
2024 | Symposium
Wetenschappelijk
onderzoek post-COVID

Wat weten we al en 
wat onderzoeken we?

Het symposium wordt mede mogelijk gemaakt door de provincie Noord-Brabant.



Programma Symposium | 
Wetenschappelijk onderzoek post-COVID

Symposium Wetenschappelijk onderzoek post-COVID

10.00-10.30 uur | Welkom en State of the art van post-COVID

Dagvoorzitter: Dr. Lous Rijssenbeek, longarts, medisch adviseur C-support

Welkom: Saskia Boelema, gedeputeerde provincie Noord-Brabant 
en Annemieke de Groot, bestuurder C- en Q-support.

State of the art in post-COVID: Alfons Olde Loohuis, huisarts, medisch adviseur C-support.
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Dagvoorzitter
Dr. Lous Rijssenbeek



State of the art van post-COVID
Alfons Olde Loohuis











Biopsychosociaal
model 
Zowel als oorzakelijk en 
als behandeloptie centraal











Definition
It is defined as the continuation or 
development of new symptoms 3 months 
after the initial SARS-CoV-2 infection, 
with these symptoms lasting for at least 2 
months with no other explanation.



Klik om footer te bewerken. Titel + datum
“Figuur beschikbaar via: Davis, et al. (2023) Nat Rev Microbiol.”

Vijf theorieën



Ontsteking in het 
brein
Voorpublicatie UMCU/A-UMC

Long COVID is associated with extensive in-vivo 
neuroinflammation on [18F]DPA-714 PET
D. Visser et al

Juni 2022











Programma Symposium | 
Wetenschappelijk onderzoek post-COVID

Symposium Wetenschappelijk onderzoek post-COVID

10.30-11.30 uur | De impact van post-COVID op mens en maatschappij 
Voorzitter: Ernst Jurgens MD, Msc, Bedrijfsarts, Medisch bioloog, Klinisch arbeidsgeneeskundige

• Impact van post-COVID op zorggebruik, financiële situatie en werkparticipatie van patiënten 
in Nederland. Meerjarig Long COVID onderzoek in samenwerking met C-support.
Stella Heemskerk Msc, post-doc, onderzoeker Maatschappelijke Gezondheid Erasmus UMC, Rotterdam.

• Persoonsgerichte integrale nazorg voor Covid-19 in de regio (PINCOR).
Dr. Thijs van Meulenbroek, Senior onderzoeker, fysiotherapeut voor Adelante/U Maastricht.

• Post-COVID onderzoek in Lifelines; Resultaten tot nu en toekomstig onderzoek.
Prof. Dr. Judith Rosmalen, hoogleraar afd. Psychiatrie en interne geneeskunde UMC Groningen.



Impact van post-COVID 
op mens en maatschappij
Voorzitter: Ernst Jurgens MD, Msc



Impact van post-COVID op zorggebruik, 
financiële situatie en werkparticipatie 
van patiënten in Nederland
Stella Heemskerk Msc



IMPACT VAN POST-COVID OP
ZORGGEBRUIK, FINANCIËLE
SITUATIE EN
WERKPARTICIPATIE

Symposium Wetenschappelijk Onderzoek 

post-COVID 

Stella Heemskerk

Erasmus Medisch Centrum Rotterdam

E-mail: s.c.m.heemskerk@erasmusmc.nl



• C-support: 
In opdracht van het Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport

DISCLOSURES
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INTRODUCTIE
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REFERENTIE: WHO Statement – 27 June 2023. Statement – 36 million people across the European Region may have developed long COVID over the first 3 years of the pandemic (who.int)

https://www.who.int/europe/news/item/27-06-2023-statement---36-million-people-across-the-european-region-may-have-developed-long-covid-over-the-first-3-years-of-the-pandemic


• ~1 op de 30 Europeanen met post-COVID

• ~600.000 post-COVID patiënten in Nederland (?)

• Naar schatting 90.000 mensen met vergaande gevolgen

• Economische impact op patiënt en maatschappij

• Zorggebruik

• Werkparticipatie

INTRODUCTIE
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REFERENTIE: WHO Statement – 27 June 2023. Statement – 36 million people across the European Region may have developed long COVID over the first 3 years of the pandemic (who.int)

REFERENTIE: Maatschappelijk Impact Team (2023). Maatschappelijke gevolgen van long covid. MIT | Maatschappelijke gevolgen van long covid

https://www.who.int/europe/news/item/27-06-2023-statement---36-million-people-across-the-european-region-may-have-developed-long-covid-over-the-first-3-years-of-the-pandemic
https://open.overheid.nl/documenten/c7f4b621-f6a5-4cf4-bee3-ddf039caf2a9/file


Inzicht krijgen in de lange termijn gevolgen van post-
COVID en de impact op gezondheidsgerelateerde 

kwaliteit van leven van patiënten, zorggebruik, 
financïële situatie en werkparticipatie.

DOEL
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Longitudinale cohort studie

• Patiënten met post-COVID:
• Zelf-geregistreerd bij C-support

• Zelf-gerapporteerde post-COVID

• Vragenlijst 1: Februari 2022 tot Februari 2023

• Vragenlijst 2: Februari 2023 tot Februari 2024

METHODE
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Feb 2023:

11,229 (58%) 

complete 

vragenlijsten

Feb 2022-2023:

19.249 patiënten

uitgenodigd 

vragenlijst 1

Feb 2023-2024:
Deelnemers 

uitgenodigd 

vragenlijst 2



Longitudinale cohort studie

• Vragenlijsten in 2022 and 2023
• Gezondheidsgerelateerde kwaliteit van leven (EQ-5D-5L + EQ-VAS)

• Mentaal welbevinden (GAD-2 / PHQ-2)

• Werkparticipatie en productiviteitsverliezen (iPCQ)

• Zorggebruik

• Financiële situatie

• Statistische analyse
• Beschrijvende statistiek

• Productiviteitskosten: gebaseerd op Frictiekostenmethode

• Assumptie gebaseerd op cross-sectionele data

METHODE
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PATIËNT KARAKTERISTIEKEN
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SOCIO-DEMOGRAFISCHE KARAKTERISTIEKEN:

• Gemiddelde leeftijd 49 jaar

• 78% vrouw

• 12% laag, 34% midden, 54% hoog opgeleid

• 33% andere chronische aandoeningen 

voorafgaand aan COVID-19 besmetting

COVID-19 GERELATEERDE KARAKTERISTIEKEN:

• 10% opgenomen in ziekenhuis met COVID-19

• Gemiddeld 2 jaar en 4 maanden sinds infectie

• 66% besmet in 2020

• 50% herbesmet in afgelopen jaar

• 9% gevaccineerd voorafgaand aan besmetting

n = 4.476

Vragenlijst 2:



Gezondheidsgerelateerde kwaliteit van leven en mentaal welbevinden

LANGE TERMIJN UITKOMSTEN
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22%

17%

13%

2022 2023 Nederlandse
bevolking

Angstklachten

AngstklachtenDepressieklachten

26%
22%

11%

2022 2023 Nederlandse
bevolking

Depressieklachten

EQ-5D VAS ScoreEQ-5D Utiliteitsscore

0,56 0,58

0,89

2022 2023 Nederlandse
bevolking

EQ-5D Utiliteitsscore

49 52

82

2022 2023 Nederlandse
bevolking

EQ-5D VAS Score



PEM, POTS en terugvallen

LANGE TERMIJN UITKOMSTEN
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In afgelopen jaar gemiddeld 4 

terugvallen met een duur van 6 

weken.

Vooral klachten van:

• Duizeligheid bij opstaan

• Kortademigheid 

• Hartkloppingen

82%

18%

PEM Geen PEM

72%

28%

Terugval Geen terugval

29%

71%

POTS Geen POTS

PEM
Verergering van klachten na 

(minimale) fysieke of mentale 

inspanning.

POTS
Verergering van klachten bij 

verandering van lichaamshouding van 

liggen naar zitten of zitten naar staan.

Terugvallen
Verergering van klachten na een stabiele 

periode, minimaal 2 weken durend en 

losstaand van dagelijkse schommelingen 

en kortdurende toename van klachten 

door overbelasting.



POST-COVID HERSTEL
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Herstelstatus:

• Meerderheid is niet hersteld

• Complex herstelpatroon

Herstelbeloop:

• 45% geen verandering

• 37% verbeterd

• 18% verslechterd

23%

14%

28%

34%

1% 3%

26%

24%

24%

23%

Volledig hersteld

Grotendeels hersteld

Half hersteld

Iets hersteld

Helemaal niet hersteld

20232022

Helemaal niet hersteld

Volledig hersteld

Grotendeels hersteld

Half hersteld

Iets hersteld



Zorgverleners voor post-COVID

ZORGGEBRUIK
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13%

14%

16%

17%

21%

32%

44%

49%

58%

69%

Psychosomatisch fysiotherapeut

POH-GGZ

Diëtist of voedingsdeskundige

Revalidatiearts

Longarts

Psycholoog of psychotherapeut

Bedrijfsarts

Ergotherapeut

Algemeen fysiotherapeut

Huisarts

Top 10 meest bezochte
zorgverleners

3

3

5

5

5

6

9

11

14

30

Longarts

Revalidatiearts

Huisarts

Diëtist of voedingsdeskundige

POH-GGZ

Bedrijfsarts

Ergotherapeut

Psycholoog of psychotherapeut

Psychosomatisch fysiotherapeut

Algemeen fysiotherapeut

Gemiddeld aantal afspraken per 
type zorgverlener

86%
(n=3.380)

Gemiddeld: 

4 types zorgverleners/deelnemer

Gemiddeld: 

42 visites/deelnemer



Kosten en impact ten gevolge van post-COVID

FINANCIËLE SITUATIE
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40% heeft zorg gemeden vanwege

kosten

26%

20%

19%

33%

Niet-vergoede zorgkosten
in afgelopen jaar

< €500 €500-1000 > €1000 Onbekend Geen kosten

73%

22%

5%

Financiële situatie huishouden
in afgelopen jaar

Verslechterd Gelijk gebleven Verbeterd

37% maakt zich zorgen om 

financiële situatie



WERKPARTICIPATIE
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95%
Betaald 

werk

1%
Vrijwilligers-

werk

4%
Geen

werk

Werksituatie voor COVID-19*

(n=4.232)

68%
Betaald

werk

4%
Vrijwilligers-

werk

28%
Geen 

werk

Werksituatie in 2023*

Verandering in werksituatie door post-COVID

*Deelnemers tot 67 jaar en niet met pensioen in 2023 (n=4.232)



WERKPARTICIPATIE

15

Stoppen met werken door post-COVID

Voor COVID-19*

2023*

28%
Geen 

werk

€14.500/patiënt €16,7 miljoen

n=1.160

79% vrouw

96% niet hersteld

91% werknemers

29 uur per week

Productiviteitskosten
(frictieperiode: 85 dagen)

*Deelnemers tot 67 jaar en niet met pensioen in 2023 (n=4.232)

4%
Geen

werk



WERKPARTICIPATIE

95%
Betaald 

werk

Voor COVID-19*

18%
Volledig ziek thuis 

door post-COVID

41%
Werkt nu minder 

uren door 

post-COVID

19%
Door post-COVID

minder uren gewerkt,

Nu weer op zelfde

aantal uren

22%
Geen verandering in

aantal uren door 

post-COVID

Absenteïsme: werkverzuim door post-COVID

68%
Betaald 

werk

2023*

€1.150/patiënt
per week

€600/patiënt 
per week

Pre-COVID: 34u/week

2023: 19u/week

*Deelnemers tot 67 jaar en niet met pensioen in 2023 (n=4.232) 16

Pre-COVID: 30u/week



WERKPARTICIPATIE
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Presenteïsme: impact post-COVID op werkproductiviteit

68%
Betaald 

werk

2023*

81%
Verminderde werk 

productiviteit door 

post-COVID

19%
Post-COVID heeft 

geen impact op 

werkproductiviteit

5,4 van de 10

(SD 2,2)

10,6 werkdagen

(SD 6,3)

Impact op werkproductiviteit

*Deelnemers tot 67 jaar en niet met pensioen in 2023 (n=4.232)



Limitaties

• Geselecteerd post-COVID cohort:

• Eerste infectie in 2020 | Niet gevaccineerd

• Ernstige klachten | ‘Vast’ in gezondheidszorg

• Hoog opgeleid en hoge werkparticipatie

• Cross-sectionele data over werkparticipatie:

• Limitaties voor berekenen real-time kosten van zorggebruik
en productiviteitskosten

DISCUSSIE
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• Resultaten vragenlijst 1 reeds gepubliceerd*

• Afronding vragenlijst 2 → Rapport september 2024

• Delphi-studie onder post-COVID zorgprofessionals

• Post Acuut Infectieus Syndroom | QVS database onderzoek

WHAT’S NEXT?
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*REFERENTIE: Brus, et al. (2023). The prolonged impact of COVID-19 on symptoms, health-related quality of life, fatigue and mental well-being: a cross-sectional study. 
Frontiers | The prolonged impact of COVID-19 on symptoms, health-related quality of life, fatigue and mental well-being: a cross-sectional study (frontiersin.org)

*REFERENTIE: Gerritzen, et al. (2023). Identification of post-COVID-19 condition phenotypes, and differences in health-related quality of life and healthcare use: a cluster analysis. 
Epidemiology & Infection | Identification of post-COVID-19 condition phenotypes, and differences in health-related quality of life and healthcare use: a cluster analysis

https://www.frontiersin.org/articles/10.3389/fepid.2023.1144707/full
https://www.cambridge.org/core/journals/epidemiology-and-infection/article/identification-of-postcovid19-condition-phenotypes-and-differences-in-healthrelated-quality-of-life-and-healthcare-use-a-cluster-analysis/C41527998B05928DECB7B7440604A784


• Post-COVID heeft een grote impact op patiënt en maatschappij

• Veel zorggebruik, maar gemiddeld geen verbetering in herstelstatus 
en lange termijn uitkomsten

• Productiviteitskosten €14.500 per patiënt die stopt met werken

• Hoge kosten voor patiënt en maatschappij

TAKE HOME MESSAGE
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CONTACT INFORMATION

Stella Heemskerk, MSc
E-mail: s.c.m.heemskerk@erasmusmc.nl

THANK YOU!

mailto:s.c.m.heemskerk@erasmusmc.nl


Persoonsgerichte integrale nazorg 
voor COVID-19 in de regio (PINCOR)
Dr. Thijs van Meulenbroek



Symposium C-Support 
Wetenschappelijk 

onderzoek naar post-
COVID

Dr. Thijs van Meulenbroek

https://www.maastrichtuniversity.nl/nl/onderzoek/pincor-1





WP1 Ziektelastmeter
Ziektelastmeter Post-COVID: eHealth hulpmiddel

1. Online afneembaar en inzichtelijk

2. Vragenlijst (+/- 10 min, 74 vragen):

Klachten, Beperkingen, Coping, Reeds ontvangen hulpverlening, Gezondheidsvaardigheden

Doel Ziektelastmeter:

• In kaart brengen ziektelast

• Indicatie geven over complexiteit

• Faciliteren gezamenlijke besluitvorming: kapstok voor gesprek in de spreekkamer

Gezondheidsmeter - Post-Covid Ziektelastmeter Home : Corona

https://www.gezondheidsmeter.nl/site/corona-aanmelden


WP1 Ziektelastmeter: functionaliteit

• Patiënt vult thuis de Ziektelastmeter in (website/app)

• Score op Likertschaal (0 t/m 6)

• Algoritme zet scores om naar 13 domeinen:

• Samengestelde uitslag over integrale gezondheidstoestand 



WP1 Ziektelastmeter: uitslag

Uitslag beschikbaar voor patiënt en zorgprofessional (vorm van een ballonplaatje)



WP1 Ziektelastmeter: complexiteit

• Verwijsindex op basis van complexiteit

• Complexiteit wordt berekend op basis van:

✓ Intensiteit en aard van de klachten

✓Mate van ervaren beperkingen

• Om te overwegen:

✓Demografische gegevens

✓Gezondheidsvaardigheden

✓Coping

✓Reeds ontvangen/bestaande hulpverlening

• Verwijsindex geeft een advies over passende zorg voor 
de patiënt:

Samen beslissen!



WP2 Kennisdocument

Literatuurupdate naar (para)medische effectiviteit van COVID-19 revalidatie (link 
kennisdocument) 11-2022 

Methode: 
- Bestaande richtlijnen;

o Multidisciplinaire richtlijn (FMS); Nazorg voor patiënten met COVID-19
o NICE, RCGP, SIGN COVID-19 Rapid Guideline: managing the long-term effects of COVID-19
o WHO richtlijn; Clinical management of COVID-19: Living Guideline

- International living systematic review Revalidatie bij COVID-19 (Cochrane Rehabilitation)
- Recente literatuur 

Conclusies per module conform multidisciplinaire richtlijn (GRADE beoordeling)

https://www.maastrichtuniversity.nl/nl/file/kennisdocument-pincor-11-2022pdf


Recente literatuur



WP3 Ontwerp van de zorgpaden

Methode:

Kennis van de wetenschappelijke 
literatuur

Kwalitatieve data van focusgroepen 
met patiënten met post-COVID en 
zorgprofessionals werkzaam met 
patiënten met post-COVID



WP3 Ontwerp van de zorgpaden

Complexiteitsniveau Behandeling

1. Laag complex Huisarts en/of POH-(GGZ) conform NHG-Standaard

2. Matig complex Monodisciplinair paramedisch in de eerste lijn conform 

standpunten / handreikingen vanuit de beroepsvereniging

3. Hoog complex Multidisciplinair paramedisch in de eerste lijn met case 

manager (zorgpad Nijmegen)

4. Zeer hoog complex Medisch Specialistische Revalidatie Maastricht



WP3 Netwerkzorg (regio Maastricht)

Huisarts
Fysiotherapie
Ergotherapie
Diëtetiek
Logopedie



WP4 Effectiviteitsstudies

Voor alle zorgpaden → Single Case Experimental Designs (SCED) (n=20)

14 dagen 3 maanden 3 maanden

Primaire uitkomstmaten: Participatie en Kwaliteit van leven



WP4 Effectiviteitsstudies

Instroom per zorgpad

N = 0

N = 2

N = 18, 3 patiënten nog in 
afwachting voor deelname

N = 12; 4 patiënten nog op de 
wachtlijst



WP5 Aanbevelingen regionaal Nazorg Netwerk

Input van alle zorgprofessionals en patiënten 
(kwalitatief) van alle niveaus

Beoogde doel: 
Aanbevelingen van voorwaarden en inhoud voor 
een regionaal interdisciplinair COVID-19 Nazorg 
Netwerk 



Take home message



Dank voor uw 
aandacht!

https://www.maastrichtuniversity.nl/nl/onderzoek/pincor-1



Post-COVID onderzoek in Lifelines; 
Resultaten tot nu en toekomstig 
onderzoek 
Prof. Dr. Judith Rosmalen



Lifelines Corona Research project

Post-COVID onderzoek in Lifelines
Resultaten tot nu en toekomstig onderzoek

Prof. Dr. Judith Rosmalen
Universitair Medisch Centrum Groningen



• Multidisciplinair prospectief bevolkingscohort met daarin
~167,000 inwoners van met name Noord-Nederland

• Verzamelt gegevens en lichaamsmaterialen via vragenlijsten
en tijdens onderzoeksrondes sinds 2006. 

Scholtens (2015) Int J Epidemiol

Sijtsma (2021) Int J Epidemiol

Het Lifelines onderzoek

www.lifelines.nl



Het Lifelines corona onderzoek

• Sinds eind maart 2020: wekelijks tot maandelijks vragenlijsten (31 
meetrondes, >1.000.000 ingevulde vragenlijsten)

• Vragen over gezondheid (COVID-19), leefstijl, sociale omstandigheden, 
visie op maatregelen, vaccinatie, werk, zorggebruik etc…

• Op elke vragenlijst werd naar 23 lichamelijke klachten gevraagd
• Wereldwijd unieke dataset over lichamelijke klachten tijdens de pandemie door de 

dataverzameling in de weken tot maanden voor de besmetting

• Welke klachten zijn kenmerkend voor COVID-19 en voor post-COVID?



Figure 1. Acute symptomsAcute symptomen COVID-19

Ballering et al, Lancet 2022

Kern symptomen Post-COVID-syndroom

Koorts

Smaak-/reukverlies

• Koorts
• Niesen
• Slijmhoest
• Keelpijn
• Loopneus
• Jeukende ogen
• Diarree

• Verlies van reuk en smaak
• Pijn op de borst
• Benauwdheid
• Pijn bij ademhalen
• Spierpijn
• Tintelingen
• Vermoeidheid
• Zware armen en/of benen
• Afwisselend warm en koud voelen
• Brok in keel

na COVID-19voor COVID-19



Hoe vaak komt Post-COVID voor?

• 19.9% van de deelnemers had minimaal één kern symptoom, van 
minstens matige ernst, dat nieuw ontstaan of substantieel verergerd 
was na COVID-19

• 7.2% van de deelnemers zonder COVID-19 had minimaal één kern 
symptoom, van minstens matige ernst, dat nieuw ontstaan of 
substantieel verergerd was in dezelfde periode 

• 1 op de 8 deelnemers heeft minimaal één aanhoudende lichamelijke 
klacht door COVID-19

Ballering et al, Lancet 2022



Risicofactoren voor Post-COVID

• Vrouwen
• Overgewicht
• Obesitas
• Diabetes
• Chronische spierziekte
• “Andere” chronische 

aandoening
• Ziekenhuisopname voor 

COVID-19

• Laag opleidingsniveau
• Alfa variant (t.o.v. Omicron)

• Leeftijd
• Roken
• Cardiovasculaire ziekten
• Longziekten
• Auto-immuunziekte
• Psychiatrische aandoening
• Seizoen van infectie

Verhoogd risico Verlaagd risico Geen verband

Van Zon et al, EJPH 2023



Subtypes Post-COVID

1. Spierpijn (56%)

2. Zware armen/benen, vermoeidheid, spierpijn, afwisselend 
warm/koud (14%)

3. Moeite met ademen, spierpijn, pijn op de borst, pijn bij 
ademen, vermoeidheid, zware armen en benen, afwisselend 
warm/koud (6%)

4. Reuk/smaak verlies (25%)

NB: niet alle relevante symptomen zijn vanaf het begin gemeten

Van Zon et al, EJPH 2023



Impact Post-COVID op de persoon

https://www.pratenovergezondheid.nl/post-covid-syndroom



https://www.pratenovergezondheid.nl/post-covid-syndroom



Impact Post-COVID op de maatschappij

• Zorgkosten per jaar: €1125

• Verloren productiviteitskosten per persoon per maand:
• Ziekteverzuim: €3.284

• Presenteïsme (minder productief door werken met klachten): €578



Biomedisch in Lifelines: mechanismes 1

• Bestaande Lifelines data verzameld voor en na COVID-19 (N=999)

• Spirometrie, ECG, bloeddruk, antropometrie, cognitieve functie

• Nieuw verzamelde data in Lifelines deelnemers met (N=123) en zonder 

(N=81) langdurige klachten na COVID-19: 

• Kanteltafeltest

• Inspanningstest (CPET)



Biomedisch in Lifelines: mechanismes 2

• Bestaande Lifelines data verzameld voor en na COVID-19 (N=999)

• Leuco diff, HbA1c, Gluc, Hb, trombo, nierfunctie, leverfunctie, electrolyten, 

schildklierfunctie, lipidenprofiel

• Nieuw verzamelde data in Lifelines deelnemers met (250) en 

zonder (125) langdurige klachten na COVID-19: 

• Proteomics, lipidomics, immunologische karakterisering, tryptophan-

kynurenine pathway, steroid profielen



Vragen

• Welke diagnostische testen bieden zinvolle informatie?

• Welke mechanismes zijn mogelijk betrokken bij post-COVID? 
• Zijn er verschillen in biomarkers tussen deelnemers met post-COVID en degenen die 

goed hersteld zijn na COVID-19?
• Is er verschil in biomarkers tussen de post-COVID subtypes gedefinieerd op basis van 

symptoom profiel? 
• Zijn er post-COVID subtypes op grond van patronen in biomarkers te onderscheiden?

• Wat is de prognose van post-COVID in het algemeen en voor de 
verschillende subtypes?

Uiteindelijke doel: nieuwe aanknopingspunten voor behandeling



Projecten

• ACTION: Aanhoudende klachten na COVID-19: perspecTIef vanuit de pOpulatie, patiëNt, en zorg. ACTION 
(ZonMW COVID-19 10430302110002). www.actioncovid.nl

• Decision support for prediction and management of Long COVID Syndrome (EU Horizon Europe 101057553). 
https://longcovidproject.eu/

• ID-DarkMatter-NCD (EU Horizon Europe 101136582). https://www.darkmatter-project.eu/

• ME/CFS Lines – A multidisciplinary consortium and biobank for unravelling ME/CFS aetiology in Lifelines 
(ZonMW ME/CVS 10091012110021). https://mecfslines.nl/

• A role of microbiome in the pathogenesis of ME/CFS: a population-based study (ZonMw ME/CVS 10091012110017)

• Antibody repertoires against microbiota as biomarkers for ME/CFS (CFSmicroAbs) (ZonMw ME/CVS 10091012110015)

• Identifying causal biological mechanisms in ME/CFS by a functional genetic approach (ZonMw ME/CFS 10091012110019)

• Post-exertional malaise: a starting point to study and understand ME/CFS (ZonMw ME/CFS 10091012110010)

http://www.actioncovid.nl/
https://longcovidproject.eu/
https://www.darkmatter-project.eu/
https://mecfslines.nl/


Lifelines Corona Research project

Het Lifelines onderzoek
Unieke dataset voor Post-COVID studies

Judith Rosmalen
j.g.m.rosmalen@umcg.nl
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Symposium Wetenschappelijk onderzoek post-COVID

11.30 -12.30 uur | Paramedische zorg en post-COVID
Voorzitter: Eline Hofman, huisarts, medisch adviseur C-support

• Evaluatie van de paramedische herstelzorgregeling, (resultaten van de ParaCov studie) en
lopend (kosten)effectiviteitsonderzoek naar de paramedische herstelzorgregeling (vergelijking 
ParaCov en RIVM data).
Dr. Thomas Hoogeboom, fysiotherapeut niet praktiserend, bewegingswetenschapper en senior 
onderzoeker, IQ Health, RadboudUMC, Nijmegen.

Dr. Hanneke van Dongen: Assistant Professor Health Technology Assessment, 
VU Amsterdam.

• Bijdrage van skeletspier adaptaties bij vermoeidheid en post-exertionele malaise bij patiënten met 
post-COVID.
Dr. Rob Wüst: Universitair docent Bewegingswetenschappen, VU Amsterdam.



Paramedische zorg 
en post-COVID
Voorzitter: Eline Hofman



Evaluatie van de paramedische 
herstelzorgregeling  en lopend 
(kosten)effectiviteitsonderzoek 
naar de paramedische 
herstelzorgregeling 
Dr. Thomas Hoogeboom & Dr. Hanneke van Dongen



Paramedische herstelzorg voor 
mensen met aanhoudende 
klachten na COVID-19

Wat hebben we geleerd? En wat hopen we nog leren?

Door:
Thomas Hoogeboom, PhD (Radboudumc)
Hanneke van Dongen, PhD (Vrije Universiteit)



Overzicht presentatie

1. Opzet ParaCov studie | Hoogeboom

2. Wat zijn de geleerde lessen? | Hoogeboom

3. Wat beogen we nog te leren? | van Dongen

4. Samenvatting | Hoogeboom, van Dongen



Deel 1: Korte toelichting ParaCov



Evalueren van de paramedische herstelzorg bij patiënten die 

herstellen van een COVID-19 infectie.

Disclaimer: Door de observationele opzet van de studie kunnen we geen uitspraken doen over de 

effectiviteit van de paramedische herstelzorg.

ParaCov doel:



2020  
Q1

2020
Q2

2020
Q3

2020
Q4

2021
Q1

2021
Q2

2021
Q3

2021 
Q4

2022
Q1

2022
Q2

Bestaande dataset deel 1
(retrospectief cohort 1)

Prospectief cohort (n=1451)

Opzet PARACOV studie

Kwalitatief onderzoek deel 1:
• 30 interviews met patiënten
• 30 interviews met behandelaars
• 15 interviews met verwijzers

Kwalitatief onderzoek deel 2:
• 30 interviews met patiënten
• 5 focusgroepen met behandelaars
• Interviews met verwijzers

Bestaande dataset deel 2
(retrospectief cohort 2)



19 juni 202129 maart 2021

Inclusieperiode

Coronadashboard.rijksoverheid.nl



Cohort populatie (n=1451)

Fysiotherapie

Ergotherapie

Diëtetiek

Logopedie

Oefentherapie

Bij meer dan 80% was de 

huisarts de verwijzer

Ruim 70% is niet opgenomen 

geweest in een ziekenhuis

>60% van de deelnemers 

is vrouw

Meer dan 75% had milde tot matige 

klachten

De gemiddelde leeftijd is 

49 jaar (range 18-83)

Behandeltrajecten

40% beschikte over 
een mantelzorger



Algemene uitkomstmaten*

Participatie Kwaliteit van 
leven

Fysiek 
functioneren

Vermoeidheid Kosten

… gemeten bij de start van de behandeling, na 3, 6, (9) en 12 maanden.

* Met de kennis van nu, hadden we graag ook andere uitkomsten meegenomen





Deel 2: Wat hebben we geleerd

Sneak preview is op het symposium gegeven maar 
op deze wijze niet beschikbaar



Deel 3: Wat willen we nog leren?



Kosten van mensen die herstelzorg ontvingen: 



Hoe verloopt terugkeer naar werk:



Hoe verloopt terugkeer naar werk:



Is paramedische herstelzorg (kosten)effectief?



Is paramedische herstelzorg (kosten)effectief?



Is paramedische herstelzorg (kosten)effectief?



Planning…

Eerste resultaten: eind maart!



Deel 4: Samenvatting en discussie



Bijdrage van skeletspier adaptaties 
bij vermoeidheid en PEM bij 
patiënten met post-COVID
Dr. Rob Wüst



Spier adaptaties 
worden erger na 
post-exertionele
malaise in patients
met post-COVID

DR ROB WÜST
FACULTEIT DER GEDRAGS– EN 
BEWEGINGSWETENSCHAPPEN 
VRIJE UNIVERSITEIT 
AMSTERDAM, NETHERLANDS

@RobWust



Disclosures

• Geen



Team
Amsterdam University

Medical Centers

Vrije Universiteit Amsterdam

Michèle van Vugt

Brent Appelman

Braeden Charlton

Ellen Breedveld

Richie Goulding

Tom Kerkhoff

Wendy Noort



Ook mild-geinfecteerde patiënten herstellen
niet van een acute infectie en ontwikkelen post-
COVID



106

Kerkhoff TJ, Charlton BT, 

Appelman B, van Vugt M, 

Wüst RCI. J Cachexia

Sarcopenia Muscle. 2022 

Niet elke patient met lange-termijn
klachten is een post-COVID patient 



Post-exertionele malaise

107



(Intense) “Exercise is 
NOT medicine” voor 
sommige patiënten!
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Wereldwijde media aandacht

110



Protocol
• Dag -7:

• Bloed, vastus lateralis spier biopt, 
vragenlijsten

• Dag 0:
• Cardio-Pulmonary Exercise Test om 

inspannigscapaciteit te meten en post-
exertional malaise te ontwikkelen

• Dag 1: 
• Bloed, vastus lateralis spier biopt, 

vragenlijsten

• Dag 2:
• Vragenlijsten

• Dag 7:
• Bloed, vragenlijsten

111



Patiënt karakteristieken

Controles

n=21

Patiënten

n=26

Sekse (M/V) 10/11 13/12

Leeftijd (jaar) 43 ± 13 42 ± 11

Gewicht (kg) 77 ± 11 83 ± 21

Lengte (cm) 178 ± 7 178 ± 10

BMI 24.1 ± 3.4 25.6 ± 4.6

Vragenlijst over vermoeidheid en post-exertionele malaise

Patiënten werden gediagnostiseerd met post-COVID met interviews en 

medische geschiedenis

Inclusie criteria: Post-exertionele malaise en klachten >3 maanden na infectie

Exclusie criteria: Ziekenhuisopname na COVID infectie, andere comorbiditeiten



Hoe diagnoseer je PEM?

Nederlandse vertaling van DSQ-PEM 

(korte versie)



Lagere inspanningscapaciteit heeft een 
perifere oorzaak



Metabole en mitochondriale dysfunctie in 
post-COVID patiënten worden slechter 
met post-exertionele malaise



Microclots theorie in post-COVID



Microclots / amyloid-deeltjes in 
spieren, maar niet in haarvaten!



Myopathie en andere pathologische 
verschijnselen in spieren van patiënten met post-
COVID syndroom



Lagere inspannings capaciteit en post-
exertionele malaise in patiënten met post-COVID

Bijdrage aan de verminderde inspannings capaciteit:

• Lagere mitochondriele respiratie

• Meer glycolytische vezels

• Minder kracht per spieroppervlak

Bijdrage aan post-exertionele malaise:

• Locale and systemische metabole veranderingen

• Inspannings geinduceerde schade

• Infiltratie van spieren met immuuncellen en microclots



Wat kritiek

Kleine groepen

• ja, maar deze bevindingen komen volledig overeen met ME/CVS

• Ook: logistiek en ethisch lasting uitvoerbaar onderzoek

Geen bewijs voor ‘niet ook tussen je oren’

• Klopt: wij zijn ervan overtuigd dat er ook biomedische veranderingen in de 
hersenen plaatsvinden. Hersenbiopten zijn onmogelijk, beeldvormende
onderzoeken zijn belangrijk

Lichamelijke inactiviteit?

• We doen veel onderzoek naar effecten van inactiviteit

• PEM komt niet voor bij inactieve mensen

Fysiotherapie werkt toch?

• Als deze pacing omvat en inspanning niet boven de PEM drempel, zeker.



Take home messages

• Patiënten met post-COVID hebben perifere veranderingen die hun 
vermoeidheid en spierpijn helpen verklaren

• We hebben nog niet de X-factor die deze veranderingen 
veroorzaakt

• Inspanning BOVEN de PEM grens is counter-productief voor herstel. 
Deze grens in patient-afhankelijk en kan over de tijd veranderen.

• Andere onderzoeken laten neurologische en immunologische 
veranderingen bij post-COVID patiënten zien

• Wij zijn ervan overtuigd dat lichamelijke inactiviteit deze 
veranderingen niet verklaart

• Onze resultaten zijn in overeenstemming met werk in ME/CVS



Toekomstig onderzoek

• Wat zijn overeenkomsten en verschillen tussen PEM in post-COVID & ME/CVS?
• We hebben net 25 extra patienten met ME/CVS gemeten

• Zijn er subgroepen van patienten met post-virale ziekten?

• Bijdrage van fysieke inactiviteit?
• Vergelijking met data voor/na 60 dagen bed rust (Eggelbusch et al., 2024 Cell Rep Med)

• Kan hartslag variabiliteit gebruikt worden als maat voor PEM?
• MSc student doet onderzoek met sportarts Dr Kasper Janssen

• Wat zijn de veranderingen in spier/bloed na acute inspanning?

• Behandelingen….
• We hebben wat ideeen…
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Skeletal alterations in long COVID

• Fiber type alterations 

• No differences in capillary density 
between patients and healthy 
controls

• Only denervation atrophy

• Occurrence of PEM

• Mitochondrial function reduces after 
exercise

• Necrosis after exercise

• No obvious signs of metabolic 
syndrome as primary symptom

Skeletal alterations after inactivity

• 60 days bed rest does not alter fiber 
types (only after long-term spinal cord 
injury)

• Lower capillary density after 6 days bed 
rest

• Muscle atrophy after 6 days bed rest

• No PEM

• Exercise improves mitochondrial function 
to pre-bed rest values

• No necrosis in biopsies after 55 days of 
bed rest

• Insulin insensitivity after 6 days bed rest

Differences long COVID and physical inactivity



Titelstijl van model bewerken



Signs of myopathy, particularly one day
after exercise

CD68 - macrophagesH&E staining
127







N-

Viral persistence

N-protein COVID
130



SARS-CoV-1 - severe acute respiratory
syndrome (SARS) in 2002-2004

774 deaths worldwide

131
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Symposium Wetenschappelijk onderzoek post-COVID

13.30-14.30 uur | Biomedisch onderzoek naar post-COVID
Voorzitter: Brent Appelman, arts-onderzoeker Amsterdam Institute for Immunology
and Infectious Diseases, Amsterdam UMC

• Immuunreactie op lichaamseigen hart- en spiercellen als potentiële schadebron in Long COVID. (slides bevatten 
info die nog niet gedeeld kan worden en zijn in dit document niet opgenomen)
Olaf Nijssen en Koen Overbeek, studenten biomedische wetenschappen,
Long COVID challenge UMC Utrecht.

• Visualisatie van (neuro)inflammatie bij post-COVID: de VeCosCO studie. (slides bevatten info die nog niet gedeeld 
kan worden en zijn in dit document niet opgenomen)
Dr. Denise Visser, Postdoctoraal onderzoeker, afd. Radiologie & Nucleaire geneeskunde, Amsterdam UMC, UMC 
Utrecht.

• IDO2 en het kynurenine pad onderliggend aan post-COVID en vergelijkbare postinfectieuze ziektebeelden.
Dr. René Lutter, hoofdonderzoeker (PI) bij Amsterdam UMC, locatie AMC.



Biomedisch onderzoek naar 
post-COVID
Voorzitter: Brent Appelman



ID02 en Kynurenine pad onderliggend 
aan post-COVID en vergelijkbaar 
postinfectieuze ziektebeelden
Dr. René Lutter



IDO2 en het kynurenine pad: 
Onderliggend aan long COVID (PASC) 

en vergelijkbare postinfectieuze
ziektebeelden?

René Lutter

Afdeling Longziekten, Amsterdam UMC, locatie AMC



Wat ga ik bespreken?

• Hoe zijn wij achter het IDO2 – kynurenine pad gekomen?

• Wat bewerkstelligt dit IDO2 – kynurenine pad?

• Hoe nu verder?



Tryptofaan Kynurenine    Aryl hydrocarbon receptor (AHR)
Xanthureen zuur

IDO-2

Kynurenine Tryptofaan
Xanthureen zuur

IDO-1

Interferon minder tryptofaan;
schadelijke

kynurenine metabolieten

Cel stress en celdood

SARS-CoV-2 infectie

AHR onderdrukker

X

Virale luchtweginfectie resulteert in aanwezigheid IDO1



IDO – kynurenine pad

tryptofaan

kynureen en
xanthureen zuur:
beschadigen 
zenuwcellen

3OH-anthraniel en
quinoline zuur: NAD/H

TDO, IDO1, IDO2

3OH-anthraniel en
picoline zuur: 
beschadigen cellen

kynurenine



IDO1-Kynurenine pad

Tryptofaan Kynurenine    Aryl hydrocarbon receptor (AHR)
Xanthureen zuur

IDO-2

Kynurenine Tryptofaan
Xanthureen zuur

IDO-1

Interferon minder tryptofaan;
schadelijke

kynurenine metabolieten

Cel stress en celdood

SARS-CoV-2 infectie

AHR onderdrukker

X

IDO1 activiteit remt ontsteking en replicatie van het virus



IDO1 en IDO2 aanwezigheid in ernstig/fataal COVID‐19

L. Guo et al., The Journal of Pathology, Volume: 256, Issue: 3, Pages: 256-261, First published: 03 December 2021, DOI: (10.1002/path.5842) 

IDO-2 aanwezigheid 
in long, maar ook in 
hart en brein

tryptofaan

kynurenine en
beschadigende
metabolieten



IDO-2 
CD14  

IDO-2 
CD14 

IDO-1  
CD3  

PASC Recover

IDO-2

IDO-2 
CD20

IDO-2 
CD4

PASC

A

IDO-2  
CD3

IDO-1  
CD3  

Recover

C D

FE

HG

B

PASC

PASC

en in long COVID

Guo L, Appelman B, et al. Prolonged indoleamine 2,3-dioxygenase-2 activity and associated cellular stress in post-acute sequelae of SARS-CoV-2 infection. EBioMedicine. 2023 
Aug;94:104729



Indoleamine 2,3-dioxygenase – kynurenine pad

tryptofaan

kynureen en
xanthureen zuur:
beschadigen 
zenuwcellen

3OH-anthraniel en
quinoline zuur: NAD/H

TDO, IDO1, IDO2

3OH-anthraniel en
picoline zuur: 
beschadigen cellen

kynurenine



Kynurenine metabolieten in plasma



AHR-IDO2-Kynurenine pad in long COVID 

Tryptofaan Kynurenine    Aryl hydrocarbon receptor (AHR)
Xanthureen zuur

IDO-2

Kynurenine Tryptofaan
Xanthureen zuur

IDO-1

Interferon minder tryptofaan;
schadelijke

kynurenine metabolieten

Cel stress en celdood

SARS-CoV-2 infectie

AHR onderdrukker

X



DMSO 
Controle

0.5 μM AHR-
antagonist

5 μM AHR 
antagonist

IDO2 (red) 
Cas3 (blue)

LC3b (brown）
CD8 (blue) 

IDO2 (red) 
AHR (blue)

PASC p65 

In de kweekplaat: vermindering van IDO2, celdood en autofagie in witte
bloedcellen door een AHR antagonist (IK-175; 8 dagen)

Guo L, Appelman B, et al. Prolonged indoleamine 2,3-dioxygenase-2 activity and associated cellular stress in post-acute sequelae of SARS-CoV-2 infection. EBioMedicine. 2023 
Aug;94:104729

Zien ook IDO2 in het 
brein van long COVID 
patiënten



Verstoord cellulair metabolisme in witte bloedcellen van long 
Covid patiënten

Guo L, Appelman B, et al. Prolonged indoleamine 2,3-dioxygenase-2 activity and associated cellular stress in post-acute sequelae of SARS-CoV-2 infection. EBioMedicine. 2023 
Aug;94:104729



Verminderde mitochondriale activiteit in witte
bloedcellen van long Covid patiënten

Guo L, Appelman B, et al. Prolonged indoleamine 2,3-dioxygenase-2 activity and associated cellular stress in post-acute sequelae of SARS-CoV-2 infection. EBioMedicine. 2023 
Aug;94:104729



Kynurenine metabolieten 
correleren met cognitieve 
beperkingen (PMID 
37318955); met post-
exertional malaise (PMID 
36355108) en met 
ontsteking (PMID 
36211365). IDO2 
aanwezigheid met auto-
antilichamen



Samenvattend, en verder

• AHR-IDO2-Kynurenine pad zien wij lang na oorspronkelijke infectie
met SARS CoV2 in long COVID patiënten, in volwassenen en ook in 
kinderen (POCOS cohort). 

• Er zijn ook aanwijzingen voor betrokkenheid van het kynurenine pad 
bij ME/CVS. Wij (o.a. met Brent Appelman) kijken ook IDO2 
aanwezigheid in Q-koorts en Lyme patiënten.

• Er zijn voldoende aanwijzingen om te veronderstellen dat het AHR-
IDO2-Kynurenine pad onderliggend is aan long COVID, maar het 
bewijs daarvoor komt alleen uit klinische studies.



replicatie

interferon

IDO1

tryptofaan kynurenine

SARS-CoV-2

kynurenine
metabolieten

AHR agonisten
celkern

celkern

geinfecteerde cel circulatie AHR agonist responsieve cel circulatie urine

bindt aan AHR

IDO2

tryptofaan kynurenine

AHR*

KAT

KMO

XA

a/c

a/b/c

c

acute infectie post-COVID

b

AHR*

AHR
IDO2

?

Werkhypothese
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14.30 – 15.30 uur | Bijzondere groepen
Voorzitter: Prof. Dr. Vivienne Matthies-Boon, Bijzonder Hoogleraar in Ethiek en Politieke Filosofie, Radboud 
Universiteit, Nijmegen.

• Post-COVID Syndroom bij kinderen: eerste resultaten van de POCOS-Studie. (slides bevatten info die nog niet 
gedeeld kan worden en zijn in dit document niet opgenomen)
Lieke C.E. Noij, M.D. PhD-student, afd. Kinderlongziekten van Amsterdam UMC 
en Coen R. Lap, M.D. afd. Vaccinatie, Infectie, & Immunologie, Spaarne Gasthuis 
en PhD kandidaat Infectie & Immunologie Utrecht UMC.

• Het ontrafelen van het onderliggende mechanisme dat langdurige ME/CVS, QVS en post-COVID symptomen 
veroorzaakt in een pediatrische populatie. (slides bevatten info die nog niet gedeeld kan worden en zijn in dit 
document niet opgenomen) 
Dr. Ir. Hanneke Willemen, moleculair bioloog, neuro-immunologie en chronische pijn, 
UMC Utrecht.

• Post-COVID en mensen met een migratieachtergrond.
Marieke Torensma PhD i.o. afd. Public & Occupational Health, Amsterdam UMC.



Bijzondere groepen
Voorzitter: Prof. Dr. Vivienne Matthies-Boon



Post-COVID en mensen met een 
migratieachtergrond
Marieke Torensma PhD



Post COVID &
mensen met een migratieachtergrond

Marieke Torensma, Felix Chilunga, 

Charles Agyemang

Amsterdam UMC 

Public and Occupational Health

Chilunga FP et al. Differences in incidence, nature of 

symptoms, and duration of long COVID among 

hospitalised migrant and non-migrant patients in the 

Netherlands: a retrospective cohort study. The 

Lancet Regional Health–Europe. 2023;29.

Nyaaba GN, Torensma M et al. Experiences of stigma 

and access to care among long COVID-19 patients: A 

Qualitative Study in a multi-ethnic population in The 

Netherlands. Manuscript in preparation. 



Mensen met een migratieachtergrond

Een persoon heeft een migratieachtergrond als ten minste één van de ouders in 

het buitenland is geboren. Er wordt onderscheid gemaakt tussen personen die 

zelf in het buitenland zijn geboren (de eerste generatie) en personen die in 

Nederland zijn geboren (de tweede generatie).

• Mensen met een Turkse, Marokkaanse, of Surinaamse migratieachtergrond. 



Incidentie, symptomen, duur

• Retrospectieve cohort studie

• Opname & bezoek post covid kliniek

Amsterdam UMC

• N 1886 

• 41% NL, 9% A SU, 4% SA SU, 8% MA, 

4% TU, 16% anders, 18% onbekend

• 26% aanhoudende klachten na 12 

weken (Tu, Ma, Su)

• Waarvan 14% aanhoudende klachten

na 1 jaar (Su)



Soort symptomen

• Dyspnea en fatigue

• Tu dizziness, joint and muscle pain 

(p for trend < 0.001). 

• Ma heart palpitations and insomnia 

(p for trend < 0.002).

• SA Su headache (p for trend = 

0.026). 



Incidentie na correctie



Ervaring met toegang tot zorg

• Kwalitatieve interview studie

• Werving via C-support

• N 23 waarvan Tu 9(3), Ma 7(3), NL 7

Niet etniciteit of cultuur;

• Toegang tot informatie

• Toegang tot een steunend netwerk

(praktische en sociale steun)

Maken verschil in wat deelnemers

weten te organiseren.



Weg naar zorg

• Herkennen zorgbehoefte, eerste stap naar huisarts door alle deelnemers

• Herhaalde bezoeken

*niet-Nederlands sprekende deelnemers: afhankelijkheid kinderen, afwachten

wordt afhaken.

• Verschillende/vervangende huisartsen, beperkte tijd per consult

• Frustratie en teleurstelling mbt regie



In contact met zorg

• Voor jezelf kunnen opkomen en zorgbehoefte kunnen bepleiten

• Zelf kunnen organiseren en coördineren van zorg

• Afhankelijk van ernst symptomen, toegang tot informatie, taalvaardigheid, 

digitale vaardigheid, gezondheidsvaardigheid

*niet-Nederlands sprekende deelnemers grotere gevoeligheid misinformatie,  

geen toegang tot C-Support



I: U bent hier niet voor naar de dokter geweest … Wat was de reden dat u niet ging?

“Ik ben het allemaal zat, daarom wil ik niet gaan. Wie gaat met mij mee? Ik heb niemand (patiënt wordt 

verdrietig). Toen mijn zoon ziek werd, voelde hij zich ook alleen en zei dat wij zo eenzaam zijn, er is niemand die 

ons naar de dokter brengt. ... Ik wou dat ik iets Nederlands kon praten en dat ik hem niet lastig zou vallen. Dan 

zou ik mijn eigen problemen zelf afhandelen, maar ik spreek helemaal geen Nederlands. Ik ben steeds van 

andere mensen afhankelijk en dat vind ik moeilijk, ik schaam me ervoor, ik weet niet of ze het willen doen of 

niet.” #25 (Tu)



“Toen ben ik naar de huisarts gegaan, ik zeg: joh dat en dat is er aan de hand en daar moet iets voor zijn, want 

in mijn eentje lukt het me niet. Ik heb hier gewoon hulp bij nodig, ik heb hier begeleiding bij nodig. En op dat 

moment was mijn huisarts op vakantie en zat er een vervangend huisarts. En die zei: ja ik denk dat je gewoon 

overwerkt bent, en hier heb je het nummer van de psycholoog, ga maar eens met een psycholoog praten. 

Ik zei: ja ik vind het superlief dat je zo met me meedenkt, maar ik ken mijzelf, het zit niet in die hoek, dit is 

anders. … ik wil van jou een doorverwijzing waarmee ik meer kan dan alleen naar een psycholoog. Dus ik wil 

bijvoorbeeld naar een fysio kunnen die gespecialiseerd is op dit gebied en die me hierin kan begeleiden. Dus wil 

je een soort algemene verwijsbrief schrijven? 

Ja nou... ja moeilijk, moeilijk. Ik zei nou prima, maar dan wacht ik wel tot mijn eigen huisarts weer terug is en 

dan ga ik daar wel mee praten. O ja nee oké, dan doe ik het wel. Dus toen kreeg ik een soort algemene 

verwijsbrief mee waar ik overal mee naartoe kon eigenlijk. #7(NL)



Ervaring stigma 

• Publiek stigma post COVID door gebrek aan informatie/kennis, ook binnen de 

zorg

• Discriminatie en dubbel stigma



Advies zorg

• Verbeteren toegang tot informatie patiënten m.b.v. outreach en voorlichting

(versterken netwerken).

• Verbeteren toegang tot informatie zorg, centraal en toegankelijk. 

• Organiseer vroegtijdig ondersteuning in navigeren naar en coördineren van 

zorg. Dichtbij/persoonlijk en waar nodig in eigen taal.



Post COVID &
mensen met een migratieachtergrond

Marieke Torensma m.torensma@amsterdamumc.nl

Charles Agyemang c.o.agyemang@amsterdamumc.nl

mailto:m.torensma@amsterdamumc.nl
mailto:c.o.agyemang@amsterdamumc.nl
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Symposium Wetenschappelijk onderzoek post-COVID

16.00-16.30 uur | Toekomstig onderzoek naar post-COVID
Voorzitter: Dr. Sara Biere-Rafi, huisarts, medisch adviseur C-support

• Post-COVID: betere zorg, dat doen we samen
Video: Veronique Timmerhuis, directeur ZonMw.

• Post-COVID programma: vooruitblik op toekomstig onderzoek
Dr. Carrie Wegh, programma manager ZonMw.

• Post-COVID Netwerk Nederland
Prof. Dr. Anske van der Bom, Clinical Epidemiology & Health Campus Den Haag, LUMC Leiden.



Post-COVID programma:
Vooruitblik op toekomstig onderzoek
Dr. Carrie Wegh



Post-COVID programma:
Vooruitblik op toekomstig
onderzoek

Dr. Carrie Wegh
Programmamanager
Cluster Translationeel Onderzoek en Therapieontwikkeling



Veronique Timmerhuis
post-COVID: betere zorg, dat doen we samen
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Post-COVID programma
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Wat ging hieraan vooraf en doelstelling

• Voorafgaand aan post-COVID programma: 
• COVID-19 programma: ±25 projecten post-COVID
• ME/CVS programma: raakvlakken, uitwisseling van kennis 

en inzichten 

• Doelstelling post-COVID programma
• Het vergroten en delen van kennis en expertise over post-

COVID voor diagnose, behandeling en het optimaliseren 
van zorg

Programma post-COVID _ Carrie Wegh 07.03.2024 



Twee programmalijnen

1. Onderzoeksinfrastructuur en 
samenwerking
Post-COVID Netwerk Nederland
Prof. dr. Anske van der Bom 

2. Onderzoeksprogramma
Ontwikkelen van kennis over de 
onderliggende mechanismen, ontwikkeling 
van diagnostiek, behandeling en optimalisatie 
van zorg voor post-COVID patiënten

Programma post-COVID _ Carrie Wegh 07.03.2024 



Onderzoeks-
programma (incl. 

thema’s)

Overkoepelende 
Kennisagenda

Kennisagenda Biomedische 
kennishiaten

Achterbanraadpleging Klinisch onderzoek

FMS kennisvragen Behandeling 
kennishiaten

Onderzoeksprogramma:
samenhang

Programma post-COVID _ Carrie Wegh 07.03.2024 
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FMS kennisvragen Behandeling 
kennishiaten

Onderzoeksprogramma: 
samenhang
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Subsidierondes



De patiënt centraal: wie participeert bij 
wie?

Programma post-COVID _ Carrie Wegh 07.03.2024 



Open subsidierondes

• Biomedische kennishiaten post-COVID, €6 miljoen
• Op basis van de kennisagenda Biomedisch Onderzoek 

Post-COVID
• Open voor projectideeën: 17 januari - 26 februari 2024 
• Uitgewerkte aanvragen: 12 juni 2024
• Besluiten: medio oktober 2024

Programma post-COVID _ Carrie Wegh 07.03.2024 



Open subsidierondes

• Klinisch onderzoek post-COVID – Patiëntvragen, €6 
miljoen

• Op basis van de achterbanraadpleging van 
patiëntenorganisaties Long Covid Nederland, Kinderen 
met Long Covid en PostCOVID NL 

• Open voor projectideeën: 31 januari - 12 maart 2024 
• Uitgewerkte aanvragen: 26 juni 2024
• Besluiten: medio oktober 2024

Programma post-COVID _ Carrie Wegh 07.03.2024 



MET KENNIS WERKEN AAN 
EEN GOEDE GEZONDHEID VOOR IEDEREEN

www.zonmw.nl

Bedankt voor jullie
aandacht!

COVID19@ZonMw.nl



Post-COVID Netwerk Nederland
Prof. Dr. Anske van der Bom



Johanna (Anske) van der Bom

AFDELING KLINISCHE EPIDEMIOLOGIE & 
HEALTH CAMPUS DEN HAAG

Post-COVID Netwerk Nederland - ambitie om echt impact 
te maken op het leven van mensen met post-COVID



20-mrt-24





1. Versnippering

2. Beperkte kennis over post-COVID

3. Beperkte vooruitgang

Zorg voor mensen die leven met post-COVID

20-mrt-24Figuur PostCovidNL, Long Covid Nederland, met toestemming



Verbeterd zorgen voor en leren van de ziekte post-COVID   



WP1  Executive Board

Anske van der Bom

WP7 
Implementatie

Gert-Jan 
Braunstahl

WP6 
Pathofysiologie
Henri Spronk

WP5 PF-trial 
Janneke van de 

Wijgert

WP4 Translatie
Michèle van 

Vugt

WP3 Biobank   
Jos Bosch 

WP2 Cohort 
Dennis Mook 

Methodologie

Frits  Rosendaal

Margriet Weide

Ervarings-
deskundigen

Joost Klappe

Ethiek

Vivienne Matthies-
Boon

Disseminatie
Sara Biere-Rafi

Post-COVID Netwerk Nederland



Organisaties en mensen

20-mrt-24

Relevant societal organizations
1. PostCovidNL.nl Kelly Meijers, Narita Sarija, Diewke de Haen, Margriet Weide

2. Kinderen met long Covid Sandra Bleyenberg, Vivienne Matthies-Boon

3. Long-COVID Nederland Pascal Grootveld, Joost Klappe, Tjalco van Rees Vellinga, Fen van Rhijn, member of  Long Covid Europe

4. Stichting Long-COVID Ellen Bark Lindhout, Annelies Bos, foundation stimulating and financing medical research

University Medical Centers 
5. Leiden University Medical Center Frits Rosendaal, Dennis Mook, Anske van der Bom

6. Amsterdam University Medical Center Michèle van Vugt, Jos Bosch, Bram Bakker, Pythia Nieuwkerk, Eline van den Broek, Brent 

Appelman, Bram Bakker, Jeroen den Dunnen, Hans Knoop, Anke Maitland van der Zee, Pythia

Nieuwkerk, Denise Visser, Joost Wiersinga, Kim van Oostrom, Hilgo Bruining

7. Erasmus Medical Center Rotterdam Merel Hellemons, Silvan Licher, Qiuwei Abdullah Pan, Ibrahim Ayada, Odilla conneth, Lana 

Fani, Robert Kraaij, Stefan Neys

8. Radboud University Medical Center Nijmegen Marcia Spoelder-Merkens, Viviene Matthies Boon, Tim olde Hartman, Thomas 

Hoogeboom, Aura Timen, Leon van Groenendaal

9. Maastricht University Medical Center+ Dorthe Klein, Hester Gietema, Jaap Jansen, Sander van Kuijk

10. University Medical Center Utrecht Marc Bonten, Janneke van de Wijgert, Ganna Rozhnova, Annemarijn de Boer, Digna 

Kamalski, Sanne Nijhof, Reinier Raymakers, Hanneke Willemen

https://www.postcovidnl.nl/
https://www.kinderenmetlongcovid.org/
https://longcovidnederland.wordpress.com/
https://longcovideurope.org/
https://www.stichtinglongcovid.nl/


Organisaties en mensen
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Top-Clinical hospitals
11. HagaZiekenhuis (Cees van Nieuwkoop) 

12. OLVG (Peter Kunst en Marlise de Roos) 

13. Fransiscus gasthuis en Vlietland (Gert-Jan Braunstahl, Manon Drost)

General hospitals, ZBC
14. Bernhoven Long-COVID expertisecentrum (Wink de Boer)

Primary care physicians 
15. University Network Primary Care physicians - Consortium Onderzoek Huisartsgeneeskunde (Dennis Mook-Kanamori en Tim olde 

Hartman)

Paramedical care professionals
16. Vereniging van Sportgeneeskunde (De Sportarts (Kasper Janssen) 

17. Focus Zorgteam (Joris Vernooij) (ergo, fysio, oefentherapeuten, dietisten, phychologen)

18. Fysiotherapiepraktijk MMFysio.nl (Joris Botman) (Zorgpad post-COVID Nijmegen)

19. Begrepen klachten (Claire de Haan (vertrouwenspersoon), Susanne Young (neuropsycholoog))

https://www.bernhoven.nl/
https://www.bernhoven.nl/zorgverleners/wink-de-boer/
https://un-h.nl/unh-consortium/
https://www.desportarts.nl/
https://focuszorgteam.nl/
https://mmfysio.nl/
https://www.begrepenklachten.nl/


Organisaties en mensen
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Other care and knowledge organizations 
20. Radboud University (Vivienne Matthies-Boon)

21. C-support (Sara Biere-Rafi, Annemieke de Groot, Alfond olde Loohuis) (advies aan patiënten en zorgverleners)

22. DCDC Tx (Anja van de Stolpe)

23. Biomedical Primate Research Center (Wille Bogers, Magdalena Lorenowicz, Jinte Middeldorp, Marieke Stammes)

24. GGD (Nicole Dukers) 

25. Nivel (Willemijn Meijer, Isabelle Bos)

26. RIVM (Kees van den Wijngaard, Suzan van den Hof)

27. Instituut Verantwoord Medicijngebruik (Marloes Donkers, Majorie Nelissen)

28. Leiden Academic Center for Drug Research (Thomas Hankemeier)

29. Levvel (Liesbeth Utens) (opvoedondersteuning tot specialistische jeugdhulp en zelfs complexe psychiatrische zorg)

30. Maastricht University (Jaco Burgers, Jean Muis, Magdy Nagy, Henri Spronk, Martina Summer-Kutmon, Noa van der Knaap, Nicolle Dukers 

(ook GGD), Jeanine Verbunt)

31. Tilburg University  (Marieke van der Schaaf)

32. Vrije Universiteit Amsterdam (Rob Wust)

33. Universiteit van Amsterdam (Jos Bosch)

34. Wageningen University and Research (Sanne Boesveldt)

35. Nederlands ME/CVS biobank consortium

36. Nederlandse Federatie van Universitair Medische Centra (NFU)

37. Kennisplatform Long-COVID Toolkit (Edo Plantinga) 

https://www.c-support.nu/
https://www.medicijngebruik.nl/
https://www.levvel.nl/
https://www.nfu.nl/en
https://www.longcovidtoolkit.org/


Post-COVID Netwerk Nederland (PCNN)

20-mrt-24

ondersteunend

open

ontwikkelend



Dank voor uw aandacht

20-mrt-24
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Symposium Wetenschappelijk onderzoek post-COVID

16.30 – 17.00 | Terugblik en dialoog met de sprekers en u
Bart Dollekens, bedrijfsarts en klinisch arbeidsgeneeskundige, Eerstelijnsgeneeskunde Radboudumc

Met:
Stella Heemskerk
Brent Appelman
Vivienne Matthies-Boon
Sara Biere-Rafi
Rob Wüst



Hartelijk dank!

https://www.c-support.nu/
mailto:info@c-support.nu

