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PCS/LONG COVID

Definitie & 
Prevalentie



Definitie  “Long COVID”
WHO: “Post-COVID-19”

LONG COVID/ POST COVID 19 SYNDROME:

Signs and symptoms – Develop during or after infection, present >2 months

Present > 12 weeks, not attributable to diagnoses

May fluctuate in time. 

A clinical case definition of post COVID-19 condition by a Delphi consensus, 6 October 2021 

COVID-19: Clinical care WHO



Prevalentie PCS

https://www.rivm.nl/coronavirus-covid-19/long-covid



Prevalentie PCS

8% - na 3 maanden

- Neurocognitieve 

symptomen niet 

meegenomen -

In 10-20% van de 

patiënten met klachten 

na 3 maanden 

persisteert dit

na 12 maanden



Prevalentie LONG-COVID
8% - na 3 maanden

- Neurocognitieve 

symptomen & PEM niet 

meegenomen -

In 10-20% van de 

patiënten met klachten 

na 3 maanden 

persisteert dit

na 12 maanden



Beloop

https://www.c-support.nu/rapport-jaar-1-

meerjarig-long-covid-onderzoek/



LONG COVID 

RE-INFECTION

UK national statistics:

https://www.ons.gov.uk/peoplepopulationandcommunity/healthandsocialcare/conditionsanddiseases/bulletins/pre

valenceofongoingsymptomsfollowingcoronaviruscovid19infectionintheuk/2february2023

PREVALENCE 3.1%  OF POPULATION (COMPLAINTS > 4 WEEKS N.O.E)

INCIDENCE:

13.7% LONG-COVID

AFTER INFECTION

SEVERITY: 

77% AFFECTING 

DAY-TO-DAY 

ACTIVITY

SEVERITY: 

19% SEVERELY

AFFECTING 

DAY-TO-DAY & WORK

1:3 LONG COVID 

AFTER OMICRON

DURATION

61 % > 1 YEAR

35% > 2 YEARS

https://www.ons.gov.uk/peoplepopulationandcommunity/healthandsocialcare/conditionsanddiseases/bulletins/prevalenceofongoingsymptomsfollowingcoronaviruscovid19infectionintheuk/2february2023
https://www.ons.gov.uk/peoplepopulationandcommunity/healthandsocialcare/conditionsanddiseases/bulletins/prevalenceofongoingsymptomsfollowingcoronaviruscovid19infectionintheuk/2february2023


Nederlandse Clues

150.000-190.000 

patiënten behandeld 

bij fysiotherapeuten

>4000 WIA aanvragen 

gehonoreerd 

Niet volledig



KLINISCHE 
PRESENTATIE



https://www.nature.com/articles/s41579-022-00846-2





Klachten









▪ Dysautonomie - ~25%

▪Orthostatische intolerantie

▪Dyspsneu, tachycardie, maag-darm klachten

▪ Prognostisch voor ongunstiger beloop? 

▪ Spectrum

▪ Posturaal Orthostatisch tachycardie syndroom (POTS)

▪ ~2-14% - veel onderdiagnostiek

Dysautonomie & POTS

https://www.bmj.com/content/380/bmj-2022-073488.long





POST-EXERTIONAL
MALAISE (PEM/ PESE)



POST-EXERTIONAL
MALAISE (PEM/ PESE)



ME/CFS



OORZAKEN?



Causes Long-COVID

https://www.science.org/doi/10.1126/science.abm8108 10-03-2022

Auto-immunity Dysbiosis

Viral remnants/ 

reservoir
Tissue Damage

Hypotheses

https://www.science.org/doi/10.1126/science.abm8108


Gaebler, C., Wang, Evolution of antibody immunity to SARS-CoV-2. Nature









Autonome dysregulatie, cerebrale hypoperfusie < vasculaire 

dysregulatie > post-virale endothelitis

https://doi.org/10.1002/ana.26286 annals of neurology

https://doi.org/10.1002/ana.26286




Opinies



IMPACT
ZORG & 

MAATSCHAPPIJ



▪ Gemiddeld 6 (SD: 3) zorgverleners 

ZORGGEBRUIK

Rapport-Long-COVID-onderzoek-jaar-1-I-definitief.pdf (c-support.nu)

https://www.c-support.nu/wp-content/uploads/2022/11/Rapport-Long-COVID-onderzoek-jaar-1-I-definitief.pdf


WERKHERVATTING

14%

13%

73%

WARD

19%

16%

65%

WARD

33%

23%

44%

NON-ICU

3 Months n=189

17%

21%
62%

ICU

6 Months

12 Months

43%

26%

31%

ICU

n=181 n=136

n=174 n=121

70%

18%

12%

ICU

n=153

No return to work

Full return to work

Partial return to work

OR(95%CI) 0.2 (0.1 to 0.3), p<0.001 a

OR(95%CI) 0.3 (0.2 to 0.5), p<0.001 a

OR(95%CI) 0.8 (0.4 to 1.5), p=0.41 a

Bek et al, submitted COFLOW study

https://www.c-support.nu/wp-content/uploads/2022/11/Rapport-Long-COVID-onderzoek-jaar-1-I-definitief.pdf


Nederlandse Situatie

150.000-190.000 

patiënten behandeld 

bij fysiotherapeuten

>4000 WIA aanvragen 

gehonoreerd 

Topje van de ijsberg



IMPACT VAN 
BEHANDEL

RICHTLIJNEN



Richtlijnen



Richtlijnen

https://www.bmj.com/content/bmj/370/bmj.m3026.full.pdf
BMJ 2020; 371 doi: https://doi.org/10.1136/bmj.m4938 (Published 23 December 2020)
Published:February 16, 2022DOI:https://doi.org/10.1016/j.cmi.2022.02.018

https://www.bmj.com/content/bmj/370/bmj.m3026.full.pdf
https://doi.org/10.1136/bmj.m4938
https://doi.org/10.1016/j.cmi.2022.02.018


https://www.bmj.com/content/bmj/370/bmj.m3026.full.pdf
BMJ 2020; 371 doi: https://doi.org/10.1136/bmj.m4938 (Published 23 December 2020)
Published:February 16, 2022DOI:https://doi.org/10.1016/j.cmi.2022.02.018

Richtlijnen

https://www.bmj.com/content/bmj/370/bmj.m3026.full.pdf
https://doi.org/10.1136/bmj.m4938
https://doi.org/10.1016/j.cmi.2022.02.018


▪ Dit wordt onderzocht (ParaCOV)

▪ Praktijk: Voor een belangrijk deel van de mensen niet

▪ Patiënten zijn radeloos – geen perspectief

▪ Ongelijke toegang tot zorg

▪ >Ongecontroleerde (betaalde) behandeling buiten onderzoekscontext

Voldoet herstelzorg?



Ongecontroleerde 
(betaalde) behandeling



▪ Dit wordt onderzocht (ParaCOV)

▪ Praktijk: Voor een belangrijk deel van de mensen niet

▪ Patiënten zijn radeloos – geen perspectief

▪ Ongelijke toegang tot zorg

▪ >Ongecontroleerde (betaalde) behandeling buiten onderzoekscontext

▪ Trial & error 

▪ > Gecontroleerde setting! 

▪ > Onderzoekscontext

▪ > Leren van ME/CFS

Voldoet herstelzorg?





▪ Ergotherapie

▪ PEM adviezen > PACING

▪ Zangtherapie/ diafragma-training

▪ POTS behandeling - Symptomatisch

▪ Pijnklachten/ tintelingen

▪ Slaapstoornissen/ bioritme

▪ Studies naar nieuwe therapieen

(Symptomatische) 
Behandeling



▪ Antivirale middelen (Paxlovid, entrelsivir)

▪ Antivirale middelen + anti-inflammatie + uitlokken

▪ Metformine/ statines

▪ Antistolling ..

▪ SSRI

▪ HBOT/ Zuurstoffietsen

▪ Low dose Naltrexone

▪ Guanfacine/ Ritalin

▪ Antihistaminica/ steroiden

▪ …..

Experimentele 
behandeling / 
symptomatische dan wel 
etiologisch





Patient input



IMPACT OP HET 
INDIVIDU





▪ Serieus genomen worden

▪ Adequate behandeling en begeleiding

▪ Toekomstperspectief

▪ Bescherming tegen kwakzalvers

▪ Gelijke toegang tot de beste zorg

▪ Onderdeel zijn van de oplossing

▪ Wat niet: “begeleiding” “psychologische benadering” 

“fouten gemaakt bij ME/CFS” “lang wachten”

Wat hebben patiënten 
nodig?



SAMENVATTEND



SAMENVATTEND

X-THORAX

Vanaf 12 weken na infectie

WHO Definitie gangbaar

Definities verschillen

Nood aan betere biomarkers

Impact individu, maatschappij

Arbeidsmarkt

Zorggebruik & kosten

Klachten alle orgaansystemen

Met name vermoeidheid, 

cognitieve klachten, PEM/POTS

Incidentie: ~10%/3M - 1%/12M

Prevalentie: ~1% van de bevolking

OOK na Omicron & re-infectie  

Biomedische oorzaken

Totaalplaatje en samenhang

Adequate invulling in NL ontbreekt

Behandelrichtlijnen niet toereikend

Herstelzorg niet toereikend

Wel interventies mogelijk

Pas op voor “ charlatans “ 

PERSPECTIEF nodig

Behandelingen in studie-context

Nood aan betere

1. Zorg

2. Onderzoek

3. Behandeling



VERVOLG?



Dank voor de aandacht

Vragen & Discussie
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