhangende en consistente toepassing van protocollen en
richtlijnen over verschillende domeinen.

Indicator: Kwaliteit en integraliteit van professionele richtlijnen

Indicator: Uniformiteit en toepasbaarheid van professionele richtlijnen in de praktijk

2. Coordinatie en samenwerking
Deze dimensie richt zich op het waarborgen van naadloze, efficiénte en effectieve dienstverlening
tussen en binnen domeinen.

Indicator: Intersectorale samenwerking

Indicator: Communicatie en informatie-uitwisseling

3. Kennisverspreiding
Deze dimensie richt zich op de systematische aanpak van het verspreiden van kennis over
postinfectieuze aandoeningen binnen de verschillende domeinen.

Indicator: Scholing

Indicator: Kennisdeling onder professionals

Indicator: Kwaliteit van kennisinfrastructuur

Indicator: Bereik van voorlichting

4. Patiéntvertegenwoordiging
Deze dimensie richt zich op de vertegenwoordiging van patiénten en hun belangen en de invloed
hiervan op de besluitvorming en beleidsontwikkeling.

Indicator: Belangenbehartiging

Indicator: Lotgenotencontact

Indicator: Samenwerking met patiéntenorganisaties

5. Erkenning
Deze dimensie richt zich op de mate waarin een ziektebeeld, aandoening of de ervaringen van
patiénten formeel en informeel erkend en gevalideerd worden door professionals, overheidsinstanties
en de samenleving als geheel.

Indicator: Erkenning als medische aandoening

Indicator: Sociale erkenning en acceptatie

Indicator: Overheidserkenning en -ondersteuning

6. Onderzoek en innovatie
Deze dimensie richt zich op de systematische inspanningen om nieuwe kennis te vergaren en toe te
passen met als doel de preventie, diagnose en behandeling van ziekten te verbeteren.

Indicator: Verbinding tussen onderzoek en praktijk

Indicator: Gegevensanalyse en -beheer

Indicator: Onderzoeksinfrastructuur

Indicator: Patiéntparticipatie bij onderzoek
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7. Kwaliteit en uitkomsten
Deze dimensie richt zich op de kwaliteit en de effecten van behandeling en ondersteuning van
patiénten, bezien vanuit de drie dimensies (biologisch, psychologisch en sociaal).

Indicator: Kwaliteit van zorg en ondersteuning

Indicator: Patiéntgerichte zorg en -ondersteuning

Indicator: Toegankelijkheid van zorg en ondersteuning

Indicator: Patiénttevredenheid en -ervaring

8. Aanbod
Deze dimensie richt zich op de structuur en de reikwijdte van de beschikbare diensten en
ondersteuningsmechanismen die nationaal zijn erkend en georganiseerd om aan de behoeften van
patiénten te voldoen.

Indicator: Aanbod van zorg en dienstverlening

Indicator: Aanbod van ondersteuning en begeleiding van patiénten

Indicator: Aanbod van expertisecentra

Indicator: Aanbod van een (inter)nationaal expertisenetwerk

9. Financiering
Deze dimensie richt zich op de financiéle aspecten die van invloed zijn op de beschikbaarheid,
toegankelijkheid en duurzaamheid van zorg en onderzoek.

Indicator: Financiering van zorg en dienstverlening

Indicator: Financiering van onderzoek

10. Infectieziektebestrijding
Deze dimensie richt zich op het bestrijden van infectieziekten als basis voor het verlagen van de
risico's op nieuwe gevallen van postinfectieuze aandoeningen als gevolg van een infectie.
Indicator: Preventie
Indicator: Geintegreerde Surveillance
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4 Dimensie: Professionele Richtlijnen

Deze dimensie richt zich op de samenhangende en consistente toepassing van richtlijnen over de
verschillende domeinen heen, waaronder het biologische, psychologische en sociale domein.
Professionele richtlijnen dienen actueel en dynamisch te zijn en te reflecteren op de nieuwste
wetenschappelijke bevindingen en best practices. Ze dienen gedragen te worden door de
verschillende beroepsverenigingen en opgenomen te zijn in de relevante databases. Het actueel
houden vereist een dynamisch proces van continue evaluatie en aanpassing van richtlijnen. Voor de
ontwikkeling is de expertise en onderlinge samenwerking tussen diverse beroepsgroepen zoals
huisartsen, specialisten, psychologen, maatschappelijk werkers, arbeidsdeskundigen,
verzekeringsartsen en Wmo-ambtenaren, samen met ervaringsdeskundigen essentieel. Het is van
belang dat richtlijnen transparant zijn voor alle partijen en uniform worden toegepast. Ze dienen
gemakkelijk toegankelijk en toepasbaar te zijn voor alle professionals, ongeacht hun locatie, professie
of instelling.

4.1 Indicator: Kwaliteit en integraliteit van professionele
richtlijnen

Deze indicator beschrijft de mate waarin actuele, samenhangende richtlijnen beschikbaar zijn om een

holistische benadering van zorg en ondersteuning te waarborgen. Belangrijke elementen daarbij zijn

de actualiteit van de richtlijnen, de mate waarin de verschillende domeinen (biologisch,

psychologisch, sociaal) zijn geintegreerd en de intersectorale samenstelling van de groepen die de

richtlijnen opstellen.

Indicator: Kwaliteit en integraliteit van professionele richtlijnen

Niveau O Er zijn geen richtlijnen beschikbaar. Professionals werken zonder gecodrdineerde
protocollen, wat leidt tot gefragmenteerde zorg en ondersteuning zonder
afstemming tussen biologische, psychologische en sociale aspecten.

Niveau 1 Richtlijnen zijn beschikbaar maar niet goed geintegreerd en (deels) verouderd. Er is
een gebrek aan samenwerking en codrdinatie tussen beroepsgroepen rond de
richtlijnen.

Niveau 2 Richtlijnen zijn beschikbaar en worden structureel periodiek bijgewerkt. Er is een

begin van samenwerking tussen de domeinen om richtlijnen op elkaar af te
stemmen, maar er is behoefte aan meer consistentie en een geintegreerde aanpak
die alle relevante beroepsgroepen omvat.

Niveau 3 Richtlijnen zijn up-to-date en worden gekeurd door een onafhankelijke commissie.
Er is een gezamenlijke structuur voor het op elkaar afstemmen van richtlijnen over
de verschillende domeinen en beroepsgroepen (bijvoorbeeld huisartsen, relevante
medische specialismen, psychologen, maatschappelijk werkers,
arbeidsdeskundigen, verzekeringsartsen, Wmo-ambtenaren) én
ervaringsdeskundigen. De richtlijnen worden opgesteld door intersectorale teams
die expertise uit verschillende disciplines en domeinen combineren.

Niveau 4 Richtlijnen zijn dynamisch en worden real-time bijgewerkt, met volledige integratie
van richtlijnen in het biologische, psychologische en sociale domein. Er vindt een
keuring van de richtlijnen plaats door een onafhankelijke commissie. De
ontwikkeling van richtlijnen wordt geleid door intersectorale werkgroepen die een
breed scala aan perspectieven en expertise inbrengen, wat zorgt voor een
diepgaand en breed gedragen begrip van patiéntbehoeften.

10
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4.2 Indicator: Uniformiteit en toepasbaarheid van
professionele richtlijnen in de praktijk

Het nastreven van standaardisatie en gelijkheid in het requliere veld door consequente toepassing
van professionele richtlijnen is essentieel voor het leveren van uniforme en kwalitatief hoogwaardige
dienstverlening. Een uniforme naleving van richtlijnen zorgt ervoor dat alle professionals volgens
dezelfde actuele en op bewijs gebaseerde protocollen werken, wat bijdraagt aan transparantie en
gelijkheid in het biologische, psychologische en sociale domein. Zo wordt gegarandeerd dat iedere
patiént, ongeacht de locatie, toegang heeft tot dezelfde hoge standaard van dienstverlening.

Indicator: Uniformiteit en toepasbaarheid van professionele richtlijnen in de praktijk

Niveau O Er zijn geen uniforme richtlijnen, wat zorgt voor significante lokale en regionale
verschillen in de toepassing van richtlijnen. Dit leidt tot ongelijkheden in de
dienstverlening en een gebrek aan standaardisatie.

Niveau 1 Er zijn pogingen tot standaardisatie van richtlijnen, maar deze hebben nog niet
geresulteerd in brede consensus binnen de verschillende beroepsgroepen
(bijvoorbeeld huisartsen, relevante medische specialismen, psychologen,
maatschappelijk werkers, arbeidsdeskundigen, verzekeringsartsen, bedrijfsartsen
en Wmo-ambtenaren). Lokale en regionale verschillen blijven bestaan, en
richtlijnen worden niet uniform toegepast.

Niveau 2 Er zijn gestandaardiseerde richtlijnen en beroepsgroepen gebruiken over het
algemeen dezelfde protocollen, maar er zijn nog steeds discrepanties in de
interpretatie en toepassing tussen verschillende professionals en instellingen. Er is
een erkenning van de noodzaak voor uniforme richtlijnen en afstemming hiervan
op erkende (multidisciplinaire) richtlijnen.

Niveau 3 Er zijn uniforme (multidisciplinaire) richtlijnen uitgewerkt in standaard protocollen
met duidelijke handreikingen voor de meeste professionals binnen het medische,
psychologische en sociale domein. Lokale verschillen zijn geminimaliseerd door
betere coérdinatie en samenwerking tussen beroepsgroepen en instellingen.

Niveau 4 Er is volledige uniformiteit van professionele richtlijnen en de toepassing hiervan
binnen de verschillende beroepsgroepen in het biologische, psychologische en
sociale domein. Alle professionals en instellingen volgen dezelfde up-to-date en
evidence-based protocollen met duidelijke handreikingen voor diagnose,
behandeling, doorverwijzing en ondersteuning. Er is een cultuur van continue
kennisdeling en transparantie voor alle partijen inclusief patiénten.
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5 Dimensie: Coordinatie en samenwerking

Deze dimensie richt zich op het waarborgen van naadloze, efficiénte en effectieve dienstverlening
tussen en binnen het biologische, psychologische en sociale domein, die is afgestemd op de
individuele behoeften van de patiént. De behoefte aan codrdinatie van zorg en ondersteuning en
samenwerking tussen domeinen is voor de groep patiénten met een postinfectieuze aandoening zeer
van belang.

5.1 Indicator: Intersectorale samenwerking

Deze indicator beschrijft de mate waarin verschillende betrokkenen, waaronder huisartsen, medisch
specialisten, psychologen, maatschappelijk werkers, arbeidsdeskundigen, verzekeringsartsen,
bedrijfsartsen en Wmo-ambtenaren, hun inspanningen goed op elkaar afstemmen. Door deze
samenwerking kunnen behandelingen elkaar versterken en wordt voorkomen dat patiénten onnodig
van het kastje naar de muur worden gestuurd, of dat zij niet de zorg of begeleiding krijgen die ze
nodig hebben. Duidelijk afspraken en coérdinatiemechanismen zijn essentieel voor een effectieve
samenwerking.

Indicator: Intersectorale samenwerking

Niveau O Er is geen formele samenwerking; de dienstverlening is gefragmenteerd en er zijn
geen gedefinieerde zorgpaden en/of patiéntreizen. Dit leidt tot inconsistentie in de
dienstverlening en verhoogt het risico op fouten en onveilige situaties voor
patiénten.

Niveau 1 Incidentele samenwerking, met name gericht op het eigen domein (biologisch,
psychologisch, sociaal) en met minimale codrdinatie. Er zijn sporadische
initiatieven om professionals over de domeinen heen samen te laten werken
(bijvoorbeeld huisartsenzorg en arbeidsgeneeskunde), maar er zijn nog geen
duidelijke zorgpaden en/of patiéntreizen. Specialistische expertise voor
complexere gevallen is niet gebundeld.

Niveau 2 Structurele samenwerking binnen het eigen domein/expertisegebied met ad-hoc
codrdinatiestructuren. Er zijn verschillende initiatieven gericht op het verbeteren
van de samenwerking tussen domeinen. Er is een begin gemaakt met het
vastleggen van verantwoordelijkheden en communicatie tussen verschillende
disciplines en domeinen. Expertise voor complexere gevallen is gebundeld en in
beginsel toegankelijk voor alle patiénten die dit nodig hebben. Verwijzing is nog ad-
hoc en lastig voor professionals en patiénten.

Niveau 3 Geintegreerde samenwerking binnen en tussen de domeinen met gedocumenteerde
codrdinatiemechanismen (bijvoorbeeld multidisciplinaire overleggen) en een
gedragen beschrijving van verantwoordelijkheden. Er zijn goed gedefinieerde
landelijke zorgpaden en/of patiéntreizen en concrete afspraken rond de
samenwerking tussen de verschillende disciplines die breed worden gedeeld en
worden nageleefd (onafhankelijk van de woonplaats van de patiént). Er is inzicht in
plekken waar specialistische expertise voorhanden is, verwijzers zijn hiermee
bekend en verwijzen patiénten actief wanneer het nodig is.

Niveau 4 Volledige integratie binnen en tussen de domeinen met geavanceerde
codrdinatiemechanismen (bijvoorbeeld de ziektelastmeter voor een slimme
verwijzing) ingebed in de reguliere werkwijze van de verschillende professionals. Er
zijn goed functionerende landelijke zorgpaden en/of patiéntreizen met
transparante criteria rond verwijzing naar de juiste specialistische expertise vanuit
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een integraal beeld van de patiént. De codrdinatie wordt continu geévalueerd en
verbeterd zowel binnen als tussen de domeinen.

5.2 Indicator: Communicatie en informatie-uitwisseling

De mate waarin patiénten een naadloze ervaring hebben wanneer zij tussen verschillende
professionals en behandelomgevingen/ondersteuningsinstanties bewegen, en de mate waarin zij een
actieve rol spelen in hun eigen traject. Dit kan worden bereikt door effectieve communicatie en
informatie-uitwisseling tussen professionals onderling en tussen professionals en patiénten. Goede
informatieverstrekking over de individuele behandelingsmogelijkheden waarbij rekening wordt
gehouden met persoonlijke omstandigheden en belasting zijn daarbij van belang.

Indicator: Communicatie en informatie-uitwisseling

Niveau O Patiénten ondervinden vaak obstakels bij het vinden van passende zorg en
ondersteuning, en er is een significant gebrek aan informatie-uitwisseling tussen
professionals. Dit leidt tot verwarring en inconsistentie in de ervaring, waardoor
patiénten zich verloren voelen in hun traject.

Niveau 1 Er is een groeiend besef van het belang van continuiteit in de zorg en
ondersteuning, wat zich uit in sporadische inspanningen om informatie te delen en
patiénten te begeleiden. Er zijn sporadische initiatieven om de communicatie en
informatie-uitwisseling tussen professionals te verbeteren. Deze zijn inconsistent
en niet goed gecodrdineerd. Patiénten ervaren nog steeds uitdagingen bij het
navigeren door hun traject.

Niveau 2 Er zijn initiatieven om de communicatie tussen professionals en patiénten rond
postinfectieuze aandoeningen te verbeteren. Er is enige uitwisseling van informatie
tussen professionals binnen en tussen de domeinen, maar deze is nog niet volledig
geintegreerd in het zorg- en ondersteuningsproces en voornamelijk reactief
(bijvoorbeeld als een collega of patiént hier specifiek naar vraagt).

Niveau 3 Er vindt een effectieve uitwisseling van informatie plaats tussen professionals
binnen en tussen de domeinen. Professionals bieden duidelijke en transparante
informatie over diagnoses, behandelingsopties en zorgplannen en
dienstverleningsmogelijkheden aan patiénten en naasten, zodat zij weloverwogen
beslissingen kunnen nemen.

Niveau 4 De systemen waarborgen een naadloze overgang tussen disciplines binnen en
tussen verschillende domeinen waarbij relevante informatie proactief (binnen
wettelijke kaders) wordt gedeeld. Patiénten hebben goed inzicht in wat de
verschillende professionals voor hen kunnen betekenen. Professionals passen hun
communicatiestijl aan op basis van de unieke behoeften van patiénten en naasten
en tonen aandacht voor hun zorgen en verwachtingen.
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6 Dimensie: Kennisverspreiding

Deze dimensie richt zich op de systematische aanpak van het verspreiden van kennis over
postinfectieuze aandoeningen binnen het biologische, psychologische en sociale domein. Deze
dimensie richt zich op het versterken van de competenties van professionals door middel van
scholing, het bevorderen van kennisdeling onder professionals via netwerken en structuren, het
waarborgen van de kwaliteit en toegankelijkheid van kennisinfrastructuur, en het vergroten van het
bereik van voorlichting aan patiénten, professionals en het algemene publiek.

6.1 Indicator: Scholing

Deze indicator beschrijft de mate waarin scholing over dit type aandoeningen beschikbaar is voor
professionals binnen het biologische, psychologische en sociale domein. Scholingsprogramma'’s zijn
volledig geintegreerd en verplicht in de curricula van beroepsopleidingen. Daarnaast zijn er
gespecialiseerde scholingsprogramma’s beschikbaar, die gericht zijn op het verdiepen van kennis en
vaardigheden van professionals met betrekking tot deze aandoeningen. De scholingsprogramma'’s
worden up-to-date gehouden en continu geévalueerd en verbeterd, zodat professionals voldoende
kennis hebben over de aandoening.

Indicator: Scholing

Niveau O Er is geen scholing beschikbaar over postinfectieuze aandoeningen. Er wordt geen
scholing over postinfectieuze aandoeningen geintegreerd in de curricula van
beroepsopleidingen. Professionals hebben geen toegang tot gerichte scholing op
dit gebied.

Niveau 1 Er is beperkte aandacht voor postinfectieuze aandoeningen in beroepsopleidingen
en enkele gespecialiseerde scholingsprogramma's zijn beschikbaar, maar deze zijn
verouderd, beperkt in aantal en reikwijdte, en weinig geintegreerd in professionele
ontwikkelpaden. Praktijkervaringen en actuele informatie ontbreken grotendeels.

Niveau 2 Postinfectieuze aandoeningen worden behandeld binnen bestaande modules van
beroepsopleidingen en er is een redelijk aantal gespecialiseerde
scholingsprogramma's beschikbaar. De programma's bevatten enige actuele
informatie en beginnen te integreren in professionele ontwikkelpaden, maar
praktijkervaringen en systematische updates ontbreken nog vaak.

Niveau 3 Specifieke modules over postinfectieuze aandoeningen zijn geintegreerd in
beroepsopleidingen en er is een goede beschikbaarheid van gespecialiseerde
scholingsprogramma's. Deze programma's zijn toegankelijk, worden regelmatig
bijgewerkt met actuele inzichten en zijn geintegreerd in de ontwikkelpaden van
professionals. Praktijkervaringen zijn een standaard onderdeel van de
programma's.

Niveau 4 Scholingsprogramma's over postinfectieuze aandoeningen zijn volledig
geintegreerd in de curricula van beroepsopleidingen en vormen een verplicht
onderdeel voor alle studenten. Evaluatie en verbetering vindt continu plaats en dit
draagt bij aan de basiscompetenties van professionals. Er is een uitgebreid aanbod
van gespecialiseerde scholingsprogramma’s voor professionals die ruim
beschikbaar en gemakkelijk toegankelijk zijn. De programma’s worden continu
bijgewerkt om de laatste inzichten en best practices te weerspiegelen. Er is een
hoge deelnamegraad en de programma'’s zijn geintegreerd in de professionele
ontwikkelpaden van professionals.
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6.2 Indicator: Kennisdeling onder professionals

De mate waarin structuren en netwerken zijn opgezet om kennisuitwisseling en samenwerking tussen
professionals te bevorderen. Daarbij wordt gekeken naar de mate waarin alle relevante disciplines zijn
betrokken, er gebruikt wordt gemaakt van de afgesproken kanalen en middelen en professionals
gezamenlijke netwerken vormen.

Indicator: Kennisdeling onder professionals

Niveau O Er zijn geen formele structuren of netwerken voor kennisdeling tussen
professionals. Intersectorale of -disciplinaire betrokkenheid is afwezig of zeer
beperkt.

Niveau 1 Er zijn enkele initiatieven voor kennisdeling op nationaal niveau, maar deze zijn ad

hoc, ongestructureerd en bereiken slechts een klein aantal professionals. Enkele
disciplines zijn betrokken, maar de participatie is laag en de samenwerking is
sporadisch en niet systematisch georganiseerd. Er wordt beperkt gebruik gemaakt
van kanalen en middelen, met weinig standaardisatie. Er is minimale impact op de
intersectorale en -disciplinaire dienstverlening en informatievoorziening.

Niveau 2 Er zijn herkenbare structuren of netwerken voor kennisdeling op nationaal niveau
die regelmatig en gestroomlijnd informatie uitwisselen, maar de dekking is beperkt
en niet alle relevante disciplines zijn betrokken. Er wordt redelijk gebruik gemaakt
van kanalen en middelen en er is enige impact op intersectorale en -disciplinaire
dienstverlening en informatievoorziening.

Niveau 3 Goed georganiseerde, gestroomlijnde structuren en netwerken op nationaal en
internationaal niveau bevorderen kennisdeling en de meeste relevante disciplines
zijn betrokken en actief. Er wordt goed gebruik gemaakt van de afgesproken
kanalen en middelen, met ruimte voor optimalisatie. Er zijn regelmatige
bijeenkomsten, gezamenlijke projecten en gedeelde platforms die interdisciplinaire
dienstverlening ondersteunen en leiden tot een goed geinformeerde beroepsgroep.

Niveau 4 Er is een cultuur van open, voortdurende en gestroomlijnde kennisdeling op
nationaal en internationaal niveau. Alle relevante disciplines zijn betrokken bij een
goed geintegreerd netwerk dat gebruikmaakt van geavanceerde technologieén en
best practices voor kennisbeheer. Kanalen en middelen worden optimaal ingezet,
met een hoge mate van standaardisatie en toegankelijkheid. Dit leidt tot
uitmuntende interdisciplinaire zorg en ondersteuning en een zeer goed
geinformeerde beroepsgroep.

6.3 Indicator: Kwaliteit van kennisinfrastructuur

De toegankelijkheid en kwaliteit van kenniscentra en informatiepunten die dienen als betrouwbare
bronnen voor actuele en relevante informatie voor zowel professionals als patiénten en naasten.

Indicator: Kwaliteit van kennisinfrastructuur

Niveau O Er zijn geen kenniscentra en/of informatiepunten over postinfectieuze
aandoeningen voor professionals, patiénten en naasten. Betrouwbare informatie
over deze aandoeningen is afwezig, wat leidt tot een gebrek aan kennis en
bewustzijn.
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Niveau 1 Er zijn kenniscentra en/of informatiepunten over postinfectieuze aandoeningen in
ontwikkeling, maar de toegankelijkheid voor professionals, patiénten en naasten is
laag. De informatie die ze verstrekken is vaak onbetrouwbaar of verouderd en
wordt zelden bijgewerkt. De relevantie van de informatie voor professionals,
patiénten en naasten is laag, wat leidt tot beperkte bruikbaarheid.

Niveau 2 Er zijn kenniscentra en/of informatiepunten over postinfectieuze aandoeningen
beschikbaar en professionals, patiénten en naasten zijn zich enigszins bewust van
deze bronnen. De toegankelijkheid is verbeterd, maar er zijn nog steeds
beperkingen. De informatie wordt periodiek bijgewerkt, maar kan de nieuwste
ontwikkelingen missen. De relevantie van de informatie is voldoende, maar er is
ruimte voor verbetering om beter aan de behoeften te voldoen.

Niveau 3 Er is een goede beschikbaarheid van kenniscentra en informatiepunten die actief
worden gepromoot en ondersteund. De informatie is betrouwbaar en wordt
regelmatig bijgewerkt met actuele kennis. De toegankelijkheid is goed, waardoor
professionals, patiénten en naasten gemakkelijk toegang hebben tot relevante
informatie die aan hun behoeften voldoet.

Niveau 4 Er is een uitgebreid netwerk van kenniscentra en informatiepunten die zeer
toegankelijk zijn en een breed scala aan actuele en relevante informatie bieden. De
informatie is van hoge kwaliteit, zeer betrouwbaar en wordt continu bijgewerkt om
de nieuwste inzichten weer te geven. Professionals, patiénten en naasten
beschouwen deze bronnen als essentieel en waardevol voor hun kennis en begrip
over postinfectieuze aandoeningen.

6.4 Indicator: Bereik van voorlichting

De mate waarin voorlichtingsmateriaal en activiteiten, die informatie bieden over de impact van de
aandoening op biologische, psychologische en sociale aspecten van gezondheid, goed beschikbaar en
toegankelijk zijn voor patiénten, naasten, professionals en het brede publiek. Deze voorlichting
verschaft inzicht in het ziektebeeld, de mogelijke behandelingen, de vooruitzichten op herstel en de
impact van de ziekte op de drie domeinen.

Indicator: Bereik van voorlichting

Niveau O Er zijn geen voorlichtingsmaterialen of -activiteiten beschikbaar voor patiénten,
naasten, professionals en het algemene publiek. Er is een gebrek aan informatie
over het ziektebeeld, behandelingen, herstelkansen en de impact van de ziekte op
de drie domeinen, wat leidt tot onwetendheid en misverstanden.

Niveau 1 Er is een gering aanbod van voorlichtingsmaterialen en -activiteiten, maar deze
zijn beperkt in aantal, reikwijdte of toegankelijkheid. De informatie is vaak
verouderd en wordt zelden bijgewerkt. De materialen en activiteiten bereiken
slechts een klein deel van de doelgroep en zijn niet afgestemd op de specifieke
behoeften van verschillende patiéntgroepen (bijvoorbeeld kinderen of ouderen).

Niveau 2 Een redelijk aantal voorlichtingsmaterialen en -activiteiten is beschikbaar met
aspecten uit de drie domeinen en er is enige bewustwording onder patiénten,
naasten, professionals en het algemene publiek. De toegankelijkheid is verbeterd,
maar er kunnen nog steeds beperkingen zijn. De informatie wordt periodiek
bijgewerkt, maar kan de nieuwste inzichten missen. De materialen en activiteiten
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beginnen te worden afgestemd op de behoeften van de doelgroep, maar zijn nog
niet volledig inclusief.

Niveau 3

Er is een goede beschikbaarheid van diverse voorlichtingsmaterialen en -
activiteiten met aspecten uit het biologische, psychologische en sociale domein,
die breed worden gepromoot en ondersteund. De informatie wordt regelmatig
bijgewerkt. De toegankelijkheid is goed, waardoor een groot deel van de doelgroep
wordt bereikt. De materialen en activiteiten zijn goed afgestemd op de behoeften
van verschillende patiéntgroepen (bijvoorbeeld kinderen of ouderen) en bieden
volledige informatie over het ziektebeeld, behandelingen, vooruitzichten op herstel
en de impact van de ziekte op de drie domeinen.

Niveau 4

Er is een uitgebreid aanbod van voorlichtingsmaterialen en -activiteiten die
gemakkelijk toegankelijk zijn en een breed scala aan onderwerpen binnen het
biologische, psychologische en sociale domein dekken. De informatie is zeer
actueel, wordt continu bijgewerkt en is volledig afgestemd op de behoeften van de
doelgroep. Er is een hoge mate van betrokkenheid en bereik onder patiénten,
naasten, professionals en het algemene publiek, en de voorlichting draagt
significant bij aan het begrip en de kennis over het ziektebeeld, behandelingen,
vooruitzicht op herstel en de impact van de ziekte op de drie domeinen.
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7 Dimensie: Patiéntvertegenwoordiging

Deze dimensie richt zich op de vertegenwoordiging van patiénten en hun belangen en de invloed
hiervan op de besluitvorming en beleidsontwikkeling binnen het biologische, psychologische en
sociale domein. Dit omvat onder meer de mate waarin patiénten en patiéntenorganisaties invlioed uit
kunnen oefenen op richtlijnen, onderzoeksprioriteiten en de toegankelijkheid van zorg en andere
diensten.

7.1 Indicator: Belangenbehartiging

Het vertegenwoordigen en verdedigen van de rechten, behoeften en voorkeuren van patiénten binnen
het requliere veld van zorg en ondersteuning en beleidsvorming. Belangenbehartiging vereist een
sterke, georganiseerde vertegenwoordiging van patiénten die in staat is om constructief samen te
werken met professionals, beleidsmakers en andere belanghebbenden. Dit omvat het actief
deelnemen aan beleidsontwikkeling en invlioed op het waarborgen van patiéntgerichte zorg en
ondersteuning.

Indicator: Belangenbehartiging

Niveau O Er is geen formele belangenbehartiging voor patiénten. Er zijn geen organisaties of
systemen die de rechten en behoeften van patiénten vertegenwoordigen. Patiénten
hebben weinig tot geen stem in de besluitvorming en hun belangen worden niet
actief behartigd in de zorg en dienstverlening of bij beleidsmakers.

Niveau 1 Er zijn enkele initiatieven voor belangenbehartiging, maar deze zijn beperkt en
reageren voornamelijk op geisoleerde problemen. De invloed van patiénten is
beperkt en hun acties zijn onvoldoende gecodérdineerd. Er is een gebrek aan
proactieve inspanningen om de belangen van patiénten op de agenda te zetten.

Niveau 2 Patiéntenorganisaties beginnen zich te organiseren en samen te werken om de
belangen van patiénten te behartigen. Er zijn campagnes en initiatieven die zich
richten op specifieke problemen. De belangenbehartiging is echter gefragmenteerd
en bereikt niet altijd de juiste gremia waar besluiten worden genomen.

Niveau 3 Patiéntenorganisaties hebben een duidelijke stem en zijn regelmatig betrokken bij
overleg met professionals en beleidsmakers. Er wordt constructief samengewerkt
tussen patiéntenorganisaties, professionals en beleidsmakers. Er zijn duidelijke
kanalen voor communicatie en invloed, en belangen van patiénten worden
systematisch meegenomen in de besluitvorming.

Niveau 4 Belangenbehartiging is een centraal onderdeel van de zorg en dienstverlening.
Patiéntenorganisaties zijn sterk en goed georganiseerd, met significante invioed op
beleid en praktijk. Er is sprake van een continue dialoog tussen patiénten,
professionals en beleidsmakers, en de belangen van patiénten zijn goed
geintegreerd in alle aspecten en domeinen van zorg en ondersteuning. Patiénten
hebben een actieve rol in de vormgeving van dienstverlening en beleid.

7.2 Indicator: Lotgenotencontact

De mate waarin patiénten toegang hebben tot en betrokken zijn bij ondersteunende netwerken met
andere patiénten die vergelijkbare gezondheidservaringen delen. Hiertoe behoren de
beschikbaarheid, frequentie en kwaliteit van interacties en programma's die gericht zijn op het delen
van ervaringen, het bieden van wederzijdse steun en het bevorderen van een gemeenschapsgevoel.
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Goed lotgenotencontact biedt emotionele steun, vermindert isolatie, bevordert het delen van nuttige
informatie en kan bijdragen aan een beter begrip van de eigen aandoening.

Indicator: Lotgenotencontact

Niveau O Er zijn geen formele of informele kanalen voor lotgenotencontact. Patiénten
hebben geen mogelijkheden om ervaringen uit te wisselen of steun te ontvangen
van anderen in vergelijkbare situaties.

Niveau 1 Lotgenotencontact is sporadisch en ongestructureerd. Er zijn enkele informele
groepen of online forums, maar deze zijn niet breed toegankelijk en bieden
beperkte ondersteuning.

Niveau 2 Er zijn enkele georganiseerde groepen of programma's voor lotgenotencontact,
maar deze zijn beperkt in aantal en reikwijdte. De frequentie van bijeenkomsten is
laag en de kwaliteit van de interacties varieert.

Niveau 3 Lotgenotencontact is een geintegreerd onderdeel van de dienstverlening, met
regelmatige en gestructureerde bijeenkomsten. Patiénten hebben toegang tot
diverse ondersteuningsnetwerken en de kwaliteit van de interacties is over het
algemeen hoog.

Niveau 4 Lotgenotencontact is breed toegankelijk en goed georganiseerd. Er zijn veelvuldige
mogelijkheden voor interactie, zowel persoonlijk als digitaal, en de programma's
zijn goed gefaciliteerd en worden geleid door ervaren codrdinatoren. Patiénten
voelen zich gesteund, geinformeerd en verbonden met een gemeenschap die hun
welzijn bevordert.

7.3 Indicator: Samenwerking met patiéntenorganisaties

Het aangaan van partnerschappen en samenwerkingsverbanden tussen patiéntenorganisaties,
professionals en andere belanghebbenden om de kwaliteit van dienstverlening te verbeteren. Deze
samenwerkingen zijn gericht op het verbeteren van de kwaliteit van zorg en ondersteuning, het
versterken van de stem van de patiént en het gezamenlijk aanpakken van uitdagingen die patiénten
ervaren.

Indicator: Samenwerking tussen patiéntenorganisaties

Niveau O Er vindt geen samenwerking plaats tussen patiéntenorganisaties en andere
partijen. Patiéntenorganisaties opereren geisoleerd en er zijn geen gezamenlijke
initiatieven om de dienstverlening te verbeteren.

Niveau 1 Er zijn incidentele samenwerkingspogingen tussen patiéntenorganisaties en andere
belanghebbenden, maar deze zijn ad hoc en niet structureel. De impact op de
dienstverleningskwaliteit is beperkt en de samenwerkingen zijn niet duurzaam.

Niveau 2 Samenwerkingen beginnen zich te vormen en er zijn enkele structurele
partnerschappen. Er zijn gezamenlijke projecten en initiatieven die gericht zijn op
specifieke aspecten van de zorg en ondersteuning, maar deze zijn nog niet breed
geimplementeerd.

Niveau 3 Er zijn gevestigde samenwerkingsverbanden tussen patiéntenorganisaties en
andere partijen. Deze samenwerkingen zijn gericht op het verbeteren van de zorg
en ondersteuning en hebben al tot enkele positieve veranderingen geleid. Er is
regelmatige communicatie en coérdinatie tussen de verschillende partijen.
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Niveau 4

Er is een diepgaande en effectieve samenwerking tussen patiéntenorganisaties,
professionals en andere belanghebbenden. Deze samenwerkingen zijn strategisch,
goed gecodrdineerd en leiden tot significante verbeteringen in de kwaliteit van
zorg en ondersteuning. Patiéntenverenigingen zijn integrale partners in de zorg en
ondersteuning en spelen een sleutelrol in de ontwikkeling en implementatie van
beleid en praktijken. Er is sprake van een cultuur van continue dialoog, innovatie
en gezamenlijke probleemoplossing.
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8 Dimensie: Erkenning

Erkenning heeft betrekking op de mate waarin een ziektebeeld, aandoening of de ervaringen van
patiénten formeel en informeel erkend en gevalideerd worden door professionals, overheidsinstanties
en de samenleving als geheel.

Erkenning is cruciaal voor het bieden van adequate zorg en ondersteuning aan patiénten en kan
invioed hebben op de beschikbaarheid van dienstverlening, financiering voor onderzoek en de
ontwikkeling van passend beleid.

8.1 Indicator: Erkenning als medische aandoening

De mate waarin de specifieke gezondheidstoestand formeel wordt geaccepteerd en geclassificeerd
binnen de medische gemeenschap en het stelsel van financiering. Dit houdt in dat de aandoening
erkende diagnostische criteria heeft, is opgenomen in relevante classificatiesystemen zoals de ICD-
codes (International Classification of Diseases), CAS-codes (UWV) en ICPC-codes (International
Classification of Primary Care), en een Diagnose Behandel Combinatie (DBC) heeft. Belangrijk daarbij
is dat de classificatie de erkenning biedt in het totale financieringsstelsel over de verschillende
domeinen en disciplines heen.

Indicator: Erkenning als medische aandoening

Niveau O Er is geen formele erkenning van de aandoening als een medische aandoening. Er
zijn geen diagnostische criteria en er is geen DBC-code of koppeling van termen
aan bestaande DBC-codes. Ook wordt de aandoening niet erkend in relevante
classificatiesystemen, wat resulteert in een gebrek aan formele
behandelingsprotocollen, financiering en uitkeringsrecht.

Niveau 1 De aandoening begint erkenning te krijgen met voorlopige diagnostische criteria.
Er is nog geen DBC-code toegewezen, maar er zijn wel specifieke termen gekoppeld
aan bestaande DBC-codes. De aandoening is slechts in enkele relevante
classificatiesystemen opgenomen.

Niveau 2 Er is enige erkenning bij professionals en er zijn diagnostische criteria beschikbaar,
zoals een vragenlijst om de ziektelast te meten, maar deze worden nog niet
structureel door professionals gebruikt. De aandoening (en eventuele varianten) is
in een deel van de relevante classificatiesystemen opgenomen en er is zicht op een
DBC-code. De integratie in het zorgverzekeringsstelsel en uitkeringsstelsel is in
ontwikkeling, maar nog niet volledig.

Niveau 3 De aandoening (met eventuele varianten) is opgenomen in de belangrijkste
relevante classificatiesystemen. De aandoening wordt algemeen erkend en er
worden gevalideerde en duidelijke diagnostische criteria en instrumenten gebruikt
voor het stellen van een diagnose. Er zijn passende betaaltitels binnen de
verschillende domeinen en er is een formeel recht op uitkeringen.

Niveau 4 Diagnostische criteria zijn helder gedefinieerd en worden breed toegepast,
ondersteund door klinische fenotypering en biomarkers. De aandoening (met
eventuele varianten) is opgenomen in alle relevante classificatiesystemen. De
aandoening wordt algemeen erkend en de betaaltitels dekken het volledige
spectrum van geaccepteerde beschikbare behandelingen. Er is een volledige
integratie in het zorgverzekeringsstelsel en uitkeringsstelsel, waarbij er formeel
recht is op uitkeringen.
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8.2 Indicator: Sociale erkenning en acceptatie

Sociale erkenning en acceptatie beoordeelt hoe goed de samenleving, inclusief werkgevers,
onderwijsinstellingen en sociale diensten, de ziekte van een patiént en de impact ervan op hun leven
en dat van hun naasten begrijpt en accepteert. Deze indicator beoordeelt de mate van bewustzijn en
gevoeligheid voor de behoeften van patiénten, evenals de aanspraak op de Wet maatschappelijke
ondersteuning (Wmo) en het Persoonsgebonden budget (PGB), die een bijdrage kunnen leveren aan
het deelnemen van patiénten aan de maatschappij.

Indicator: Sociale erkenning en acceptatie

Niveau O Er is een gebrek aan bewustzijn en begrip van de ziekte in de samenleving.
Patiénten worden niet serieus genomen en ervaren stigma en ongeloof over hun
conditie. Er is geen formeel erkende sociale ondersteuning; patiénten maken geen
aanspraak op de Wmo en het PGB.

Niveau 1 Er is een beginnend bewustzijn van de ziekte, maar acceptatie is laag. Er zijn
incidentele gevallen waarin patiénten enige erkenning of ondersteuning ontvangen,
zoals een Wmo-indicatie of toewijzing van het PGB, maar er zijn nog steeds
aanzienlijke barrieres.

Niveau 2 De samenleving begint de ziekte en de impact ervan op het leven van patiénten en
hun naasten te erkennen. Er zijn inspanningen om ondersteuning te bieden, zoals
het verstrekken van Wmo-indicaties en toewijzing van het PGB, maar deze zijn niet
consistent of algemeen toegepast. Patiénten en hun naasten worden serieuzer
genomen, maar er zijn nog steeds aanzienlijke ongelijkheden.

Niveau 3 Er is een aanzienlijk niveau van begrip en acceptatie van de ziekte. Patiénten die
dit nodig hebben ontvangen Wmo-indicaties en kunnen gebruikmaken van het PGB.
Er is een groeiend bewustzijn en respect voor de uitdagingen waarmee patiénten
en hun naasten worden geconfronteerd.

Niveau 4 Er is volledige sociale erkenning en acceptatie van de ziekte. Patiénten ontvangen
uitgebreide ondersteuning en aanpassingen vanuit sociale diensten, inclusief Wmo-
indicaties en het PGB, en patiénten worden hier proactief op gewezen door de
professionals met wie zij in contact staan. De samenleving is goed geinformeerd en
neemt actieve stappen om inclusiviteit en gelijke kansen voor patiénten te
waarborgen. Er is een breed maatschappelijk bewustzijn en een proactieve
benadering van het ondersteunen van patiénten en hun naasten in alle aspecten
van het leven.

8.3 Indicator: Overheidserkenning en -ondersteuning

Deze indicator beoordeelt de mate waarin overheidsinstanties een ziektebeeld erkennen en
ondersteunen. Dit omvat de ontwikkeling van beleid, aanpassingen in (bestaande) wet- en regelgeving
ter bescherming van patiénten, en publieke communicatie om bewustzijn en begrip te bevorderen.

Indicator: Overheidserkenning en -ondersteuning

Niveau O De overheid erkent de ziekte niet officieel, wat resulteert in een gebrek aan
beleidsmaatregelen en wettelijke grondslagen bijvoorbeeld voor het vergoeden van
specifieke zorg. Er is geen publieke communicatie over de ziekte, waardoor
patiénten weinig tot geen ondersteuning ontvangen.
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Niveau 1

Er zijn tekenen van beginnende erkenning door de overheid, met enkele
beleidsinitiatieven. Wet- en regelgeving zijn nog niet aangepast, en publieke
communicatie is minimaal.

Niveau 2

De overheid heeft enkele beleidsmaatregelen geintroduceerd specifiek voor de
ziekte. Er zijn pogingen om wet- en regelgeving aan te passen, en er is enige
publieke communicatie via meerdere kanalen, die gericht is op het verhogen van
het bewustzijn.

Niveau 3

De ziekte wordt aanzienlijk erkend door de overheid, met duidelijke
beleidsontwikkeling. Wet- en regelgeving zijn gedeeltelijk aangepast om patiénten
te ondersteunen, en er is regelmatige publieke communicatie via meerdere
communicatiekanalen om bewustzijn te bevorderen.

Niveau 4

De overheid biedt volledige erkenning en ondersteuning voor de ziekte. Er is
uitgebreid beleid ontwikkeld. Wet- en regelgeving zijn volledig aangepast om
rechten van patiénten te beschermen en te ondersteunen. Publieke communicatie
is uitgebreid en loopt via meerdere kanalen, en is gericht op het informeren van de
samenleving en het bevorderen van begrip en ondersteuning voor patiénten.
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) Dimensie: Onderzoek en innovatie

De systematische inspanningen om nieuwe kennis te vergaren en toe te passen met als doel de
preventie, diagnose en behandeling van ziekten te verbeteren.

Deze dimensie richt zich op het stimuleren van wetenschappelijk onderzoek, het ontwikkelen van
innovatieve therapeutische benaderingen en technologieén, en het vertalen van
onderzoeksbevindingen naar praktische toepassingen die zijn afgestemd op de behoeften van
patiénten en de dienstverlening ten goede komen.

9.1 Indicator: Verbinding tussen onderzoek en praktijk

Deze indicator richt zich op de verbinding tussen onderzoek en de praktijk. Aspecten zijn onder meer
de mate waarin onderzoek aansluit bij de behoeften van patiénten en professionals in de praktijk en
de samenwerking tussen onderzoekers en clinici. Ook is experimenteel onderzoek hierbij van belang,
waarbij nieuwe hypotheses en behandelingen worden getest. Verschillende onderzoeksinstituten,
instellingen en de industrie dienen effectief met elkaar samen te werken. Van belang is ook dat de
patiéntervaringen worden betrokken in het onderzoek.

Indicator: Verbinding tussen onderzoek en praktijk

Niveau O Er is geen of zeer beperkte activiteit in biomedisch, psychologisch en sociaal
onderzoek en er worden geen experimentele studies uitgevoerd. Er is geen
verbinding tussen laboratoria, klinieken en sociale instellingen, waardoor
samenwerking en kennisuitwisseling ontbreken. Er worden geen innovatieve
methoden toegepast.

Niveau 1 Er is enige activiteit in biomedisch, psychologisch en sociaal onderzoek en er
worden slechts enkele experimentele studies uitgevoerd. Deze studies zijn vaak
geisoleerd en missen context. De verbinding tussen laboratoria, klinieken en
sociale instellingen is zwak en de samenwerking tussen instituten is minimaal.

Niveau 2 Er is een redelijke hoeveelheid activiteit in biomedisch, psychologisch en sociaal
onderzoek. Meerdere experimentele studies worden uitgevoerd, maar ze zijn nog
niet volledig geintegreerd in een breder onderzoeksnetwerk. De verbinding tussen
laboratoria, klinieken en sociale instellingen begint te verbeteren, met enkele
samenwerkingsverbanden.

Niveau 3 Er is veel activiteit in biomedisch, psychologisch en sociaal onderzoek. Veel
experimentele studies worden uitgevoerd, wat leidt tot waardevolle inzichten en
innovaties. Er is een sterke verbinding tussen laboratoria, klinieken en sociale
instellingen, met actieve samenwerking tussen diverse belanghebbenden.

Niveau 4 Er is een zeer hoge mate van activiteit in biomedisch, psychologisch en sociaal
onderzoek. Een groot aantal experimentele studies wordt uitgevoerd, wat leidt tot
significante innovaties in de dienstverlening. Er bestaat een geintegreerd
ecosysteem dat samenwerking bevordert op alle niveaus tussen laboratoria,
klinieken en sociale instellingen.

9.2 Indicator: Gegevensanalyse en -beheer

De mate waarin gezondheidsgegevens van Nederlanders met postinfectieuze aandoeningen
systematisch worden verzameld en geanalyseerd om de zorg voor deze patiéntengroep te verbeteren.
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Het omvat het structureel en over een langere periode verzamelen en analyseren van gegevens en
allerhande technieken om inzichten uit deze data te genereren.

Indicator: Gegevensanalyse en -beheer

Niveau O Er is geen gestructureerde of systematische aanpak voor het verzamelen van
gegevens van Nederlandse patiénten met postinfectieuze aandoeningen. Gegevens
worden sporadisch en ad-hoc verzameld. Er worden zelden tot nooit analyses
gemaakt voor het verkrijgen van inzicht in de postinfectieuze aandoening, het
verloop ervan en eventuele effecten van behandeling en ondersteuningsvorm.

Niveau 1 Er worden op kleine schaal en vaak ad hoc gegevens verzameld rond de
postinfectieuze aandoening, bijvoorbeeld door een individuele onderzoeker. Er
worden analyses uitgevoerd, maar die blijven beperkt tot geisoleerde
onderzoeksvragen op basis van kleinschalige datasets.

Niveau 2 Er wordt op verschillende plekken systematisch data verzameld en geanalyseerd
van gegevens van Nederlandse patiénten met postinfectieuze aandoeningen. Er
wordt gewerkt aan het identificeren van patronen en het voorspellen van
ziekteverloop.

Niveau 3 Er worden op nationale schaal gegevens verzameld in een centraal register van
Nederlandse patiénten met postinfectieuze aandoeningen. Deze dataverzameling is
breed bekend binnen de Nederlandse wetenschap en wordt frequent ingezet voor
onderzoek naar de aandoening. Er is nog geen permanente financiering voor het
verzamelen van deze data.

Niveau 4 Er worden structureel en op nationale schaal gegevens verzameld in een centraal
register van Nederlandse patiénten met postinfectieuze aandoeningen, waarbij de
data per gemeente inzichtelijk is. Er is breed draagvlak binnen het primaire proces
om deze data te verzamelen en te delen. Deze data wordt gecombineerd met
datasets van patiénten uit andere landen (bijvoorbeeld via de EHDS-infrastructuur)
of gekoppeld aan externe datasets. Er is een voortdurende focus op het verbeteren
van de kwaliteit van de gegevens en het uitbreiden van het bereik. De gegevens
kunnen eenvoudig worden geintegreerd in een veilige digitale
onderzoeksomgeving. Geavanceerde data science technieken (bijvoorbeeld
‘machine learning’, ‘federated learning’ en 'synthetic data") worden ingezet voor de
analyse van de gegevens.

9.3 Indicator: Onderzoeksinfrastructuur

De mate van volwassenheid van de onderzoeksinfrastructuur in Nederland. Belangrijke aspecten
daarbij zijn de integratie van onderzoeksnetwerken, nationale en internationale samenwerking, het
gebruik van standaarden en protocollen en de bevordering van open science en transparantie. Elk van
deze aspecten draagt bij aan de efficiéntie, effectiviteit en impact van onderzoeksinitiatieven.

Indicator: Onderzoeksinfrastructuur

Niveau O Er is geen bewijs van integratie van onderzoeksnetwerken. Er is geen
samenwerking op nationaal en internationaal niveau, wat leidt tot een
gefragmenteerd onderzoekslandschap. Er zijn geen duidelijke standaarden en
protocollen, wat het moeilijk maakt om consistente onderzoekspraktijken te
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waarborgen. Er is geen cultuur van open science en transparantie, wat leidt tot
beperkte toegankelijkheid van onderzoeksresultaten en gegevens.

Niveau 1 Er zijn tekenen van integratie van onderzoeksnetwerken, met beperkte
samenwerking op nationaal niveau. Er zijn enkele standaarden en protocollen
aanwezig, maar deze zijn nog niet breed geaccepteerd of geimplementeerd. Er zijn
pogingen om een cultuur van open science en transparantie te bevorderen, maar
deze zijn nog in de beginfase.

Niveau 2 Er is sprake van een goede integratie van onderzoeksnetwerken met structurele
samenwerking op nationaal niveau en beginnende samenwerking op internationaal
niveau. Duidelijke standaarden en protocollen zijn aanwezig en beginnen breed
toegepast te worden. Er is een groeiende cultuur van open science en
transparantie, met meer toegankelijkheid van gegevens en resultaten voor zowel
onderzoekers als het publiek.

Niveau 3 Er is sprake van sterke integratie van onderzoeksnetwerken met uitgebreide
samenwerking op nationaal niveau en redelijke samenwerking op internationaal
niveau. Duidelijke en consistente standaarden en protocollen zijn
geimplementeerd, wat zorgt voor hoge kwaliteit en betrouwbaarheid in het
onderzoek. Er is een sterke cultuur van open science en transparantie, waarbij
gegevens vrijelijk worden gedeeld en toegankelijk zijn voor andere onderzoekers en
belanghebbenden.

Niveau 4 Onderzoeksnetwerken zijn uitstekend geintegreerd met uitgebreide en effectieve
samenwerking op nationaal en internationaal niveau. Consistente standaarden en
protocollen zijn goed geintegreerd in de onderzoeksprocessen, wat resulteert in
optimale kwaliteit en efficiéntie. De cultuur van open science en transparantie is
zeer sterk, met volledige toegankelijkheid van gegevens, resultaten en
methodologieén voor de bredere gemeenschap.

9.4 Indicator: Patiéntparticipatie bij onderzoek

Patiéntparticipatie is een essentieel onderdeel van het zorg- en ondersteuningsproces en benadrukt
de actieve betrokkenheid van patiénten bij onderzoek en de ontwikkeling van nieuwe therapieén en/of
vormen van ondersteuning. Deze indicator beoordeelt de mate waarin patiénten hun ervaringen en
behoeften kunnen delen, hoe deze inzichten worden geintegreerd in innovatie, en de effectiviteit van
samenwerking tussen patiénten en onderzoekers om behandeling en ondersteuning te verbeteren die
aansluiten bij de werkelijke behoeften van patiénten.

Indicator: Patiéntparticipatie bij onderzoek

Niveau O Er is geen mechanisme voor patiéntparticipatie. Patiénten hebben geen invioed op
onderzoek en de ontwikkeling van therapieén. Hun ervaringen en behoeften
worden niet systematisch verzameld of gebruikt, wat resulteert in een kloof tussen
patiéntervaringen en de dienstverlening die wordt aangeboden.

Niveau 1 Er zijn incidentele pogingen om patiénten te betrekken bij onderzoek, maar deze
zijn ongestructureerd en sporadisch. Patiénten kunnen hun ervaringen delen, maar
er is geen garantie dat deze informatie wordt meegenomen in de ontwikkeling van
therapieén en er vindt geen terugkoppeling aan patiénten plaats. De impact van
patiéntparticipatie op innovatie is beperkt.

26



Evaluatiekader zorg en ondersteuning bij postinfectieuze aandoeningen

Niveau 2

Er zijn initiatieven om patiéntparticipatie te structureren, en er worden methoden
ontwikkeld om patiéntervaringen en -behoeften te verzamelen. Patiénten worden
uitgenodigd om deel te nemen aan bepaalde onderzoeksprojecten, en hun
feedback begint te worden geintegreerd in de ontwikkeling van therapieén, hoewel
dit nog niet consistent is. Terugkoppeling aan patiénten vindt sporadisch plaats.

Niveau 3

Patiéntparticipatie is een geintegreerd onderdeel van het onderzoeksproces. Er
zijn duidelijke kanalen en systemen voor patiénten om hun ervaringen te delen, en
deze inzichten worden systematisch gebruikt om therapieén te verbeteren.
Patiénten ontvangen terugkoppeling over onderzoeken waaraan zij hebben
bijgedragen. Er is een samenwerkingscultuur tussen patiénten en onderzoekers, en
patiéntfeedback heeft een zichtbare impact op innovatie.

Niveau 4

Patiéntparticipatie is optimaal en wordt gezien als een standaardpraktijk in
onderzoek en therapieontwikkeling. Patiénten zijn actieve partners in het
onderzoeksproces, en hun ervaringen en behoeften staan centraal in de
ontwikkeling van nieuwe therapieén. Patiénten ontvangen structureel
terugkoppeling over onderzoeken. Er is een voortdurende dialoog tussen patiénten
en onderzoekers, en de ontwikkelde behandelingen weerspiegelen de werkelijke
behoeften van patiénten, wat leidt tot aanzienlijke verbeteringen in de kwaliteit en
effectiviteit van de zorg en ondersteuning.
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10 Dimensie: Kwaliteit en uitkomsten

De effecten van behandeling en ondersteuning op patiénten bezien vanuit de drie dimensies
(biologisch, psychologisch, sociaal). Hiervoor is het van belang dat de geleverde zorg en
ondersteuning van goede kwaliteit is en de inzet ook daadwerkelijk bijdraagt aan het verbeteren van
het leven van patiénten met een postinfectieuze aandoening.

10.1 Indicator: Kwaliteit van zorg en ondersteuning

De mate waarin de geboden zorg en ondersteuning daadwerkelijk leidt tot verbeteringen in de
gezondheidstoestand van patiénten is geworteld in een integraal en patiéntgericht kwaliteitssysteem
dat is gericht op continue verbetering van de dienstverlening. Elementen hierbij zijn het tijdig en
nauwkeurig stellen van de juiste diagnose, selectie van de meest passende behandeling en het meten
van de effectiviteit van de zorg door monitoring en evaluatie

Indicator: Kwaliteit van zorg en ondersteuning

Niveau O Er worden vrijwel geen accurate en tijdige diagnoses gesteld. Bij de selectie van de
meest passende behandeling of ondersteuningsvorm voor de patiént wordt geen
geinformeerde keuze gemaakt. Ook is er geen gestructureerde benadering voor
het meten van de effectiviteit van de dienstverlening. Er is geen monitoring van de
respons op behandeling en ondersteuningsvorm of ziekteverloop, wat resulteert in
een gebrek aan inzicht in de impact van de dienstverlening.

Niveau 1 In enkele gevallen worden er nauwkeurige diagnoses gesteld, maar meestal niet
tijdig of voorafgegaan door een verkeerde diagnose. Incidenteel maken
professionals samen met de patiént een geinformeerde keuze voor een
behandeling of ondersteuningsvorm. De effectiviteit van de dienstverlening wordt
sporadisch gemeten, waardoor gegevens hierover beperkt zijn. In enkele gevallen
wordt het ziekteverloop van patiénten gemonitord, meestal als reactie op directe
problemen of klachten. Er is een gebrek aan proactieve strategieén om de
effectiviteit van zorg en ondersteuning te verbeteren.

Niveau 2 Een redelijk aandeel van de diagnoses wordt nauwkeurig en tijdig gesteld, maar er
is nog geen consistentie en het is afhankelijk van de professional waar de patiént
gezien wordt. Regelmatig wordt er bij de selectie van de behandeling of
ondersteuningsvorm een geinformeerde keuze gemaakt, maar dit gebeurt niet
consistent. De effectiviteit van zorg en ondersteuning wordt op een basaal niveau
gemeten en geévalueerd en ziekteverloop wordt periodiek gemonitord. Er zijn
pogingen om de effectiviteit van zorg en ondersteuning te verbeteren, maar deze
zijn niet volledig geintegreerd in de praktijk.

Niveau 3 Diagnostische nauwkeurigheid is verbeterd door een toename in het gebruik van
gevalideerde diagnostische criteria en instrumenten. Bij de selectie van de meest
passende behandeling of ondersteuningsvorm voor de patiént wordt een
geinformeerde keuze gemaakt, waarbij patiénten en professionals gezamenlijk
beslissen. De effectiviteit van zorg en ondersteuning wordt structureel en proactief
gemeten. Ziekteverloop wordt regelmatig bijgehouden, met een focus op het
vroegtijdig signaleren van veranderingen in de patiéntconditie.

Niveau 4 Diagnoses worden consequent nauwkeurig en tijdig gesteld, met volledige
integratie van verschillende disciplines. Er wordt consistent een geinformeerde
keuze gemaakt bij de selectie van de behandeling of ondersteuningsvorm voor de
patiént, waarbij alle relevante disciplines betrokken zijn en de patiént actief
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participeert in het besluitvormingsproces. Ziekteverloop wordt proactief beheerd,
en de uitkomsten van behandelingen worden gebruikt om best practices te
ontwikkelen en te delen, wat leidt tot een continue verbetering van de kwaliteit van
dienstverlening.

10.2 Indicator: Patiéntgerichte zorg en -ondersteuning

Patiéntgerichte zorg en -ondersteuning is een benadering waarbij de dienstverlening wordt
afgestemd op de unieke voorkeuren, behoeften en waarden van elke patiént. Deze benadering streeft
ernaar patiénten actief te betrekken bij hun zorg- en ondersteuningsproces en behandelingen te
personaliseren om optimale uitkomsten en ervaringen te waarborgen. Het omvat maatwerk,
betrokkenheid bij besluitvorming, classificatie van patiénten op basis van bijvoorbeeld de
complexiteit van de klachten en het personaliseren van (zorg)plannen met aandacht voor zowel
klachten als beperkingen, gericht op maatschappelijke participatie.

Indicator: Patiéntgerichte zorg en -ondersteuning

Niveau O Er is weinig tot geen mogelijkheid voor patiénten om input te leveren of hun
voorkeuren te uiten. (Zorg)plannen zijn niet gepersonaliseerd en er vindt geen
transparante classificatie van patiénten plaats. Er is geen specifieke aandacht voor
de beperkingen van de patiént en de mogelijkheden tot maatschappelijke
participatie. Patiénten hebben een passieve rol in het zorg- en
ondersteuningsproces.

Niveau 1 Er zijn enkele pogingen om dienstverlening aan te passen aan individuele
patiénten, maar deze zijn beperkt en niet systematisch. Patiénten kunnen hun
voorkeuren uiten, maar deze worden niet altijd meegenomen in de besluitvorming.
In enkele gevallen vindt er classificatie van patiénten plaats en maatwerk in
(zorg)plannen is sporadisch en niet goed ontwikkeld. Er is vrijwel geen aandacht
gericht op participatie aan de maatschappij.

Niveau 2 Er is een basisniveau van patiéntgerichte zorg en ondersteuning, waarbij patiénten
meer betrokken zijn bij het proces. Professionals beginnen patiéntvoorkeuren en
classificaties te integreren in (zorg)plannen, en er is enige mate van personalisatie.
De betrokkenheid van patiénten bij besluitvorming neemt toe, met aandacht voor
hun beperkingen en de impact op maatschappelijke participatie.

Niveau 3 Patiéntgerichte zorg en ondersteuning is goed geintegreerd in de praktijk.
Patiénten zijn actief betrokken bij de besluitvorming en hun behoeften en waarden
worden consequent meegenomen in de (zorg)planning. Er is een duidelijke focus op
maatwerk en personalisatie van behandelingen, waarbij classificatie van patiénten
de standaard is. Daarnaast wordt er specifieke aandacht toegekend aan de
beperkingen van patiénten.

Niveau 4 De dienstverlening is volledig patiéntgericht. Patiénten zijn centrale partners in
hun traject, met volledige betrokkenheid bij besluitvorming. Het aanbod van
dienstverlening wordt volledig afgestemd op de individuele situatie van de patiént,
inclusief een systematische classificatie van patiénten op basis van de complexiteit
van de klachten. Maatwerk, personalisatie en patiéntbetrokkenheid zijn de norm,
gericht op het ondersteunen van patiénten om zo goed mogelijk te kunnen
participeren in de maatschappij. Er is een cultuur van continue feedback en
verbetering, waarbij ervaringen van patiénten worden gebruikt om de
dienstverlening voortdurend te optimaliseren.
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10.3 Indicator: Toegankelijkheid van zorg en ondersteuning

Toegankelijkheid van zorg en ondersteuning is een cruciale maatstaf voor de kwaliteit van het
gezondheidssysteem, die bepaalt hoe gemakkelijk patiénten de dienstverlening kunnen bereiken die
ze nodig hebben. Deze indicator omvat de geografische nabijheid van (zorg)instellingen, de
beschikbaarheid van diensten, wachttijden en de mate waarin het requliere veld rekening houdt met
culturele, taal- en opleidingsverschillen.

Indicator: Toegankelijkheid van zorg en ondersteuning

Niveau O Er zijn geen (zorg)instellingen of essentiéle diensten beschikbaar voor deze
patiéntengroep. Ook zijn er geen inspanningen om culturele, taal- en
opleidingsverschillen aan te pakken, wat leidt tot ongelijkheid in de
dienstverlening.

Niveau 1 Er zijn enkele (zorg)instellingen beschikbaar, maar de toegang is beperkt en hangt
sterk af van de locatie van de patiént. De beschikbaarheid van diensten is
verbeterd, maar voldoet nog niet aan de vraag, en wachttijden zijn nog steeds een
probleem. Er zijn minimale inspanningen om culturele, taal- en opleidingsbarriéres
aan te pakken, maar deze zijn niet breed toegepast.

Niveau 2 Geografische toegankelijkheid van zorg en ondersteuning is verbeterd, met meer
(zorg)instellingen die een breder gebied bedienen. Diensten zijn breder
beschikbaar, en er zijn initiatieven om wachttijden te verminderen. Er is een
groeiend bewustzijn van culturele, taal- en opleidingsverschillen, met enkele
diensten die gericht zijn op het verbeteren van de toegankelijkheid voor diverse
patiéntenpopulaties.

Niveau 3 (Zorg)instellingen zijn goed verdeeld en toegankelijk voor de meeste patiénten. De
beschikbaarheid van diensten is toegenomen, met aanzienlijke vermindering van
wachttijden. Er zijn effectieve programma's en diensten die culturele, taal- en
opleidingsbarriéres overbruggen, wat resulteert in een meer inclusieve
dienstverlening.

Niveau 4 Er is een uitstekende toegankelijkheid van zorg en ondersteuning met een netwerk
van (zorg)instellingen die gemakkelijk bereikbaar zijn voor alle patiénten. Diensten
zijn ruim beschikbaar om aan de behoeften te voldoen, met minimale wachttijden.
Culturele, taal- en opleidingsverschillen worden volledig erkend en geintegreerd in
de dienstverlening, met uitgebreide ondersteuning en aanpassingen die ervoor
zorgen dat alle patiénten gelijke toegang tot zorg en ondersteuning hebben.

10.4 Indicator: Patiénttevredenheid en -ervaring

Deze indicator kijkt naar de wijze waarop patiénten de ontvangen zorg en ondersteuning ervaren en
hoe tevreden zij hiermee zijn. Deze indicator omvat verschillende aspecten van de patiéntervaring,
waaronder de algehele indruk van de dienstverlening en in hoeverre de geboden diensten aansluiten
bij de individuele behoeften van de patiént. Ook wordt er gekeken in welke mate feedback van
patiénten wordt meegenomen om de kwaliteit van dienstverlening te verbeteren.

Indicator: Patiénttevredenheid en -ervaring

Niveau O De ervaringen en meningen van patiénten worden niet erkend of verzameld. Er is
geen mechanisme om feedback te geven, en patiénten voelen zich vaak niet
gehoord. De dienstverlening is rigide en niet afgestemd op patiéntbehoeften.
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Niveau 1

Er zijn beperkte pogingen om patiénttevredenheid te meten, vaak via sporadische
enguétes of feedbackformulieren. De verzamelde informatie wordt echter niet
systematisch gebruikt om de dienstverlening te verbeteren, en patiénten ervaren
nog steeds dat hun behoeften niet volledig worden aangepakt.

Niveau 2

Er zijn gestructureerde methoden om patiénttevredenheid en -ervaring te meten,
zoals regelmatige enquétes en focusgroepen. Professionals beginnen feedback te
gebruiken om de dienstverlening te verbeteren, maar deze inspanningen zijn nog
niet volledig geintegreerd in de praktijk.

Niveau 3

Patiénttevredenheid en -ervaring zijn belangrijke overwegingen in de
dienstverlening. Er is een cultuur van voortdurende feedback en verbetering, en
patiénten zien dat hun input leidt tot veranderingen in de zorg en ondersteuning.
Professionals zijn proactief in het zoeken naar manieren om de patiéntervaring te
verbeteren.

Niveau 4

Patiénttevredenheid en -ervaring staan centraal in de dienstverlening. Er is een
uitgebreid systeem voor het verzamelen en analyseren van feedback, en patiénten
zijn actief betrokken bij het vormgeven van de dienstverlening. Patiénten ervaren
een hoge mate van tevredenheid. Er is een sterke toewijding aan continue
verbetering, wat resulteert in een uitstekende patiéntervaring en hoge kwaliteit
van zorg en ondersteuning.
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11 Dimensie: Aanbod

De structuur en de reikwijdte van de beschikbare zorgdiensten en ondersteuningsmechanismen die
nationaal zijn erkend en georganiseerd om aan de behoeften van patiénten te voldoen.

Deze dimensie richt zich op de beschikbaarheid van (gespecialiseerde) zorg- en dienstverlening, de
aanwezigheid van erkende expertisecentra, de codrdinatie en samenwerking binnen een
(inter)nationaal expertisenetwerk, en de mate van ondersteuning en begeleiding die patiénten
ontvangen tijdens hun zorgtraject.

11.1 Indicator: Aanbod van zorg en dienstverlening

De breedte en diepte van de zorg en dienstverlening die beschikbaar is voor deze patiéntgroepen. Dit
omvat het aanbod in termen van behandelingen, inclusief preventieve maatregelen en
leefstijlinterventies om verergering of chronische klachten te voorkomen.

Indicator: Aanbod van zorg en dienstverlening

Niveau O De (zorg)diensten zijn zeer beperkt, er zijn geen behandelingen beschikbaar en er
is weinig tot geen aandacht voor preventieve zorg of leefstijlinterventies. Patiénten
hebben moeite om toegang te krijgen tot de diensten die ze nodig hebben om hun
gezondheid te beheren en te verbeteren.

Niveau 1 Er is een basisaanbod van (zorg)diensten beschikbaar, maar deze zijn niet volledig
afgestemd op de behoeften van patiénten. Preventieve diensten en
leefstijlinterventies zijn beperkt en patiénten ervaren inconsistenties in de
beschikbaarheid en kwaliteit van de diensten.

Niveau 2 Het (zorg)aanbod is ontwikkeld en omvat een breder scala aan diensten, inclusief
enkele preventieve maatregelen en leefstijlinterventies. Er is een begin van
integratie tussen het biologische, psychologische en sociale domein, maar de
diensten zijn nog niet volledig geintegreerd of toegankelijk voor alle patiénten. Er
is een groeiend bewustzijn van de behoefte aan een sociale kaart.

Niveau 3 Er is een geintegreerd en uitgebreid aanbod van dienstverlening dat patiénten
ondersteunt in alle domeinen van zorg en ondersteuning. Preventieve maatregelen
en leefstijlinterventies zijn goed ontwikkeld en er is aandacht voor de lange termijn
behoeften van patiénten. Het zorgsysteem is responsief en past zich aan om aan
de veranderende behoeften van patiénten te voldoen. Patiénten hebben toegang
tot een sociale kaart die hen helpt gespecialiseerde professionals te vinden.

Niveau 4 Het aanbod van dienstverlening is optimaal en volledig afgestemd op de behoeften
van patiénten. Er is een uitgebreid netwerk van diensten die samenwerken om een
holistische zorgervaring te bieden, inclusief leefstijlinterventies. Preventieve zorg
is proactief en gericht op het verminderen van de kans op chronische klachten. De
sociale kaart is uitgebreid en wordt actief gebruikt om patiénten te verbinden met
de juiste zorg. Alle patiénten hebben toegang tot hoogwaardige dienstverlening die
hun mogelijkheden om volledig deel te nemen aan de maatschappij maximaliseert.

11.2 Indicator: Aanbod van ondersteuning en begeleiding van
patiénten

De beschikbaarheid, omvang en kwaliteit van ondersteunende diensten die patiénten helpen bij het
navigeren door het reguliere veld bij het beheren van hun gezondheid en welzijn. Dit omvat de
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aanwezigheid van casemanagers of regiehouders, ondersteuning bij werk, inkomen en onderwijs,
toegang tot huishoudelijke hulp en gemeenschapssteun, en de aandacht voor de behoeften van
kwetsbare groepen, inclusief kinderen en jongeren.

Indicator: Aanbod van ondersteuning en begeleiding van patiénten

Niveau O Patiénten hebben geen toegang tot gestructureerde ondersteuning of begeleiding.
Er zijn geen casemanagers of regiehouders, en ondersteuning bij werk, inkomen en
onderwijs is afwezig. Huishoudelijke en gemeenschapssteun zijn niet beschikbaar,
en kwetsbare groepen ontvangen geen speciale aandacht.

Niveau 1 Er zijn beperkte ondersteuningsdiensten beschikbaar. Incidenteel kunnen patiénten
toegang hebben tot een casemanager of regiehouder, maar er vindt geen
codrdinatie plaats. In enkele gevallen ontvangen patiénten enige vorm van
ondersteuning bij werk, inkomen en onderwijs. Huishoudelijke hulp en
gemeenschapssteun zijn sporadisch en niet goed georganiseerd. Er is weinig
aandacht voor de behoeften van kwetsbare groepen.

Niveau 2 Er zijn initiatieven om ondersteuning en begeleiding te bieden, met enkele
casemanagers of regiehouders beschikbaar, en een beginnende vorm van
codrdinatie vindt plaats. Ondersteuning bij werk, inkomen en onderwijs is in
ontwikkeling, en er zijn basisvoorzieningen voor huishoudelijke en
gemeenschapssteun. Er wordt enige aandacht besteed aan kwetsbare groepen,
maar deze is niet uitgebreid.

Niveau 3 Een gestructureerd systeem van ondersteuning en begeleiding is op zijn plaats.
Casemanagers of regiehouders zijn toegankelijk en bieden effectieve coérdinatie
van zorg en ondersteuning. Er is consistente sociale en juridische ondersteuning bij
werk, inkomen en onderwijs, en huishoudelijke en gemeenschapssteun zijn goed
georganiseerd. Kwetsbare groepen ontvangen gerichte ondersteuning.

Niveau 4 Er is een uitgebreid en goed geintegreerd systeem van patiéntondersteuning en -
begeleiding. Casemanagers of regiehouders spelen een centrale rol in de
codrdinatie van dienstverlening, en er is uitgebreide sociale en juridische
ondersteuning voor werk, inkomen en onderwijs. Huishoudelijke en
gemeenschapssteun zijn breed beschikbaar en goed afgestemd op de behoeften
van patiénten. Kwetsbare groepen, inclusief kinderen en jongeren, ontvangen
uitgebreide en gepersonaliseerde ondersteuning, wat resulteert in een inclusieve
en toegankelijke dienstverlening voor iedereen.

11.3 Indicator: Aanbod van expertisecentra

Het aanbod aan (medisch specialistische) expertisecentra, met nadruk op hun organisatiestructuur,
toegankelijkheid voor patiénten, het hanteren van triage en normen voor wachttijden na verwijzing,
samenwerking binnen het zorgnetwerk en de effectiviteit van kennisdeling.

Indicator: Aanbod van expertisecentra

Niveau O Er zijn geen gespecialiseerde expertisecentra; patiénten ervaren lange wachttijden
zonder triage of vastgestelde normen. Samenwerking en kennisdeling zijn afwezig.

Niveau 1 De eerste expertisecentra zijn opgericht en hebben een norm voor wachttijden
vastgesteld. Triageprocedures zijn in ontwikkeling, maar deze zijn nog niet
geimplementeerd. Wachttijden na verwijzing zijn verminderd maar overschrijden
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nog steeds de vastgestelde norm. Er zijn basisprocedures voor verwijzingen en er
is beginnende samenwerking en kennisdeling.

Niveau 2 Expertisecentra hebben geimplementeerde triageprocedures. Deze dragen bij aan
het behalen van de vastgestelde norm voor wachttijden, hoewel de efficiéntie nog
verbeterd kan worden. De wachttijden na verwijzing benaderen de gestelde norm.
Er is verbeterde samenwerking met regionale netwerken en kennisdeling wordt
meer gestructureerd.

Niveau 3 Expertisecentra hanteren effectieve triageprocedures die ervoor zorgen dat de
norm voor wachttijden wordt gehaald. Wachttijden zijn gelijk aan of korter dan de
gestelde norm. De samenwerking binnen het netwerk is sterk en kennisdeling is
goed georganiseerd en draagt bij aan de ontwikkeling van behandelmethoden.

Niveau 4 Expertisecentra hebben geavanceerde triageprocedures die resulteren in
wachttijden die significant korter zijn dan de gestelde norm. Er is een uitstekende
samenwerking binnen een landelijk dekkend netwerk en kennisdeling is volledig
geintegreerd, wat leidt tot continue innovatie en verbetering van de patiéntenzorg
en -ondersteuning.

11.4 Indicator: Aanbod van een (inter)nationaal
expertisenetwerk

De structuur en effectiviteit van een (inter)nationaal expertisenetwerk, waarmee samenwerking
tussen (zorg)instellingen, expertisecentra en individuele professionals in Nederland wordt
gefaciliteerd. Het omvat het delen van kennis, het codrdineren van zorg, en het faciliteren van
toegang tot gespecialiseerde diensten voor patiénten met postinfectieuze aandoeningen. Een
nationaal expertisenetwerk voorkomt fragmentatie van verschillende initiatieven door deze in één
expertisenetwerk te bundelen.

Indicator: Aanbod van een nationaal expertisenetwerk

Niveau O Er zijn geen (inter)nationale netwerken of samenwerkingsverbanden voor
postinfectieuze aandoeningen. Professionals werken geisoleerd, en er is geen
gecentraliseerde bron van kennis of expertise beschikbaar.

Niveau 1 Er zijn enkele losse initiatieven die trachten samen te werken, maar deze zijn niet
gecodrdineerd op (inter)nationaal niveau. Er is een beperkte uitwisseling van
kennis en best practices, en patiénten hebben moeite om gespecialiseerde zorg en
ondersteuning te vinden.

Niveau 2 Er is een beginnend nationaal netwerk dat zorginstellingen en expertisecentra met
elkaar verbindt. Initiatieven beginnen vorm te krijgen, maar zijn nog niet volledig
operationeel.

Niveau 3 Het (inter)nationale netwerk is goed ontwikkeld en functioneert als een
codrdinatiepunt voor professionals en patiénten. Er is een actieve uitwisseling van
kennis en best practices.

Niveau 4 Het (inter)nationale expertisenetwerk is volledig geintegreerd en biedt uitgebreide
ondersteuning aan patiénten en professionals. Het netwerk biedt een robuuste
infrastructuur voor kennisdeling, patiéntgerichte zorgmodellen en toegang tot
gespecialiseerde diensten.
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12 Dimensie: Financiering

Deze dimensie richt zich op de financiéle aspecten die van invloed zijn op de beschikbaarheid,
toegankelijkheid en duurzaamheid van zorg, ondersteuning en onderzoek.

Deze dimensie kijkt naar de wijze waarop diensten voor postinfectieuze aandoeningen worden
gefinancierd, hoe onderzoek wordt ondersteund met financiéle middelen, en hoe de
bekostigingssystemen zijn ingericht om een breed scala aan zorgbehoeften te dekken. Het gaat om
het waarborgen van toegankelijke, betaalbare en kwalitatief hoogwaardige zorg voor alle patiénten,
ongeacht hun financiéle situatie.

12.1 Indicator: Financiering van zorg en ondersteuning

De mate waarin de financiering van dienstverlening is geregeld, denk daarbij aan vergoeding van
doelmatige zorg door de zorgverzekeraars of andere instanties, financiering voor behandeling en
ondersteuning in het biologische, psychologische en sociale domein (waaronder toegang tot
leefstijlinterventies). Hierbij wordt onder meer gekeken naar de samenhang tussen
financieringsstromen; de mate waarin de wijze van financieren zorgaanbieders stimuleert om
hoogwaardige, patiéntgerichte zorg en ondersteuning te leveren en de mate waarin patiénten ook
daadwerkelijk toegang hebben tot mogelijke relevante diensten.

Indicator: Financiering van zorg en ondersteuning

Niveau O Er is geen of zeer beperkte financiering beschikbaar voor zorg en ondersteuning
gericht op postinfectieuze aandoeningen. Dit resulteert in een situatie waarin
patiénten geen toegang hebben tot behandelingen en diensten die mogelijk
relevant zijn voor hun aandoening.

Niveau 1 Er is enige financiering beschikbaar voor zorg en ondersteuning gericht op
postinfectieuze aandoeningen. De toegang tot (zorg)diensten in de biologische,
psychologische en sociale domeinen is beperkt. Het basispakket biedt minimale
vergoedingen voor specifieke zorg en dienstverlening, en de inconsistentie in
vergoedingen leidt tot variaties in toegang tot diensten voor patiénten.

Niveau 2 Er is een basisniveau van financiering beschikbaar voor zorg en ondersteuning
gericht op postinfectieuze aandoeningen. Het basispakket vergoedt verschillende
bewezen effectieve behandelingen, maar dekt niet het volledige spectrum van
behandelingen waar patiénten mee geholpen kunnen worden. Er is een hoge
drempel voor patiénten om aanspraak te kunnen maken op vergoedingen voor
diensten waar ze mogelijke baat bij kunnen hebben.

Niveau 3 De financiering biedt een geintegreerde aanpak voor postinfectieuze
aandoeningen, waarbij alle relevante domeinen worden gedekt. De vergoedingen
zijn afgestemd op de zorgbehoeften van patiénten, wat leidt tot een meer
consistente toegang tot (zorg)diensten. De samenwerking tussen verschillende
(zorg)aanbieders en verzekeraars/instanties is verbeterd, wat resulteert in
consistentie van financiering die beter is afgestemd op de karakteristieken van de
aandoening.

Niveau 4 Financiering is volledig geintegreerd en ondersteunt alle aspecten van zorg en
ondersteuning voor postinfectieuze aandoeningen. De structuur van de
financiering stimuleert (zorg)aanbieders om proactief hoogwaardige,
patiéntgerichte zorg en dienstverlening te leveren. Patiénten hebben toegang tot
een breed scala aan diensten, met naadloos geintegreerde financieringsstromen
binnen en tussen de domeinen.
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12.2 Indicator: Financiering van onderzoek

Deze indicator beoordeelt de mate waarin financiéle middelen worden toegewezen en beheerd om
onderzoek naar postinfectieuze aandoeningen te ondersteunen. Het richt zich op de duurzaamheid
van financiering, de nadruk op innovatie, de omvang van investeringen, de ondersteuning van een
breed scala aan onderzoeksinitiatieven en de bevordering van multidisciplinaire projecten.

Indicator: Financiering van onderzoek

Niveau O Er is geen specifieke financiering toegewezen voor onderzoek naar postinfectieuze
aandoeningen. Onderzoeksinspanningen zijn sporadisch en afhankelijk van ad-hoc-
financiering, wat leidt tot een gebrek aan gestructureerd en continu onderzoek.

Niveau 1 Financiering voor onderzoek naar postinfectieuze aandoeningen is beperkt en vaak
gericht op korte termijn projecten. Er zijn minimale investeringen in innovatie en
grensverleggend onderzoek, en de ondersteuning van multidisciplinaire projecten
is zeldzaam.

Niveau 2 Er is een basisniveau van financiering beschikbaar dat enige stabiliteit biedt voor
biomedisch, psychologisch en sociaal onderzoek. Investeringen zijn gericht op een
aantal geselecteerde projecten, met een beginnende focus op innovatie. Het
belang van multidisciplinaire onderzoeksinitiatieven wordt gezien, maar worden
nog niet op grote schaal opgezet.

Niveau 3 Financiering voor biomedisch, psychologisch en sociaal onderzoek is goed
gevestigd en biedt ondersteuning voor een breed scala aan onderzoeksinitiatieven.
Er zijn significante investeringen in innovatie en de ontwikkeling van nieuwe
therapieén. Multidisciplinaire projecten ontvangen steun en beginnen vruchten af
te werpen.

Niveau 4 Financiering voor biomedisch, psychologisch en sociaal onderzoek is optimaal en
duurzaam, met substantiéle lange termijn investeringen die een breed scala aan
onderzoeksinitiatieven ondersteunen. Innovatie en grensverleggend onderzoek zijn
de norm, en multidisciplinaire projecten zijn een integraal onderdeel van het
onderzoekslandschap. De financiering stimuleert voortdurende vooruitgang en de
ontwikkeling van effectieve behandelingen voor postinfectieuze aandoeningen.
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13 Dimensie: Infectieziektebestrijding

Het bestrijden van infectieziekten is de basis voor het verlagen van de risico's op nieuwe gevallen van
postinfectieuze aandoeningen als gevolg van een infectie. Een geintegreerd systeem dat zich richt op
zowel preventie als surveillance is cruciaal om deze doelen te bereiken. Door het bevorderen van
bewustwording, het implementeren van preventieve maatregelen en het stimuleren van
samenwerking tussen verschillende partijen, wordt getracht nieuwe infecties te voorkomen.
Vroegtijdige detectie en een snelle respons zijn van vitaal belang om niet alleen acute uitbraken te
beheersen, maar ook om de ontwikkeling van langdurige gezondheidsproblemen als gevolg van
infecties te voorkomen. Het streven is een proactieve en evidence-based aanpak die continu
verbetert en innoveert, waardoor een samenleving ontstaat die adequaat is voorbereid op het
effectief aanpakken van infectieziekten en het voorkomen van de daaruit voortvloeiende
complicaties.

13.1 Indicator: Preventie

Preventie tegen infectieziekten die postinfectieuze aandoeningen veroorzaken vereist een
samenhangende aanpak tussen overheden, bedrijven, zorginstellingen en burgers. Daarbij worden
evidence-based praktijken geimplementeerd en continu verbeterd. Innovatieve technieken en
technologieén dragen bij aan de effectiviteit van preventieve maatregelen, en er is een brede
betrokkenheid van alle belanghebbenden om een veilige en gezonde omgeving te waarborgen.

Indicator: Preventie

Niveau O Er zijn geen nationale richtlijnen of programma's voor infectiepreventie. Er is geen
bewustzijn over het belang van preventie.

Niveau 1 Basispreventieve maatregelen zijn sporadisch aanwezig, en worden niet
gecobérdineerd. Sommige organisaties hebben (indien voor hen relevant) beleid
ontwikkeld om nieuwe besmettingen te voorkomen. Burgers zijn zich weinig bewust
van de risico's van infectie (en het oplopen van een postinfectieuze aandoening) en
het belang van preventie. Er is geen systematische evaluatie van de effectiviteit
van preventieve maatregelen.

Niveau 2 Er zijn nationale richtlijnen en protocollen voor infectiepreventie vastgesteld.
Preventieve maatregelen worden op verschillende niveaus uitgevoerd, maar de
implementatie ervan varieert sterk. De meeste organisaties hebben (indien voor
hen relevant) beleid ontwikkeld om nieuwe besmettingen te voorkomen. Burgers
zijn enigszins bekend met de risico’s van infectie (en het oplopen van een
postinfectieuze aandoening) en het belang van preventie. Preventieve maatregelen
worden sporadisch geévalueerd.

Preventieve maatregelen zijn geintegreerd in het gezondheidsbeleid op nationaal,
regionaal en lokaal niveau en er is een cultuur van samenwerking tussen
verschillende overheidsinstanties (zoals het RIVM, GGD's, gemeenten, et cetera) en
organisaties uit alle relevante sectoren (bv. veehouderijen, onderwijs,
ouderenzorg, huisartsen) op het gebied van preventie. Burgers zijn zich goed
bewust van de risico’'s van infectie (en het oplopen van een postinfectieuze
aandoening) en het belang van preventie, mede door goede educatie over
infectiepreventie. Preventieve maatregelen worden systematisch geévalueerd en
beleid wordt hierop aangepast.

Niveau 3

Niveau 4 Preventieve maatregelen zijn niet alleen geintegreerd in het gezondheidsbeleid op
nationaal, regionaal en lokaal niveau, maar ook op internationaal niveau. Er is een
proactieve en evidence-based benadering van infectiepreventie, met continue
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verbetering als kernprincipe. Innovatieve technieken en technologieén worden
ingezet om preventieve maatregelen te optimaliseren. Er is uitgebreide educatie
over infectiepreventie en er is een breed maatschappelijk bewustzijn onder de
bevolking, met betrokkenheid van alle belanghebbenden.

13.2 Indicator: Geintegreerde surveillance

Geintegreerde surveillance is van cruciaal belang voor het vroegtijdig signaleren en ingrijpen bij
infectieziekten, wat essentieel is om postinfectieuze complicaties te voorkomen. Real-time data-
analyse en voorspellende modellering zorgen ervoor dat potentiéle uitbraken snel worden
opgespoord, waardoor directe interventie mogelijk is. Dankzij automatische rapportages kunnen
professionals en beleidsmakers effectief reageren met gerichte preventieve acties. Doorlopend
geactualiseerde responsplannen dragen bij aan een efficiénte infectiebeheersing en verkleinen het
risico op chronische gezondheidsgevolgen. Deze gestructureerde aanpak, onderbouwd door
samenwerking op meerdere bestuurslagen, is fundamenteel voor het beschermen van de
volksgezondheid tegen de gevolgen van infectieziekten.

Indicator: Geintegreerde surveillance

Niveau O Geen gestructureerde gegevensverzameling of communicatiekanalen. Surveillance
is afhankelijk van ad-hoc-rapporten en reactief management. Er zijn geen formele
responsplannen of samenwerkingsverbanden aanwezig, wat leidt tot een
ongestructureerde aanpak van gezondheidsbedreigingen.

Niveau 1 Basisinfrastructuur voor gegevensverzameling zoals rioolwatersurveillance met
beperkte bemonsteringsfrequentie. Communicatie tussen partijen is beperkt en er
zijn geen uniforme afspraken rond communicatie. Er zijn basale responsplannen
beschikbaar maar deze zijn beperkt gevalideerd en geimplementeerd.

Niveau 2 Regelmatige gegevensverzameling met enige automatisering en proactieve
rapportage en analyse, inclusief monitoring van gedrag. Duidelijke communicatie
en gegevensdeling met professionals en laboratoria. Geteste responsplannen met
heldere afspraken voor het delen van data. Samenwerking met regionale
gezondheidspartners wordt versterkt en uitgebreid.

Niveau 3 Geavanceerde gegevensverzameling met geintegreerde systemen en samenwerking
met partners in domeinen van mens, dier en leefomgeving. Gevestigde en diverse
communicatiekanalen zoals nieuwsbrieven en webinars. Er zijn dynamische en
proactief bijgewerkte responsplannen beschikbaar. Goed functionerende
informatievoorziening die alle betrokkenen op de hoogte houdt van actuele
ontwikkelingen en richtlijnen. Actieve en multidisciplinaire samenwerking met
sectoren buiten de zorg, zoals de agrarische sector en het voedsel- en
milieudomein.

Niveau 4 Real-time gegevensverzameling en -analyse met voorspellende modellering en
geautomatiseerde rapportage. Flexibele inzet van surveillance-instrumenten.
Geintegreerde en real-time informatievoorziening rond besmettingen en respons.
Er zijn gedetailleerde en actuele responsplannen beschikbaar die anticiperen op
uitbraken. Uitgebreide samenwerking op alle niveaus, inclusief lokaal, regionaal,
nationaal (tussen ministeries) en internationaal met organisaties zoals het ECDC en
de WHO.
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Appendix B: Gesproken partijen

In onderstaande tabel staat een overzicht van de partijen die in het kader van het opstellen van het
evaluatiekader zijn gesproken.

Gesproken partijen

Patiéntenorganisaties op het gebied van Lyme, ME/CVS, Veteranenziekte en Sepsis

Individuele patiénten Q-koorts, post-COVID en klachten na vaccinatie

Patiénten en ervaringsdeskundigenplatform Q- en C-support

Ombudsman

Nederlandse Huisartsen Genootschap

Een POHGGZ

Zorgpad post-COVID (Nijmegen)

Post-COVID klinieken

Kinderarts

Vereniging van leerplichtambtenaren

Nederlandse Vereniging Revalidatieartsen

AJN-Jeugdartsen Nederland

Ergotherapie Nederland

Een fysiotherapeut

Zorginstituut Nederland

Zorgverzekeraars

Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport

Ministerie van Sociale Zaken en Werkgelegenheid

Vereniging Nederlandse Gemeenten

Een zelfstandige gemeente

Nederlandse Vereniging Arbeid en Bedrijfsgeneeskunde

Een bedrijfsgeneeskundige

Een arbeidsdeskundige

Een verzekeringsarts

Uitvoeringsinstituut Werkgevers Verzekeringen

Medisch adviesbureau voor arbeid en gezondheid

Vermoeidheidskliniek

Een aantal individuele specialisten die postinfectieuze aandoeningen in hun aandachtsgebied hebben

Post-COVID Netwerk Nederland

Stichting Q-support

Stichting C-support
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