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Geneeskunde Corona

onderzocht. Wat kan werken?

Door Ellen de Visser Foto’s Krista van der Niet

wee jaar nadat orthopedagoog
Pascal Grootveld corona had opgelo-
pen, maakte ze in een bericht op
sociale media de balans op, meteen
veelbetekenende opsomming:
‘2jaar ziek, 10 specialisten, 10 para-
medici, 1keer per week douchen op
een kruk, 1keer per week huishoude-
lijke hulp, 70 procent salaris, volgende week WIA-keuring,
ontslag, nog minder salaris, 0 effectieve behandelingen.’

Nu, een half jaar later, gaat het niet veel beter, vertelt ze
aan de telefoon. Aan haar coronabesmetting hield ze ern-
stige gezondheidsklachten over: ze is extreem vermoeid
en heeftlastvan geheugen-en concentratieproblemen.
‘Om je een idee te geven: ik red het soms om te koken,
maar ik kan geen receptvolgen. En als ik meer pannen op
hetvuur heb staan, gaat het mis. Multitasken lukt niet
meer.’

Zeis38jaaren leeft van een uitkering. ‘Mijn leven staat
stil’, zegt ze.

Hetis hetverhaal van vele tienduizenden Nederlan-
ders:drie jaar geleden nog gezond en nu aan het worste-
len meteen scala aan gezondheidsproblemen, die zijn
voorzien van hetlabel postcovidsyndroom. Bij C-support,
de organisatie die patiénten bijstaat, zijn ruim 22 duizend
mensen aangesloten -vermoedelijk een ondergrens.

Eindelijk af van de
klachten na covid

Tienduizenden Nederlanders worstelen nog altijd met
gezondheidsklachten na hun coronabesmetting. Er zijn hoopvolle
berichten over behandelingen van het postcovidsyndroom,
maar in Nederland wordt er tot frustratie van artsen niet een

Medisch adviseur Alfons Olde
Loohuis weet dat 98 procentvanalle
coronapatiénten vanzelf van de ge-
zondheidsklachten afkomt, soms
ook nog nalangere tijd. De rest ploe-
tertvoort. Die 2 procent mag dan als
weinig klinken, zegt Olde Loohuis,
hetisnogaltijd ‘een stad vol'.

Toch klinken er uit die laatste
groep hoopvolle berichten, van pa-
tiénten die zijn opgeknapt. Allemaal
vonden ze een behandeling of een
medicijn waarmee hun klachten
verminderden of zelfs verdwenen.
Olde Loohuis noemt de meest
beloftevolle kandidaten: antidepres-
siva, hyperbare zuurstoftherapie,
antihistaminica (medicijnen tegen
allergie), een lage dosis naltrexon
(ontwenningsmiddel). Hij kent de
succesverhalen, al blijven ze nog al-
tijd uitzonderlijk. Ze lijken symbo-
lisch voor een voorzichtig optimis-
me. Kennelijk zijn er oplossingen,

‘Het was alsof mijn hoofd openging’

Hetiseen
complexe
biomedische
puzzelomde ene
vande andere
patiéntte
onderscheiden

herbesmetting.

maar daar was niets meer

vanover.Ikleefdein een
soort schaduwwereld, de ver-
moeidheid was zo groot datik
overdag moest bijslapen, mijn
sociale leven lag praktisch stil.

6 I kwas een fitte veertiger

Frans, maar tijdens de vakantie
merkte ik datik niet meer op de
eenvoudigste woorden kon ko-
men.

‘Ikwas ziek geworden op de
maandag dat we de eerste lock-

downingingen en ik herstelde
maar niet. Ik heb drie kinderen
enikben zelfstandig onderne-
mer, dus ik moest blijven zor-
gen en werken. Daarvoor
moest ik alle zeilen bijzetten.
‘Ikhad geen officiéle diagno-

Mathilde Mijn geheugen was een zeef, se, in die tijd werd er nog nau-
Maas-Kuper (47) vijf minuten na een gesprek welijks getest,dus ik viel buiten
knapte op wist ik niet meer waar dat over derevalidatieprogramma’s.

na een was gegaan. Ik spreek goed Het huis-tuin-en-keukenadvies

uitde omgeving was: vertrouw
op jelijf, voel wat je aankunt.
Hoe moest dat? Het was alsof ik
een onzichtbaar energielek
had.Om op de been te blijven,
moest ik constant minder ener-

gieverbruiken dan ik beschik-
baar had.

‘Van de ergotherapeutleerde
ikom boekhouder te worden
van mijn energie. Ik moest per
kwartier opschrijven wat ik
deed, douchen was 2 punten,
aankleden3 punten en slapen
-1. Per dag mocht ik niet meer
dan 50 punten halen en datis
nietveel. Maandenlang heb ik
volgens die boekhouding ge-
leefd. Dat hielp, een beetje.
Maar ik vroeg me wel af: alser
geen verbetering komt, welke
keuzes ga ik dan in mijn leven
maken?

‘En toen kreeg ik in de herfst-
vakantie van 2022 opnieuw co-
rona. Na een paar dagen in bed
werd ik op een ochtend wakker
en opeens trilden mijn handen
niet meer. Daarna ging het
steeds beter. Het werd sinter-

klaastijd en het voelde elke och-

tend alsof ik mijn schoen had
gezet:zou er weer een cadeau-
tje in zitten?

‘Het was alsof mijn hoofd
openging, ik werd energieker,
mijn geheugen verbeterde. Ik
geloofde aanvankelijk niet dat
hetzo zou blijven, ik was het
vertrouwen in mijn lijf kwijt.

nude rest nog: wetenschappelijk
onderzoek doen en bewijs vergaren.

Maar zo eenvoudig is dat niet, want
het postcovidsyndroom is nietalleen
een verzamelnaam voor tweehon-
derd klachten die bij elke patiéntan-
ders uitpakken, ook over de oorzaak
van die klachten bestaan uiteenlo-
pende hypothesen. Twee maanden
geleden beschreef een groep Ameri-
kaanse wetenschappersin Nature
Reviews een aantal van de meest voor
de hand liggende verklaringen.

Hetziet ernaar uit dat patiénten
met het postcovidsyndroom zijn on-
der te verdelen in subgroepen die
misschien baat hebben bij uiteenlo-
pende behandelingen. En hetis een
complexe biomedische puzzel om
deenevan de andere patiént te on-
derscheiden.

Alserin hun organen virusdeel-
tjes zijn achtergebleven waardoor
hun immuunsysteem actief is geble-
ven, kunnen ze mogelijk profiteren
van een virusremmer (of zelfs van

Maar we zijn nu vier maanden
verder en het gaat nog altijd
goed.

‘Ikben nog nietde oude, eris
restschade, mijn longcapaci-
teitis kleiner en mijn conditie
isnogniet op peil. Maar na
tweeénhalf jaar van uitputting
isdital zoveel waard. Punten
tellen hoeft niet meer. Voor-
heen leidde iedere extra in-
spanning naar de bodemvan
de put,nuisalleswatik doe een
investering.’




Arnold van
Manen (53)
nam hyperbare
zuurstoftherapie.

een nieuwe coronabesmetting).
Maar als microstolsels de kleine
bloedvaten blokkeren, is een bloed-
verdunner weer een beteridee.

Probleem is bovendien dat hun
genezing nog niet valt te objective-
ren. De succesverhalen zijn nood-
gedwongen gebaseerd op de impres-
siesvan de patiénten zelf. Scans en
reguliere bloedonderzoeken zijn bij
postcovidpatiénten meestal nor-
maal. Om het effect van behandelin-
gen te kunnen meten, schrijven de
wetenschappers in Nature Reviews,
moet er veel meer duidelijkworden
over zogeheten biomarkers, stofjes
in hetlichaam die een aanwijzing
zijnvoor de ziekte. De eerste indica-
ties zijn er:zo hebben patiénten veel
minder van het hormoon cortisol in
hunbloed en veel meer ontstekings-
stoffen.

In hetbuitenland bestuderen
artsen en wetenschappers het effect
van bestaande medicijnen, van virus-
enontstekingsremmers totadhd-me-
dicatie en een middel tegen hart-
klachten.In Nederland wordt nog
altijd geen enkele behandeling on-
derzochten is subsidie lastig te krij-
gen. Tot grote frustratie van artsen.

Merel Hellemons, longarts in het
Rotterdamse Erasmus MC, heeft van
150 postcovidpatiénten bloed opge-
slagen en met een uitgebreide vra-
genlijst hun klachten vastgelegd. Sa-
men met biochemicus en hoogleraar
Moniek de Maat wil ze uitzoe-
kenoferinhunbloedplasma | g
ministolsels zijn te traceren.

‘Ik kon weer genieten van de kinderen en van muziek’

' eteerste signaal dat
hetniet goed ging,
kwam ruim een

maand na mijn corona-infectie,
die mild was verlopen. Het was
lekker weer, ik ging een rondje
fietsen, wilde de nieuwe brug
over en halverwege viel ik stil.
Hetwas alsof ik tegen een muur
aan fietste, mijn spierkracht
was weg, mijn borst zat vast. Ik
moestlopend terug naar huis.
‘Ikvroeg de huisarts om een
verwijzing voor fysiotherapie.
Ik kreeg het advies mijn gren-
zeninde gaten te houden maar
waar die lagen, was me nietal-

tijd duidelijk. Ging ik erover-
heen, dan was daar weer die
muur, het gevoel van complete
uitputting.

‘Ikhield ook moeite met het
verwerken van prikkels. Dat gaf
problemen toen ikin januari
vorigjaar weer volledigaan het
werk ging en het op mijn afde-
ling veel drukker was geworden.
Namijn zomervakantie, op een
rustige camping, bleek ik niet
hersteld. Na een dag werk kwam
ikmoe en prikkelbaar thuis, het
enthousiaste gepraatvan dekin-
derenwasvaakteveel.Ikzataan
de grote tafel te eten met oor-

dopjesin,dekinderen op af-
stand aan een andere tafel. Bij
hetvideobellen metklanten
moestde camera uit. Een digita-
levergadering, met allemaal be-
wegende beelden, maakte me
misselijk en draaierig.

‘Een half jaar geleden vertel-
de mijn ergotherapeut over hy-
perbare zuurstoftherapie. Hij
kende een patiént die daarvan
was opgeknapt. Tien weken
lang heb ikin het centrum in
Goes elke werkdag in een zuur-
stoftank gezeten. Het duurde
evenvoordat ik het resultaat
merkte. Aanvankelijk ging het

om kleine dingen, ikbegon
weer beter te ruiken bijvoor-
beeld. Na de 44ste behandeling
was het plotseling alsof de mist
optrokin mijn hoofd. Daarna
ging hetsnel. Ikhad minder last
van prikkelingen, kon weer ge-
nietenvan de kinderen envan
muziek.

‘Halverwege mijn zuurstof-
behandeling heeft mijn zoontje
zijn zwemdiploma A gehaald.
In een kolkend zwembad, ik
moest misselijk naar buiten. Bij
zijn B-diploma, een paar weken
later, ging hetal veel beter. En
nu kan ik, netals vroeger, weer

metde kinderen naar het
zwembad, vrijwel zonder klach-
ten.

‘Ikmocht van mijn werk-
gever onder werktijd naar de
zuurstoftank toe, maarik heb
de behandeling wel zelf moe-
ten betalen. Datvoelt onrecht-
vaardig. Alleen wie geld heeft,
kan zijn eigen gezondheid te-
rugkopen. Natuurlijk kan ik al-
leen voor mezelf praten, maar
deverbeteringen die ik voel,
gunikiedere postcovidpatiént
die hiermee geholpen zou kun-
nenworden. Ik zie hetleven
weer stralen.’
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M  DeZuid-Afrikaanse hoogleraar Resia Pretorius
beweert dat die stolsels een belangrijke oorzaak zijn van
het postcovidsyndroom. Patiénten van Hellemons gaan
nu soms naar het buitenland voor bloedverdunners, ver-
telt ze, terwijl dat misschien helemaal niet effectief is en
mogelijk zelfs gevaarlijk. ‘We kunnen niet langer wach-
ten, ik wil voor mijn patiénten uitzoeken hoe het zit.
Kunnen wij die bloedstolsels ook vinden? En zijn ze dan
een uiting van de ziekte of de oorzaak? Alleen als het de
oorzaakis, kunnen we patiénten behandelen.’

Er is ‘volop animo’, zegt ze, om die biomedische
puzzel op te helderen. Samen met collega’s van onder
meer de afdelingen virologie en immunologie heeft ze
onderzoeksplannen geformuleerd, maar het ontbreekt
aan subsidiemogelijkheden, zegt ze.

Ook oud-neuropsychiater Carla Rus doet noodge-
dwongen op eigen kosten onderzoek. De afgelopen jaren
adviseerde ze honderd postcovidpatiénten om (via hun
huisarts)een SSR, een antidepressivum, te gaan slikken
en toen ze enthousiaste reacties kreeg, besloot ze de re-
sultaten te gaan vastleggen in een wetenschappelijk arti-
kel. Subsidie kreeg ze nergens, er was immers geen be-
wijs. ‘Nee, datklopt’, zegt ze, ‘dat wil ik nu juist vergaren.’
Tot nu toe heeft ze de gegevens van 86 patiénten ver-
werkt. Er zijn grote verschillen, vertelt ze, ruim tweeder-
dereageerde ‘goed tot zeer goed’.

Vorige maand verscheen een onderzoek van de Ameri-
kaanse gezondheidsdienst NIH waaruit blijkt dat patién-
ten die een SSRI slikken na een corona-infectie minder
vaaklangdurige klachten krijgen. Rus denkt dat het me-
dicijn verschillende werkingsmechanismen heeft.Zo
hebben postcovidpatiénten veel minder van het hor-
moon cortisol in hun bloed dan gezonde mensen. Het
wijst op een verstoring van de HPA-as, zegt ze, het regel-
systeem datvanuit de hersenen de bijnieren aanstuurt
om cortisol te maken. Een SSRI kan die HPA-as stimuleren
en zomogelijkvermoeidheid en cognitieve klachten ver-
minderen.

Ze overlegde met regelgevende instanties en zorg-
verzekeraars en ging zelfs op gesprek bij een advies-
groep van het ministerie van Volksgezondheid, maar het
leverde arts hyperbare geneeskunde Nina Lansdorp niets
op.

Lansdorp is medisch directeur van de Da Vinci-kliniek.
Daar wordtal jaren hyperbare zuurstoftherapie gegeven
aan onder meer patiénten met niet-genezende wonden
of schade door bestralingen. Het is verzekerde zorg, er
bestaat bewijs voor het effect, Nederland telt tien hyper-
bare centra. Patiénten ademen in een cabine onder hoge
druk zuivere zuurstof in, waardoor het zuurstofgehalte
in hun bloed, en in de weefsels, stijgt. De zuurstofbehan-
deling kan ook ontstekingsreacties in het lichaam ver-
minderen.

We kunnen niet
langer wachten,
ik wil voor mijn

patiénten

uitzoeken hoe
het zit metdie

bloedstolsels
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Israélisch onderzoek heeftlaten zien dat de behan-
deling ook patiénten met het postcovidsyndroom kan
helpen: hun vermoeidheid en hun cognitieve klach-

nodig.

ten namen af. Maar één onderzoek is te weinig, klonk
hetbij alle loketten die Lansdorp langsging: om voor
vergoeding in aanmerking te komen is meer bewijs

Een onderzoekssubsidie was alleen nergens te krij-
gen. Vorig najaar besloten de klinieken om de behan-
deling dan maar tegen betaling te gaan aanbieden.
Negen van de tien klinieken zijn zelfstandige behan-
delcentrawaar patiénten op eigen kosten terechtkun-

nen.

Erzijn minstens veertig sessies nodig, leert de erva-
ring, kosten: zeker 8.000 euro. In Goes werden de eer-
ste patiénten, bij zorgpersoneel uit de regio, op kosten

van de kliniek behandeld.

‘Werealiseren ons dat hetleidt tot een tweedeling’,
zegt Christian Heringhaus, arts hyperbare geneeskun-

‘Ik durf het te geloven: ik heb mijn leven terug’

é ichamelijk onder-
zoekleverde niets
onrustbarends op,

mijn lijf scheen goed te wer-
ken, dus aanvankelijk maakte
ikme niet druk. Datik na mijn
corona-infectie, in april 2021,
niet herstelde, schreef ik toe
aan de naweeén van hetvirus.
Toen het steeds slechter met
me ging, kwam de angstom
de hoekkijken.

‘Voordat ik corona kreeg,
danste ikvijf avonden per
week en gaf ik twee keer per
week met mijn man salsales.
Maar mijn conditie bleef weg,

Marjolein
Jelles (50)
begon een anti-
depressivum te
slikken.

ikkon me slecht concentre-
ren, ik vergatdingen, en op
drukke plekken moestik oor-
dopjes in, want prikkels kon
ik slechtverdragen.
‘Afgelopen zomer was ik zo
klaar metalles datik een brief
naar de huisarts heb gestuurd
waarin ikbeschreef watikal-
lemaal al had geprobeerd om
verder te komen: fysiothera-
pie, ergotherapie, zelfs
psychotherapie. Er moest iets
gebeuren. Ikhad gelezen dat
een SSRI, een antidepressi-
vum, kon helpen en mijn
huisarts wilde me dat wel

voorschrijven. Antidepressiva
zijn immers afdoende onder-
zocht op veiligheid en het
werkingsmechanisme is be-
kend.

‘Ikben met een lage dosis
begonnen en al nadrie dagen
begon ik me energieker te
voelen. Kort daarna kwam
mijn concentratie terug en
trokmijn hersenmist op. Ik
had ook niet meer zo'n last
van prikkels. Ik rekende me
nietrijk, maar ik ben nuzeven
maanden verder en ik durf
het te geloven: ik heb mijn
leven terug. En nee, ik was

niet depressief, daar kan het
effect niet mee te maken heb-
ben.Ikwilde graagvan alles
ondernemen, maar dat lukte
niet, terwijl patiénten met
een depressie vaakjuist over-
al tegenop zien.

‘Hetis niet mijn bedoeling
om hetantidepressivum mijn
hele leven te slikken. Ik hoop
datmijn lichaam, gestimu-
leerd door het medicijn, zelf
de draad oppakt. Langzaam
ben ik mijn perioden van acti-
viteitaan het verlengen. Voor-
heen kon ik nietlanger dan
4,5 uur per week werken. Nu

dein Goes. ‘Nietiedereen kan het
betalen. Maar het alternatief is dat
niemand de therapie krijgt, terwijl
we weten dat die kan helpen.’

Bij elkaar zijn al bijna negentig pa-
tiénten behandeld, blijkt uiteen
rondgang langs de klinieken; artsen
zien patiénten opknappen. Soms zo
sterk dat ze weer aan het werk kun-
nen, zegt Maarten van Tol, directeur
van het hyperbaar centrum in Goes.

Hetis hoognodig om die resulta-
ten op een onafhankelijke manier te
toetsen, vindt hoogleraar hyperbare
geneeskunde Rob van Hulst (Amster-
dam UMC).Klinieken nemen welis-
waar vragenlijsten af bij hun patién-
ten, maar ze doen datallemaal an-
ders, en bovendien worden ze voor
de behandeling betaald. Dat kan de
resultaten vertroebelen. Onduidelijk
iswelke patiénten voor de behande-
ling in aanmerking komen en hoe
het ze op termijn vergaat.

Met een budgetvan1,5 miljoen
euro zou Van Hulst in zijn ziekenhuis
(metde enige niet-commerciéle hy-
perbare kamer) heel ver komen,
denkthij. Het is ‘beschamend’, zegt
hij, dat die subsidie niet te vinden is.
‘Als je twintig jonge patiénten voor
derestvan hun leven moet afkeuren,
kostdatveel meer geld.’

Niet dat voor Pascal Grootveld
genezing alin hetverschietligt. Ze
somt op wat ze al heeft geprobeerd,
van fysiotherapie en ergotherapie
tot bloedverdunners (in Duitsland
voorgeschreven), bétablokkers, mag-
nesium, vitamines en probiotica. Tot
nu toe heeft niets geholpen.

Hetzal in de toekomst een kwestie
worden van uitproberen, aldus Ame-
rikaanse wetenschappers in vakblad
PNAS:watbij de een helpt, doet bijde
ander mogelijk niks.

‘Artsen zijn nu her en der wataan
het uitzoeken, het wordt hoog tijd
voor een strategie en landelijke sa-
menwerking’, zegt Olde Loohuis van
C-support. Ik zie een groep patién-
ten die steeds wanhopiger wordten
het gevoel heeftaan hetlijntje te
worden gehouden. Er gebeurt echt
veel te weinig.’ @

werkikal 4,5 uur per dag.

‘De wegisnoglang, maar ik
heb zo'n geluk dat dit medi-
cijn bij mij werkt. Ik kan al-
weer één avond in de week
salsales geven.’










