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Alweer een jaar voorbij! Voor een projectorganisatie met een 

opdracht voor 5 jaar, gaat de tijd veel te snel. Want er is in 2015 

ontzettend veel gedaan, maar er is ook nog heel veel te doen. We 

zijn ongeveer op de helft. Dat zet druk op de organisatie. Gelukkig bestaat 

die uit gedreven mensen die gegrepen zijn door de indringende gevolgen die 

Q-koorts voor de patiënten heeft. Die er in projecten en activiteiten alles aan 

willen doen patiënten optimaal te ondersteunen en adviseren. Te beginnen 

met de procesregisseurs, ervaringsdeskundigen en externe adviseurs die dat 

dagelijks doen in de directe contacten met inmiddels meer dan 500 patiën-

ten. Die verdienen echt een compliment. 

Ook op andere fronten is Q-support samen met de patiënten hard aan het werk om onze opdracht waar te 

maken. In trainingen, nascholingen, beweeggroepen, onderzoek, grote en kleine bijeenkomsten met pati-

enten. Te veel om op te noemen. Dat stemt mij trots. Waarom dat is, leest u uitgebreid in dit magazine.

Er zijn ook lastige kwesties. Een patiënt typeerde er een heel treff end: “Het is mooi hoor, Q-support, wat 

jullie allemaal voor mij doen. Maar ik word nog steeds elke dag wakker met het gevoel alsof ik een zware 

griep heb.’ Dat is natuurlijk waar en die beperking wordt in de hele organisatie gevoeld. We kunnen pro-

beren het leven met Q-koorts beter te maken, maar u beter maken kunnen we niet. Ook de gevoeligheid 

en de kennis van instanties waar patiënten mee te maken krijgen, kan soms veel beter. Dat is ronduit 

frustrerend. Dan ben je al ziek en begrijpt je omgeving van verzekeraars, artsen en bijvoorbeeld het UWV 

niet wat er met je aan de hand is. Dat is doorgaans geen onwil, maar een gebrek aan kennis over de lan-

getermijngevolgen van Q-koorts. Maar daar heb je als patiënt weinig aan, als een UWV-arts je klachten 

afdoet met de mededeling “Het zit allemaal tussen uw oren”. Het is daarom ook aan Q-support om samen 

met anderen Q-koorts op de agenda te houden van politici, medici en bestuurders. Ook dat had, zoals u 

kunt lezen, in 2015 op allerlei manieren onze aandacht.

Terugblikken is goed, maar niet te lang wat mij betreft. Met Q-support 2.0 hebben we nadrukkelijk onze 

agenda voor de toekomst vormgegeven. Die bestaat uit een groot aantal projecten die we nog op willen le-

veren. Daarin is ook steeds aandacht voor de vraag, hoe we ervoor kunnen zorgen dat relevante diensten 

en producten worden overgenomen door reguliere voorzieningen. Zodat de Q-koortspatiënt na Q-support 

niet met lege handen komt te staan. Maar dat is pas in 2018. Zo ver is het nog niet, maar de tijd gaat snel!

Wilt u reageren naar aanleiding van een of meer artikelen, dan stellen wij dat zeer op prijs: 

secretariaat@q-support.nu.

Met vriendelijke groet,

Annemieke de Groot, directeur-bestuurder Q-support
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Een veelomvattende opdracht. Niet alleen dienen alle 

chronische patiënten te worden getraceerd, hen wordt 

ook gevraagd een vragenlijst in te vullen. Al die infor-

matie komt in deze uitgebreide database chronische 

Q-koortspatiënten. “We hebben daar verschillende 

redenen voor”, legt Oosterheert uit. “Allereerst kunnen 

we met de informatie uit die database op zoek naar de 

eff ectiviteit van de verschillende behandelmethoden. 

We willen graag weten welke methode het meest 

eff ectief is, maar ook welke bijwerkingen er zijn. Je 

wilt patiënten natuurlijk de beste behandeling met 

de minste bijwerkingen bieden. Met behulp van deze 

database en de vragenlijsten die patiënten invullen 

over bijwerkingen en complicaties, kan ons onderzoek 

daar antwoord op geven. Bovendien kan deze data-

base ook voor latere onderzoeken een belangrijke rol 

spelen. Er is hier sprake van goed gedocumenteerde 

informatie over een unieke  patiëntengroep. Daar kun-

nen nog veel nuttige onderzoeksvragen mee worden 

beantwoord. We nemen nu veel informatie op. Op die 

manier kunnen we ook toekomstige onderzoeksvragen 

met de informatie uit deze database beantwoorden. De 

informatie is dan bij wijze van spreken met een druk 

op de knop beschikbaar en patiënten hoeven dan niet 

nogmaals benaderd te worden.”

Is dat nodig?
Gevraagd naar zijn ervaringen met de werkwijze van 

Q-support, zegt Oosterheert: “Die directe betrokken-

heid van patiënten was even wennen. Ik heb me wel 

afgevraagd of dat nu echt nodig was. Maar van die 

aanvankelijke scepsis ben ik teruggekomen. Je dient 

allereerst extra goed en begrijpelijk te formuleren, in 

de taal van de doelgroep. Je moet heel concreet zijn. 

Dat dwingt tot scherpte. En dat is goed. De reactie van 

patiënten levert bovendien een verfrissend perspec-

tief op. Dan merk je dat je als onderzoeker toch een 

bepaalde manier van denken hebt ontwikkeld. Daar 

kom je in het contact met patiënten van los. Dat is 

verrijkend.”

Voor een breed publiek
Oosterheert illustreert dat met enkele voorbeelden. 

“De stem van de patiënten heeft zwaar gewogen in de 

beoordeling. Met name op relevantie. Dat maakt dat je 

daar in je aanvraag al op in moet spelen. Helder moet 

maken wat het voor patiënten oplevert. Dat hier zo 

nadrukkelijk om wordt gevraagd en zo zorgvuldig naar 

wordt gekeken, is vernieuwend. Verder is het voor 

een onderzoeker van belang de resultaten te kunnen 

publiceren in een wetenschappelijk tijdschrift. Voor de 

patiënt heeft dat weinig betekenis. Die wil terugkop-

peling die toegankelijk is voor een breed publiek. Ook 

dat is nieuw en aanvullend.” 

Tijdens de tweede mogelijkheid om onderzoeksvoorstellen in te dienen, ook wel een call 
genoemd, dient Jan Jelrik Oosterheert, internist in het UMC Utrecht een aanvraag in. Zijn 
ziekenhuis heeft meegewerkt aan een richtlijn voor diagnostiek bij chronische Q-koortspa-
tiënten en daarvoor indertijd, in samenwerking met ziekenhuizen in regio waar Q-koorts 
uitbrak, een database met geanonimiseerde patiëntengegevens aangelegd. Oosterheert wil 
deze database nu actualiseren en uitbreiden naar alle Nederlandse patiënten met chronische 
Q-koorts. 

“Inbreng patiënten 
verrijkend”

Jan Jelrik Oosterheert:O
nderzoek

“Dat dwingt 
tot scherpte”

Met vriendelijke groet,

Annemieke de Groot, directeur-bestuurder Q-support
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Op de vraag of het in 2015 gelukt is volgens plan 

te werken, zegt De Groot volmondig ‘ja!’. Ze is 

zichtbaar trots op haar organisatie en haar team 

dat in 2015 het verschil wist te maken voor de 500 

patiënten die Q-support eind dat jaar telde. Maar 

onmiddellijk tekent ze daar bij aan: ”Ons past ook 

bescheidenheid. Er moet nog veel gebeuren. En ook 

wij lopen, net als de patiënt, soms vast in het woud 

aan wet- en regelgeving waardoor het niet eenvou-

dig is om te zorgen dat de Q-koortspatiënt krijgt wat 

nodig is.” We kijken terug aan de hand van de visie 

die De Groot en met haar Q-support heeft ontwik-

keld op de manier waarop de opdracht moet worden 

uitgevoerd.

Bereik
“Q-support wil zoveel mogelijk patiënten bereiken,” 

legt De Groot uit. “Allereerst om hen te ondersteu-

nen en adviseren bij de langetermijngevolgen van 

Q-koorts. Maar ook om diegenen die ziek zijn van 

de Q-koorts maar dat niet weten, daar bewust van 

te maken. Met een bereik van 500 patiënten, kun 

je zeggen dat we het goed hebben gedaan. Maar we 

gaan in 2016 geducht verder om Q-koorts onder de 

aandacht te brengen en op de agenda te houden. Zo-

dat mensen symptomen herkennen en de weg naar 

Q-support vinden.” 

Met patiënten
Belangrijk uitgangspunt voor Q-support is met 

en niet over de patiënt praten. “Toen we in 2014 

begonnen, was de winkel open maar lag er niets op 

de schappen. Daarvoor dienden we immers eerst de 

Terugkijken op een 
cruciaal jaar

Annemieke de Groot, directeur:

Terugkijken op 2015, is volgens directeur Annemieke de Groot terugkijken op een cruci-
aal jaar voor Q-support. Het eerste jaar stond vooral in het teken van patiënten bereiken, 
de organisatie inrichten en aanbod ontwikkelen. In 2015 kwam het er op aan te werken 
volgens plan. “Want patiënten bereiken is één, ze vervolgens goed bedienen is twee. En 
dat mag je verwachten van een organisatie als Q-support, die speciaal voor patiënten is 
opgericht. Die overtuiging wordt breed gevoeld. Daarbij worden we sterk gedreven door 
de indringende en schrijnende verhalen van patiënten die we dagelijks horen.”

Q
-support
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vraag van de patiënt te kennen. In de loop van 

2014 en verder in 2015 is de winkel ingericht 

in samenspraak met patiënten. Die samen-

spraak hebben we ook in 2015 op allerlei 

manieren georganiseerd. Van kleinschalig met 

een patiëntenarena over het proces van intake 

en begeleiding tot grootschalig met maat-

schappelijk cafés, de Verwendag en een Meet 

& Greet met de onderzoekers naar Q-koorts. 

Beide vormen zijn ons erg goed bevallen en door 

de patiënten hoog gewaardeerd. Daar zullen we 

dus zeker mee doorgaan. Ook structureel spelen 

patiënten een rol in de Q-support organisatie. Zo 

zijn er ervaringsdeskundigen werkzaam in de 

intake en bij de trainingen en leveren daar echt 

meerwaarde. De Denktank houdt de organisatie 

de spiegel voor vanuit patiëntperspectief en bij 

Q-supporters geven we uiteraard zelf het goede 

voorbeeld met een patiënt die werkzaam is voor 

Q-support. Ten slotte is de manier waarop patiën-

ten een rol hebben gespeeld bij de beoordeling van 

de onderzoeken naar Q-koorts echt een unicum.”

Absoluut hoogtepunt
Op dat onderzoek wil De Groot nog wat nader 

ingaan, omdat Q-support daar een voorbeeld geeft, 

meent ze. “Het hele proces, van het formuleren 

van beoordelingscriteria tot de daadwerkelijke 

beoordeling van de onderzoeken, is gedragen door 

patiënten. Dat is echt heel bijzonder. Daarbij zijn 

ze fantastisch ondersteund door de Commissie 

Onderzoek, die op haar beurt heeft gekeken naar 

de haalbaarheid en kwaliteit van de onderzoeks-

voorstellen. Maar als patiënten een onderzoek 

onvoldoende relevant vonden, kwam het niet voor 

financiële steun in aanmerking. Dat proces is 

uitgemond in de ondersteuning van 9 waardevolle 

onderzoeken waarmee Q-support haar budget van 

2 miljoen heeft uitgegeven. Nu volgen de patiën-

ten de voortgang, met als absoluut hoogtepunt de 

Meet & Greet tussen onderzoekers en patiënten 

in november 2015. Onderzoekers en patiënten 

zaten samen aan tafel om vragen te beantwoorden 

en toelichting op het onderzoek te geven. Het is 

mooi te constateren dat niet alleen de patiënten 

maar ook de onderzoekers daar enthousiast van 

worden.”  

Gevoeliger
De dienstverlening aan patiënten vindt plaats on-

der het motto ‘regulier mits..’. De Groot licht toe: 

”Bij onze start stelde de minister van VWS dat er 

in dit land alles is voor Q-koortspatiënten, maar 

als wij vaststelden dat dit niet het geval was, dan 

zou ze dat graag horen. Dat is niet aan dovemans-

oren gezegd. Laat ik beginnen te stellen dat er 

niet alles is. Bovendien moeten wij constateren 

dat bestaande voorzieningen helaas onvoldoende 

kennis hebben van Q-koorts. En daardoor ook 

Q-koortspatiënten niet optimaal helpen. Natuur-

lijk zullen we dat signaal straks afgeven. Maar 

daar heeft de patiënt nu niets aan. Daarom hebben 

we de samenwerking gezocht met een aantal 

externe adviseurs die patiënten ondersteunen 
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bij hun contacten met verzekeringsmaatschappijen, 

bedrijfsartsen, het UWV, maar soms ook artsen en 

specialisten. Q-support biedt zo medisch, juridisch, 

financieel, arbeidskundig en scholingsadvies. Op die 

manier willen we niet alleen de patiënt ondersteu-

nen, maar hopen we ook dat de instanties waar die 

aanklopt gevoeliger worden voor de noden van de 

Q-koortspatiënt.”

Q-support 2.0
“Bovendien”, vervolgt De Groot, “ontwikkelen we zelf 

aanbod voor Q-koortspatiënten omdat het niet voor-

handen is. Bijvoorbeeld de trainingen in omgaan met 

Q-koorts die inmiddels in heel Nederland succesvol 

zijn, de nascholingen voor artsen die in grote getale 

plaatsvinden en de training waarin patiënten leren 

kort en bondig te verwoorden wat Q-koorts met hen 

doet. Mede met het oog op hun omgeving en sollici-

taties. Maar Q-support komt halverwege haar bestaan. 

We moeten niet alleen de patiënten van nu goed 

bedienen, maar er ook voor zorgen dat ze straks niet 

met lege handen staan als Q-support er niet meer is. 

We moeten ons werk zo organiseren dat het straks 

door reguliere voorzieningen of in samenwerking met 

Q-uestion kan worden voortgezet. We noemen dat 

Q-support 2.0. Een goed voorbeeld vind ik de be-

weeggroep. In samenspraak met fysiotherapeut Peter 

Raaijmakers is er een pilot gestart: bewegen voor 

Q-koortspatiënten. Toen bleek dat patiënten zich beter 

voelden bij begeleid bewegen samen met lotgenoten, 

is het programma verder uitgewerkt en uitgerold naar 

andere praktijken in Nederland. Inmiddels zijn er 35 

praktijken waar het programma gevolgd kan worden. 

Zo zorg je er voor dat het relevante aanbod ook na 

Q-support beschikbaar blijft.”

Nalatenschap

Ze vindt het geen fijn woord, maar weet zo gauw geen 

ander: “Het gaat over de nalatenschap van Q-support. 

Die moet bestaan uit een groep patiënten die goed is 

geholpen en sterker is geworden door onze onder-

steuning. Maar ook uit een betere dienstverlening 

van instanties, meer kennis bij behandelend artsen 

en producten en diensten voor Q-koortspatiënten die 

door anderen worden voortgezet nadat wij er niet 

meer zijn. Kortom, uit een samenleving die beter is 

toegerust voor een uitbraak van zoönosen in het alge-

meen en voor Q-koortspatïenten in het bijzonder.”

Q
-support

De doelstelling van Q-support is in artikel 2.1 

van de stichtingsakte als volgt verwoord:

“De stichting heeft ten doel het ondersteunen van 

chronische Q-koorts en QVS patiënten als groep, 

met onder andere advies, begeleiding en onderzoek, 

alsmede om individuele patiënten te informeren over 

en te begeleiden in de toepassing van de bestaande 

regelingen voor hun specifieke situatie, vanwege 

de uitzonderlijke en indringende gevolgen van de 

Q-koorts epidemie voor betrokkenen.”

Artikel 2.2. van de genoemde stichtingsakte gaat 

in op de activiteiten van Q-support waarmee zij 

het gestelde doel dient te bereiken. 

“Zij tracht dit doel te bereiken door onder meer: 

a.	 het informeren van patiënten over en het bege-

leiden bij het gebruik van algemene regelingen 

voor de medische kosten en begeleiden bij het 

vinden van de juiste behandeling; 

b.	 het informeren van patiënten over en het 

	 begeleiden bij werkgerelateerde problemen; 

c.	 het bieden van hulp bij andere aspecten van 

maatschappelijke participatie van patiënten; 

d.	 het verstrekken van medische hulp, hulp bij 

werkgerelateerde problemen en hulp bij andere 

aspecten van maatschappelijke participatie aan 

(individuele) chronische Q-koorts en QVS 

	 patiënten; 

e.	 het eventueel verrichten of laten verrichten van 

onderzoek naar de ziekte Q-koorts, chronische 

Q-koorts en QVS en de behandeling daarvan.”

Opdracht aan Q-support volgens de stichtingsakte
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Eerst begrip
Eind 2015 hadden 523 patiënten uit heel Ne-

derland een beroep op Q-support gedaan. Na de 

eerste aanmelding volgde doorgaans (84%) een 

intakegesprek. Soms volstond een (telefonisch) 

onderhoud of een directe verwijzing naar de 

medisch adviseur.

Patiënten die wel kozen voor een intakegesprek 

kregen vrijwel altijd thuis bezoek van een erva-

ringsdeskundige en een procesregisseur. Beide 

functies verdienen een toelichting. De ervarings-

deskundige is iemand die zelf Q-koorts heeft 

gehad en dus uit eigen ervaring weet wat de ge-

volgen ervan zijn. De procesregisseur, een maat-

schappelijk werkende, is de persoonlijk begeleider 

van de patiënt. Die geeft of organiseert, afhanke-

lijk van de vraag, advies en ondersteuning.

De combinatie zorgt ervoor dat patiënten aller-

eerst een begrijpend en luisterend oor vinden 

voor hun problemen. Dat is nodig omdat veel 

patiënten zich onbegrepen voelen en vaak ook 

boos zijn. Vervolgens ontstaat er ruimte om zicht 

te krijgen op wat de patiënt nodig heeft. Met het 

intakegesprek krijgt Q-support duidelijkheid over: 

de medische voorgeschiedenis, de gevolgen van de 

besmetting voor het dagelijks leven, voor werk en 

inkomen. Op grond van die informatie schrijft de 

procesregisseur een plan van aanpak. Na vast-

stelling in samenspraak met de patiënt wordt het 

uitgevoerd.

Maatwerk
Het plan van aanpak is voor iedere patiënt anders. 

De situatie van iedere patiënt is immers anders. 

Voor de een is de terugkeer naar de arbeidsmarkt 

van groot belang, voor de ander juist de mogelijk-

heid om te kunnen stoppen met werken. In een 

aantal gevallen is er sprake van een verschil van 

inzicht met het UWV of met een verzekerings-

arts. Voor anderen zijn de eenzaamheid en het 

isolement als gevolg van QVS een reden om een 

beroep op Q-support te doen. In alle gevallen richt 

Q-support een begeleidingstraject op maat in met 

als doel de patiënt ondersteuning te bieden bij het 

oplossen van de vraagstukken die een gevolg zijn 

van Q-koorts.

Aanvullend aanbod
Voor de ondersteuning van patiënten maakt 

Q-support waar mogelijk gebruik van reguliere 

voorzieningen. In de praktijk blijkt echter dat die 

niet altijd bieden wat patiënten nu nodig hebben. 

Dat is vrijwel altijd omdat de kennis over de lan-

getermijngevolgen van Q-koorts bij veel mensen, 

waaronder ook artsen, niet aanwezig is. Met als 

gevolg dat patiënten tevergeefs een beroep doen 

of zelfs in conflict komen met instanties. Voor 

vragen waarin het reguliere aanbod niet voorziet, 

heeft Q-support aanvullend aanbod ontwikkeld. 

Verder heeft Q-support op grond van de patiën-

tenvragen ook aanbod voor groepen. Zo zijn er 

trainingen in het leren omgaan met de gevolgen 

De werkwijze 
van Q-support

Q
-support
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8

van Q-koorts, korte trainingen waarin patiënten 

leren kort en krachtig uit te leggen wat Q-koorts 

met hen doet en beweeggroepen voor Q-koortspa-

tiënten.

In 2015 konden patiënten 
bij Q-support terecht voor:

	 Algemene begeleiding en advies

	 Vraagstukken over werk en inkomen

 

	 Medisch advies

	 Arbeidskundig advies

	 Juridische ondersteuning

	 Financieel advies

	 Advies bij scholing en opleiding

	 Ondersteuning bij re-integratie

	 Training “Chronische Q-koorts of 		

	 QVS: Hoe ga ik daar mee om…?”

	 Bewegen voor Q-koortspatiënten

Q
-support

Leeftijdsgroep in %
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Aanmeldingen tot en met december 2015

	A anmeldingen	 523

	 Kort contact	 86

	 Intake en begeleiding	 437

Verdeling M/V

	G eslacht	A bs.	 %

	 Man	 238	 54

	 Vrouw	 199	 46

	T otaal	 437	 100

De cijfers achter de patiëntverhalen
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Verdeling aangemelde patiënten naar provincie in %
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Bovenregulier zorgaanbod (2014-2015)

	 Wat	A antal patiënten

	 Arbeidsdeskundig advies	 97

	 Re-integratie (IBN)	 21

	 Training Omgaan met…	 124

	 Medisch advies	 169

	 Financieel advies	 8

	 Juridisch advies	 23

	 Beweegtherapie	 117

	 Scholingsadvies	 6

	 Elevatortraining over Q-koorts	 10

Omdat hier meerdere hulpbehoeften genoemd konden worden, hebben veel mensen er ook een of twee genoemd die niet voorge-
programmeerd zijn. De categorie ‘Anders’ is vrijwel altijd ingevuld als tweede of derde hulpbehoefte en is heel divers.

Soorten problematieken (meer dan 1 per patiënt mogelijk) 

	 Problematiek	A bs.	

	 Ondersteuningsbehoefte fysieke gezondheid	 172

	 Ondersteuningsbehoefte psychische gezondheid	 109

	 Ondersteuningsbehoefte werk	 93

	 Ondersteuningsbehoefte financieel / inkomen	 54

	 Ondersteuningsbehoefte juridisch	 35

	 Ondersteuningsbehoefte sociaal (relatie, familie, vrienden, etc)	 15

	 Ondersteuningsbehoefte bij scholing / studie	 8

	 Ondersteuningsbehoefte dagbesteding	 5

	 Geen ondersteuningsbehoefte	 52

	 Anders	 91

	T otaal	 634
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Q-support spant zich stevig in om Q-koortspa-

tiënten in Nederland te bereiken en te infor-

meren over de dienstverlening. Daar wordt 

een diversiteit aan communicatiemiddelen op 

ingezet.

Q-tour
Met informatieavonden in heel Nederland, de 

Q-tour, informeert Q-support patiënten en hun 

naasten over Q-koorts en de eigen dienstver-

lening. In 2015 werden 16 informatieavonden 

belegd voor 731 bezoekers.

Publicaties en publiciteit
In 2015 gaf Q-support 600 voorlichtingsbrochures 

voor patiënten uit, 1000 jaarverslagen over 2014, 

14.500 informatiedossiers over Q-koorts, 350 

folders over de trainingen en publiceerde zelf 44 

krantenartikelen en advertenties met een totaal 

bereik van 3.255.902 brievenbussen, stuurde een 

mailing naar 900 huisartsen, maakte 5 patiënten-

filmpjes en een documentaire, bracht 9 onderzoe-

kers in beeld met een gefilmd portret, haalde de 

uitzending van Nieuwsuur en een Australische 

nieuwszender, kreeg veel redactionele aandacht 

waaronder paginagroot in De Telegraaf en meer-

dere pagina’s in het Reformatorisch Dagblad, gaf 

17 digitale nieuwsbrieven uit voor 450 abonnees 

en kreeg 23.413 bezoekers op de website, bereik-

te 120.000 mensen via Facebook en verzamelde 

meer dan 1000 handtekeningen op 

www.iksteundeqkoortspatient.nl.

Q
-support

Communicatie in
cijfers
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Financiën

Uitgaven in relatie tot de begroting 2015

Voor q-support is het van begin af aan moeilijk 

geweest om heel nauwkeurig te begroten. Wij 

laten onze activiteiten immers sterk afhangen van 

de behoefte van de patiënten. Desalniettemin blijkt 

dat de begroting  in 2015 vrij goed gevolgd is. Er 

is wat meer uitgegeven aan trainingen, als gevolg 

van de boven verwachting grote vraag, en minder 

aan re-integratie trajecten. Om dit aspect een extra 

impuls te geven, is eind 2015 een projectleider 

geworven die zich speciaal hierop zal richten.

			   Begroot (€)	U itgegeven (€)

opstartkosten	 Kick off en inrichting kantoor	 0	 0

hoofdactiviteit 1	 Voorlichting en opsporing patiënten	 406.150	 457.911

		  Advies, intake en begeleiding	 661.600	 746.602

hoofdactiviteit 2	 Informeren en begeleiden Werkgerelateerd	 328.000	 137.283

hoofdactiviteit 3	 Maatschappelijke participatie/groepstrajecten	 218.200	 296.821

hoofdactiviteit 4	 Advies (medisch, juridisch, financieel e.d.)	 182.600	 95.519

hoofdactiviteit 5	 Onderzoek	 704.405	 677.829

evaluatie	 Evaluatie, verantwoording en nalatenschap	 104.500	 101.847

organisatie	 Management, verzekering, bedrijfsvoering	 244.100	 265.599

Totaal Q-support	  	 2.849.555	 2.779.411



Terugkijkend op 2015 begint Mansveld niet zonder 

trots met een opsomming: “Het beweegprogramma 

is uitgebreid naar fysiotherapeuten in heel Neder-

land, er is een elevatortraining ontwikkeld -om 

beter uit te leggen wat Q-koorts met je doet-, de 

trainingen Omgaan met Q-koorts zijn mateloos po-

pulair, we bieden scholingsadvies, financieel advies, 

arbeidskundig en juridisch advies met name voor 

vraagstukken met UWV en arbeidsongeschiktheids-

verzekeringen. Die laatsten zijn helaas veelvuldig 

aan de orde. Dat levert ook de meeste frustratie op 

bij patiënten. Er spelen nogal wat zaken met werk 

en inkomen. Die raken mensen diep.”

Succes boeken
Twee gevoelens overheersen bij Mansveld: voldoe-

ning en frustratie. “Voldoening omdat je echt iets 

kunt betekenen voor de patiënten. Frustratie van-

wege het onbegrip dat patiënten veelvuldig ervaren 

en omdat je mensen uiteindelijk niet beter kunt 

maken. Maar je kunt ze wel ondersteuning bieden 

op de weg die ze moeten gaan. Dat levert ook iets op 

voor mensen. Ze leren beter omgaan met hun ziekte 

en worden professioneel ondersteund bij het gebrek 

aan erkenning dat ze tegenkomen. Dat leidt niet al-

tijd tot het gewenste resultaat, maar regelmatig wel. 

Dan boeken we succes bij instanties. Dat is mooi.”

Hectisch
Q-support is een projectorganisatie met een beperkt 

bestaan. Dat levert de nodige hectiek op. “Je voelt 

altijd die tijdsdruk. Het moet nu gebeuren. Zoeken 

naar mogelijkheden, onderzoeken welk aanbod 

nodig is omdat er regulier geen antwoorden zijn 

voor onze patiënten. Dat moet in een kort tijdsbe-

stek worden ontwikkeld en aangeboden. Voor een 

aantal van die zaken geldt, dat ze ook na het bestaan 

van Q-support voor patiënten beschikbaar moeten 

blijven. Je moet dus ook meteen nadenken hoe je er 

na Q-support mee omgaat. Dat is ook het mooie van 

deze baan. Die uitdaging om het in korte tijd goed te 

regelen en te zorgen dat het daarna geborgd wordt 

door reguliere voorzieningen.”

Gewoon bijzonder
Mansveld, van huis uit juriste met een brede erva-

ring in bezwaar- en beroepschriften in de zorg en 

bij sociale zaken, heeft geen moment getwijfeld toen 

deze tijdelijke baan voorbij kwam. ”Mijn specialisa-

“Veel bereikt”
Marloes Mansveld, coördinator Intake & Begeleiding:

Marloes Mansveld, coördinator Intake & Begeleiding, vindt dat Q-support terug kan 
kijken op een goed jaar. “We hebben veel voor patiënten kunnen betekenen. Op basis 
van die patiëntencontacten is bovendien nieuw aanbod ontwikkeld dat echt iets oplevert 
voor mensen.” Marloes Mansveld steekt enthousiast van wal.
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Q
-support

“Zowel voldoening 
als frustratie”



tie gezondheidsrecht komt hier van pas, de problema-

tiek van de Q-koorts heeft mijn belangstelling en mijn 

betrokkenheid. Ik voel me hier op mijn plek. Ik denk 

dat de intake met een ervaringsdeskundige en een 

procesregisseur, goed aansluit bij de behoefte van pati-

ënten. Het komt tegemoet aan de behoefte aan erken-

ning en begrip. Terwijl de procesregisseur op grond 

van het verhaal van de patiënt kan beoordelen wat 

er in professionele zin nodig is. Dat kan pas, als je je 

gehoord voelt. Dat neemt Q-support heel serieus. Niet 

alleen in de intake, maar ook met patiëntenarena’s, de 

Denktank, de beoordeling van onderzoek, de Verwen-

dag en bij de inrichting van het bovenregulier aanbod. 

Daarin klinkt steeds de stem van de patiënt goed door. 

Dat is vernieuwend en zou tegelijk zo gewoon moeten 

zijn bij een organisatie die er is voor patiënten.”  
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Bekijk het verhaal van 
Petra Huisman-Keijzer

“Inbreng van patiënten zou gewoon moeten zijn”



In de gang van zijn huis valt een tennistas op, die 

er al staat sinds 2006. “Ik zie het als een houvast en 

blijf hopen dat ik in de toekomst weer de tennis-

baan op kan.” We gaan terug naar mei 2006 toen hij 

zich doodziek voelde. “Het leek wel of ik de eerste 

drie dagen in een soort coma lag. Ook daarna bleef 

ik ziek en ik vroeg me af wat er aan de hand was. 

Zelfs mijn tanden poetsen of boodschappen doen 

was al te zwaar.” Hij ging naar de huisarts en de 

arboarts. Na bloed te hebben geprikt, dacht men 

‘De enige voorspelbaarheid die je 
hebt, is de onvoorspelbaarheid’

Alex van den Akker:

Hij voelde zich niet helemaal fit, maar besloot toch ‘stoer’ de tennisbaan op te gaan 
met een vriend. Na het wedstrijdje ging het lichamelijk echter zeer slecht met de Ros-
malenaar. In 2006 begon de nachtmerrie van Alex van den Akker (48) die de rest van 
zijn leven, en dat van zijn gezin, in de war schopte. Pas in 2015 kreeg hij de diagnose 
Q-koortsvermoeidheidssyndroom. Een verhaal over een leven met een ziekte, een jaren-
lange strijd tegen het UWV en de hulp van Q-support.

14

Patiënten

Alex aan het werk met zijn Q-koorts collage
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aan een Post Viraal Syndroom (PVS). “Ik bleef er 

vertrouwen in hebben dat het een keer over zou 

gaan. Iedere keer als ik een inspanning had gedaan, 

kreeg ik daarna een zware terugslag.” Een belang-

rijke stap zette Alex toen hij in 2008 terechtkwam 

bij het CVS/ME Medisch Centrum in Amsterdam. 

Daar bleek uit fysieke testen dat de waarde van 

de VO2max (een indicatie van het conditieniveau) 

heel slecht was. Hij kreeg de diagnose ME-CVS 

(Chronisch Vermoeidheidssyndroom). “Ik word elke 

ochtend uitgeput wakker met veel pijnen in mijn 

lijf. Het voelt alsof ik de dag ervoor een marathon 

heb gelopen en daarbij een zware kater heb, alsof 

er een wals over me heen is gereden.” Van het 

Amsterdams Medisch Centrum kreeg hij medicijnen 

om de symptomen te bestrijden en er bleef regel-

matig contact. Door de bevestiging kon hij vrienden, 

familieleden en collega’s informeren over wat er aan 

de hand was. “Het niet weten wat er met je aan de 

hand is, maakt het acceptatieproces lastig en kan 

veel onbegrip uit de omgeving met zich meebren-

gen. Het krijgen van een etiketje kan helpen bij 

dit proces.” Zijn sociale leven, en ook dat van zijn 

vrouw Ellen, had zwaar te lijden onder de ziekte. 

“Ik ben altijd deels blijven werken als docent op 

een basisschool. Dat heb ik met hangen en wurgen 

volgehouden, maar ’s avonds en ik het weekend 

was ik kapot. We waren net ouders geworden, dus 

wellicht dat het niet zo opviel. Ik moest veel op-

geven; sociale contacten, kon niet meer sporten en 

ik werd steeds meer gebonden aan huis. Het leren 

doseren en omgaan met je ziekte is een doorlopend 

proces dat gepaard gaat met vallen en opstaan. De 

enige voorspelbaarheid die je hebt, is de onvoorspel-

baarheid.” In 2010 werd hij bij het UWV door een 

verzekeringsarts voor 73 procent afgekeurd. Tijdens 

het traject met het UWV werd er door zijn werkge-

ver passend werk gevonden en wel voor 16 uur in 

de week als ambulant begeleider van ‘rugzakleerlin-

gen’. Naast de lichamelijke klachten werd het echter 

mentaal ook steeds zwaarder voor Alex. “Ik voelde 

me zo wanhopig en wilde er alles aandoen om beter 

te worden. Ik moest zo vaak naar de huisarts met 

andere klachten, dat ik me schaamde. Het voelde 

alsof ik in een moeras zat en steeds dieper naar 

beneden zakte. Ik zat in een rouwproces.”

‘Denigrerende uitspraak’ 

In september 2013 schreef hij het UWV een brief 

met de vraag om een herkeuring. Hij kon niet meer 

voldoen aan zijn contract van 16 uur vanwege 

toegenomen klachten. Het bleek het begin van een 

strijd. “Pas in mei 2014 zag ik voor het eerst 

een arts van het UWV. Na een gesprek en 

een aantal ‘testjes’ keurde hij me voor 

61 procent af, terwijl het juist veel 

slechter met me ging. De arboarts, 

huisarts, specialist en arbeidsdeskun-

dige die me allemaal al negen 

jaar volgen bevestigden dat 

beeld, maar één man van 

het UWV had de macht 

om na een onder-

zoekje van een uur 

deze denigrerende 

uitspraak te doen. 

“Ik zat in een 
rouwproces”

Collage als opdracht voor de training Omgaan met…

Tennistas als symbool van hoop
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Patiënten

Er stonden ook verschillende fouten 

in de rapportage.” Alex ging in be-

zwaar en verzamelde zoveel mogelijk 

objectieve gegevens, waar het UWV 

om had gevraagd. “Ik voerde een strijd 

met mijn ziekte, maar ook tegen het 

UWV. De onmacht en het onrecht-

vaardigheidsgevoel zorgden voor de 

nodige frustraties.” 

Q-koorts 
Toen Alex op een avond naar het televisieprogramma 

De Kennis van Nu keek, kwam Innatoss Laboratories 

aan bod. Dit bedrijf is gespecialiseerd in innovatieve 

diagnostiek voor infectieziekten, zoals Q-koorts en 

de ziekte van Lyme. “Ik had in Nederland al een test 

gedaan of ik Lyme had, maar die was negatief, al-

hoewel een neuroloog bij mij wel tekenen van Lyme 

in mijn bloed zag. De dag na de uitzending heb ik 

Anja Garritsen van Innatoss Laboratories gebeld. Ik 

wilde aan de hand van testen Lyme uitsluiten. Over 

Q-koorts had ik weleens gedacht, maar die grote 

uitbraak vond in 2007 plaats, een jaar nadat ik ziek 

werd. Ik hield er dus geen rekening mee.” Uit de test 

in juni 2015 bleek inderdaad dat hij niet de ziekte 

van Lyme had. “Maar toen zag ik plotseling dat ik 

wel Q-koorts had. Een uur lang hebben mijn vrouw 

en ik op de bank voor ons uitgekeken. Daarna ben ik 

alles over Q-koorts gaan opzoeken en wilde ik meer 

duidelijkheid krijgen of ik chronische Q-koorts had 

of het Q-koortsvermoeidheidssyndroom. Het bleek 

het laatste.” De internist van het Radboudumc en de 

gespecialiseerde huisarts Alfons Olde Loohuis beves-

tigden dat hij al in 2006 ziek was geworden door de 

Q-koortsbacterie. “Ik neem nu deel aan een medisch 

wetenschappelijk onderzoek in het Radboudumc. Een 

kleine moeite om wat bloed af te staan en wie weet 

kan ik op deze manier een bijdrage leveren voor een 

betere bestrijding en behandeling van de ziekte.”

Q-support 
Via Garritsen kwam Alex in contact met Q-support. 

“Eindelijk erkenning en begrip. Er ging een wereld 

voor me open door deze betrokken organisatie die 

met me meekeek. Ze hebben me gesteund bij de pro-

blemen met het UWV en met juridisch advies.” Het 

nieuws over Q-koorts was voor het UWV niet ge-

noeg om overstag te gaan. Alex ging in beroep tegen 

de uitspraak van het UWV en in december 2015 vond 

de rechtszaak plaats. “Een dag voor de zitting kreeg 

ik echter een telefoontje van mijn advocaat. Het 

UWV had iets aangepast, waardoor ik in de categorie 

80 tot 100 procent afgekeurd kwam. Het voelde voor 

mij als een bokswedstrijd waarvoor ik twee jaar hard 

had getraind en waarbij de tegenstander net voor het 

begin afzegt. Toch voelde het als een opluchting.” Er 

is eindelijk wat rust in het leven van Alex en zijn 

vrouw. Zijn werkgever mag hem eervol ontslaan 

en mogelijk gaat hij in de toekomst een aantal uur 

vrijwilligerswerk op school doen. “Na twee jaar vol 

met negatieve energie is het wat rustiger in mijn 

hoofd. Fysiek gaat het nog niet goed. Q-koorts zit in 

mijn cellen en ontregelt het immuunsysteem. Was 

er maar een reset-knop, dan hoop ik dat ik die knop 

snel ga vinden.” Het contact met Q-support blijft 

in ieder geval. “Ik volg nu de training ‘Omgaan met 

Q-koorts’. Het doet me goed om lotgenoten te spre-

ken en ik krijg handige tips. Je weet dat je niet alleen 

staat in je strijd. Verder ga ik ook beginnen met het 

op maat gemaakte bewegingsprogramma. Ik hoop zo 

wat procenten te gaan winnen.”
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Patiënten Bewegen heeft een positief 
effect op lichaam én geest

Beweeggroepen voor QVS-patiënten

Een brede glimlach prijkt op het gezicht van John de Haan. Door de positieve uitslag 
van zijn 13-weken-test kan zijn dag niet meer stuk. “Daar doen we het voor”, zegt 
fysiotherapeut Peter Raaijmakers. Samen met Jord Duijndam en Willem van Orsouw 
nam hij het initiatief voor een beweegprogramma om Q-koortspatiënten fysiek en 
mentaal sterker te maken. De resultaten over 2015 zijn veelbelovend.

13 weken geleden begon John met het beweegpro-

gramma. Aan het begin werd een 0-meting gedaan. 

Nu is het tijd voor de 13-weken-meting. Bloeddruk, 

gewicht en BMI zijn allemaal prima in orde. John 

doet ook nog een conditietest. Na vergelijking met 

de 0-meting blijkt dat zijn uithoudingsvermogen 

met 30% is verhoogd. “Daar ben ik heel blij mee”, 

hijgt John nog na. “Vóór ik ziek werd, zat ik veel in 

de sportschool. Erna helemaal niet meer, want ik 

kon het niet opbrengen. Ik mis het sporten, dus ik 

vind het zo fijn nu weer in beweging te zijn. Dat 

doe ik bij Topfysiotherapie in Drunen met begelei-

ders Ilona en Martijn. Ik merk het goed dat mijn 

conditie flink vooruit is gegaan. Dat werkt niet 

alleen positief door op mijn lichaam, maar ook in 

mijn hoofd.”

Positieve boost
Fysiotherapeut Femke Jordens begeleidt Q-koortspa-

tiënten in de beweeggroep van de fysiotherapieprak-

tijk in Schaijk: “Het klopt wat John zegt. Mensen 

die fysiek beter aanspreekbaar zijn, kunnen ook 

mentaal meer hebben. We hebben een standaard be-

weegprogramma ontwikkeld, maar dat stemmen we 

helemaal af op de individuele patiënt. Zijn doelen, 

zijn kunnen, zijn motivatie. Hiermee trainen we het 

lichaam, maar ook de weerbaarheid tegen het on-

begrip in de buitenwereld. De deelnemer leert waar 

zijn grenzen liggen en die te respecteren. Dat is 

Peter Raaijmakers en een patiënt
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belangrijk, want mensen hebben nog wel 

eens de neiging om maar door te gaan. 

Uiteindelijk werkt dat averechts. Met het 

beweegprogramma kan men op maat aan 

de eigen gezondheid werken. We merken 

dat dat een heel positieve boost geeft.”

Fysiek en mentaal
Peter begon halverwege 2015 met de 

eerste beweeggroepen. “Je kunt heel lang 

praten over nut en noodzaak, maar op 

enig moment moet je gewoon beginnen. 

Ik had namelijk het idee dat QVS-patiën-

ten veel baat bij bewegen konden hebben.” Na een 

jaar zijn ruim 100 Q-koortspatiënten verdeeld over 

35 fysiotherapiepraktijken in een beweeggroep aan 

de slag gegaan. Ze zijn vrijwel allemaal enthousi-

ast. Peter: “Mensen voelen een positief effect van 

bewegen op het fysieke en mentale gestel. Om dat 

gevoel concreet te maken, is Q-support begonnen 

met een wetenschappelijke onderzoek naar de 

effecten van ons beweegprogramma. Dat is belang-

rijk voor beslissingen die de politiek en zorgver-

zekeraars moeten maken. Persoonlijk heb ik geen 

wetenschappelijk bewijs nodig. Ik zie het aan mijn 

patiënten die na afloop van de beweeggroep met 

opgeheven hoofd de praktijk uitlopen. Daar doen we 

het allemaal voor.” 

Wetenschappelijk onderzoek
Peters evenknie in Limburg is Marcel Witte van 

Fysiocare Klimmen. Zijn praktijk is van de 35 aan-

gesloten fysiotherapiepraktijken de enige die ook 

intakes, 0-metingen en 13-weken-metingen doet. 

Over het wetenschappelijke onderzoek zegt hij: “Het 

onderzoek richt zich op de objectieve metingen 

zoals lengte, gewicht, BMI en looptest met als doel 

fysieke veranderingen te monitoren. Maar ook op de 

klachtenbeleving van de Q-koortspatiënt. Daarvoor 

wordt de abstracte informatie over klachten en 

“Mensen voelen een 
positief effect”

John de Haan
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ervaringen versleuteld in een scorelijst. Mensen geven 

een cijfer aan de mate waarin ze een bepaald gevoel 

ervaren. Bij wetenschap moet je immers meetbare ele-

menten hebben. We zijn heel benieuwd naar de uit-

slag: is het een verbetering van de fysieke of de men-

tale aspecten.? Of misschien wel allebei.” Net als Peter 

merkt Marcel het succes van het beweegprogramma 

in de dagelijkse praktijk: “Als mensen hard moeten 

werken om iets te bereiken, dan zijn succesmomenten 

heel belangrijk. Die zorgen voor een succesvolle voort-

gang en resultaat. In de beweeggroepen krijgen ze die, 

waardoor ze met een positief gevoel naar huis gaan. 

Ik vind dat minstens zo belangrijk als die meetbare 

fysieke aspecten.”

“Door professionele 
begeleiding durf ik 
weer te sporten.”

Na een acute Q-koortsaanval en 

drie longontstekingen was sporten 

voor Maartje Zomers geen vanzelf-

sprekendheid meer. “Ik kon echt 

niets meer. Dat voelde raar, want ik 

sportte regelmatig en mijn lichaam 

was gewend fit te zijn. Toen ik in de 

beweeggroep begon, vond ik het eng 

om weer actief te bewegen. Ik had 

het vaak benauwd en geen zekerheid 

of er misschien iets mis was met 

mijn hartkleppen. Maar ik durfde 

uiteindelijk toch, omdat ik begeleid 

werd door een fysiotherapeut. Dat 

vond en vind ik nog steeds heel 

belangrijk. Mocht er iets misgaan, 

dan voel ik me veiliger in de beweeg-

ruimte van de fysiotherapiepraktijk 

dan in mijn eentje in de sportschool.” 

Na een heel rustige opbouw boekt 

Maartje langzaam vooruitgang. “Als 

ik me niet lekker voelde, maar toch 

ging sporten, dan merkte ik na zo’n 

tien minuten dat ik meer lucht kreeg. 

Dat motiveerde enorm en ik kreeg 

weer vertrouwen in mijn lichaam. 

Inmiddels kan ik twee keer in de 

week ruim een uur sporten. Het gaat 

echt beter met me, ik voel het aan 

mijn lichaam.”

Femke Jordens

“Het gaat echt 
beter met me”

Q-support vergoedt deze beweegtherapie omdat 

QVS en chronische Q-koorts niet op de lijst van 

chronische ziekten staan. De beweegtherapie 

komt daarom niet voor vergoeding door een 

zorgverzekeraar in aanmerking.
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“Geleerd mijn ziekte beter 
te accepteren”

John Verhoeven:

Het had een ontspannen vakantie moeten worden in Rockanje, maar al na een paar 
dagen keerden John Verhoeven en zijn gezin terug naar huis. John was zo ziek geworden 
in de Nederlandse badplaats, dat het geen zin had om langer te blijven. Nadat hij bloed 
had geprikt in Rotterdam, bleek dat hij in het verleden was besmet met Q-koorts, maar 
dat het niet chronisch was. Toch zorgde deze ziekte ervoor dat zijn leven nooit het oude 
meer zou worden. “Ik heb het heel erg zwaar gehad.”

Patiënten

John heeft een historie met astma, eczeem en een 

hoge bloeddruk. Voordat hij naar Rockanje vertrok, 

was hij een beetje moe en ziekjes, maar op het 

vakantieadres in augustus 2008 ging het snel 

achteruit. “We hebben al na een paar dagen de boel 

ingepakt en zijn teruggegaan. Thuis aangekomen 

ben ik gaan liggen en dat bleef drie maanden zo.” 

Toen het weer wat beter ging, hervatte hij zijn 

werk als DTP’er. In februari 2011 kreeg hij echter 

ontzettend veel last van eczeem. Zijn hele lichaam 

zat onder, en alles was ontstoken. Op maar twee 

plekken van zijn lichaam was niets aan de hand: 

onder zijn beide oksels. “Het voelde ontzettend 

slecht. Ik had de hele dag en nacht door jeuk. Ik 

sliep niet meer, werd daardoor prikkelbaarder en 

kreeg een heel kort lontje. Psychisch zat ik die tijd 

niet zo goed in elkaar.” Hij werd opgenomen in het 

Radboudumc in Nijmegen, later nog een keer, en 

werd daar onder andere ingesmeerd met teerzalf. 

Het was zijn redding, want de jeuk nam af. Voor 

thuis kreeg hij een smeerplan mee. Iedere dag weer 

is hij veel tijd kwijt aan het smeren van de lichte 

en donkere teerzalf in combinatie met diverse 

hormonenzalven. Ook gebruikte hij twee jaar 

Imuran, ook wel bekend als de chemopil.

Veel op moeten geven 
Twee jaar lang zat John in de ziektewet en tijdens 

“Ik heb het heel 
zwaar gehad”
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een traject met het UWV werd hij voor 50 procent 

afgekeurd. In plaats van de 32 uur die hij vroeger 

werkte, ging hij toen hij weer kon werken, voor 

16 uur aan de slag. “Ik wilde graag blijven werken, 

want ik had al zo veel op moeten geven. Vroeger 

sportte ik bijvoorbeeld, maar dat gaat niet meer. Ik 

kan niet meer zwemmen met mijn dochter, niet 

meer naar optredens van bandjes, ik mag niet meer 

in de zon en mijn sociale leven ging achteruit. 

Uiteindelijk bleven er alleen een aantal echte 

vrienden over. Gelukkig steunt mijn werkgever 

Kluytmans Drukwinkel mij ook heel erg.” 

Q-support  
In 2014 hoorde hij op weg naar Nijmegen bij het 

radioprogramma van Giel Beelen over Q-support. 

Hij schreef een brief met zijn verhaal en kreeg 

een nette brief terug. Huisarts Alfons Olde 

Loohuis bezocht hem en die gaf hem de diagnose 

Q-koortsvermoeidheidssyndroom. “De eczeemaanval 

kwam volgens hem voor 99 procent door mijn 

besmetting met Q-koorts. Deze ziekte sloeg toe 

op de zwakste plek. Bovendien wist ik dankzij de 

diagnose waarom ik nog steeds vaak zo moe ben.” 

Hij sloot zich aan bij Q-support en daar ontving hij 

de erkenning waar hij al tijden naar zocht. “Er is 

zo weinig kennis over Q-koorts bij specialisten en 

met Q-support had ik eindelijk een partij die naar 

me luisterde. Zo voelde ik me erg schuldig dat mijn 

vrouw Cynthia en dochter Bregje onder mijn ziekte 

te lijden hebben gehad. Maar via Q-support heb ik 

geleerd om mijn ziekte te accepteren en dat ik niet 

de schuldige ben. Dat ik helemaal beter word, is 

niet reëel. Ik steek er ook geen energie meer in dat 

ik ‘per se beter moet worden’. Door de trainingen 

met lotgenoten heb ik wat meer rust in mijn leven 

gekregen. Ik zie dat er nu vooruitgang is. Niet 

alleen bij mezelf, maar ook bij Cynthia en Bregje. 

Verder ben ik via Q-support voorzichtig gestart met 

fysiotherapie en ga ik met stapjes vooruit.”

Onbegrip 

Q-koorts hangt volgens John vaak samen met 

onbegrip. “Als je ernstig ziek bent, is er bij veel 

mensen vaak begrip omdat je de klachten kunt 

zien. Bij mij zie je door het eczeem ook dat ik 

ziek ben, dat is een ‘voordeel’. Maar de Q-koorts is 

niet zichtbaar en daardoor stuiten veel patiënten 

op onbegrip. Ook ik proef regelmatig onbegrip. 

Sommige zalven worden bijvoorbeeld niet vergoed, 

terwijl ik ze moet aanschaffen na mijn besmetting 

met Q-koorts. Ik vind dat er vanuit de overheid 

een bepaald potje moet komen waar je voor hulp 

terecht kunt.” Verhoeven hoopt dat Q-support ook 

in de toekomst blijft bestaan. “Q-koorts is er nog 

steeds, maar je hoort er steeds minder over. Het is 

belangrijk dat het onder de aandacht blijft en dat is 

één van de taken van Q-support. En waar moeten 

mensen met Q-koorts eigenlijk heen als de stichting 

er niet meer is?”

Bekijk het verhaal van André Zoetman
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Patiënten

De ervaringen van 
een procesregisseur 

Hetty van den Berg over:

Zo’n 100 Q-koortspatiënten heeft procesregisseur Hetty van den Berg inmiddels in 
begeleiding. Die hebben indruk gemaakt, grote indruk. “De ernst van de klachten, de 
enorme invloed die het heeft op alle facetten van het leven, van werk en inkomen tot je 
relatie. Maar ook de lange duur van de ziekte en de uitzichtloosheid die daarmee soms 
optreedt.” Hetty van den Berg over de ervaringen van een procesregisseur.

“Momenteel zien we de problemen van patiënten 

toenemen. Toen ik begon in september 2014, waren 

de hulpvragen nog minder indringend. Maar we 

zien nu ook mensen uit die tijd weer terug. Ze zijn 

niet alleen nog steeds ziek, maar ook hun vangnet 

is uitgewerkt. De financiële rek is eruit, de zaak 

failliet, er komt geen WIA of iemand wordt deels 

weer arbeidsgeschikt verklaard terwijl ze dat werk 

absoluut nog niet aankunnen. De grootste zorgen 

liggen toch wel bij de mensen die nog volop in hun 

arbeidzaam leven staan. Die hebben vaak naast 

de ziekte ook nog heel veel stress. Dat is niet erg 

bevorderlijk voor de gezondheid. Maar ook mensen 

voor wie geen financiële zorgen spelen omdat ze ge-

pensioneerd zijn of volledig arbeidsongeschikt zijn 

verklaard, gaan gebukt onder de langdurigheid van 

de klachten. Je gezondheid blijft toch het grootste 

goed.” 

Ziekte aangedaan
De frustraties van mensen zijn vaak groot, vertelt 

Van den Berg. “Mensen willen graag zinvol bezig 

zijn en hun eigen inkomen verdienen. Dat lukt 

niet. Bovendien ervaren patiënten dit als een ziekte 

die hen is aangedaan. Dat wordt de overheid zwaar 

aangerekend. Mensen zijn blij met de erkenning van 

Q-support. Maar lopen evengoed ook weer tegen 

onbegrip aan bij artsen en instanties. Net had ik nog 

een telefoontje van een patiënt die geen gehoor had 

gevonden bij zijn cardioloog. Dat maatschappelijke 

onbegrip en gebrek aan erkenning en herkenning, 

maken deze ziekte extra ingewikkeld.”

Dossiers sluiten
Gelukkig treedt er ook verbetering op. “Patiënten 

geven aan profijt te hebben van de beweeggroepen 

en de trainingen. Samen met lotgenoten iets doen, 

is prettig. We hebben uiteraard ook dossiers kunnen 

sluiten. Omdat patiënten op basis van het advies 

hun weg hebben gevonden, er geen problemen meer 

zijn met werk en inkomen, omdat het fysiek beter 

gaat, of omdat de kwaliteit van leven is verbeterd. 

Maar ook omdat mensen enorm teleurgesteld zijn 

door wat hen is overkomen en Q-support hen ook 

niet beter kan maken. Dat is natuurlijk ook zo. Wij 

kunnen mensen niet beter maken. Ons doel is wel 

dat de situatie dermate verbetert, dat mensen zelf 

vooruit kunnen. Zelfredzaamheid van mensen is 

heel belangrijk. Q-support houdt op een dag ook 

weer op te bestaan.” 

“Wij kunnen mensen 
niet beter maken”
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Zwaard van Damocles
Van den Berg, die maatschappelijk werkende is en 

een verpleegkundige achtergrond heeft, volgde de 

uitbraak indertijd in de media. “Toch had ik niet 

in de gaten dat Q-koorts zo’n enorme impact heeft. 

Ook in mijn omgeving weten mensen dat niet. 

Patiënten lopen ook tegen die onbekendheid aan. 

Dat maakt mij wel eens onmachtig. Ik vind het erg 

mooi werk om te doen, maar ik word ook wel eens 

boos. Dat ik niet meer te bieden heb, mensen niet 

beter kan maken. Of omdat het zo onrechtvaardig 

is wat mensen overkomt. Dat je ziek wordt en je 

baan kwijt raakt, dat je na verloop van tijd aange-

wezen bent op bijstand. Maar die niet krijgt, omdat 

je vrouw een inkomen net boven bijstandsniveau 

heeft. En dan je koopwoning ‘op moet eten’. Het 

UWV zou niet als een zwaard van Damocles 

moeten voelen. Mensen zijn te ziek om te werken. 

Daar zouden ze erkenning voor moeten krijgen.” 
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Patiënten “Boosheid kost veel energie”
Arbeidsdeskundige Marian Walraven

Iemand met chronische Q-koorts of het Q-koortsvermoeidheidssyndroom (QVS) loopt 
vaak tegen onbegrip aan. Ook op het gebied van werk en inkomen ontstaan vaak vragen 
en problemen. Dat merkt Marian Walraven, die als arbeidsdeskundige samenwerkt met 
Q-support. “Bij veel mensen speelt het UWV een grote rol en velen zijn teleurgesteld dat 
ze niet de uitkering krijgen die ze naar hun mening verdienen. Hopelijk komt er meer 
erkenning voor chronische Q-koorts en QVS. Dat kan heel veel leed besparen.”

Walraven startte begin 2009 haar eigen onderne-

ming Walraven Advies, waarbij ze gespecialiseerd 

is in arbeid en ergonomie. Ze heeft verschillende 

opdrachtgevers en werkt ook met twee andere 

arbeidsdeskundigen, samen met Q-support. “Op het 

gebied van werk en inkomen zijn er heel speci-

fieke vragen. Het gaat vaak om complexe dossiers 

omdat de ervaren klachten door QVS niet altijd 

goed worden herkend en erkend. Niet door behan-

delaars in het medische circuit, maar ook niet altijd 

door bedrijfs- en verzekeringsartsen. Vaak willen 

cliënten wel werken, maar lopen ze tegen proble-

men aan. Dat frustreert veel cliënten en maakt hen 

boos. Dat kost veel energie, terwijl zij de energie die 

zij hebben goed moeten verdelen om zoveel moge-

lijk activiteiten in het dagelijks leven in stand te 

houden.”

Teleurstelling
Walraven krijgt te maken met zeer uiteenlopende 

zaken. “De ene cliënt kan bijvoorbeeld niet meer 

werken en doorloopt een traject met het UWV. De 

ander werkt nog wel, maar dreigt om te vallen. 
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Er zijn ook zzp’ers die ziek zijn en moeilijkheden 

kunnen ondervinden met hun arbeidsongeschikt-

heidsverzekeraar. Maar bij veel mensen speelt het 

UWV een grote rol.”

Meedenken
Walraven beschrijft haar werkzaamheden als onder-

steunen, motiveren en adviseren. “Soms is er geen 

begrip bij een werkgever of onwetendheid bij een 

bedrijfsarts. Zo kan ik bijvoorbeeld meegaan naar 

gesprekken. Ik denk met de cliënt mee in oplos-

singen, maar het is belangrijk dat die zelf de regie 

neemt en zelfverzekerd overkomt. Ik kan dan als 

het nodig is een gesprek de goede kant opsturen. 

Cliënten vinden het fijn als er een tweede persoon 

is die goed meeluistert en het eventueel nog een 

keer uit kan leggen. Door de ziekte kan er sprake 

zijn van concentratieverlies. Het kan ook zijn dat ik 

een cliënt help in de afwegingen om juridische stap-

pen te ondernemen als bijvoorbeeld in bezwaar gaan 

tegen de uitkomst van de WIA-keuring.”

In balans
Walraven krijgt tijdens haar werk vaak te maken 

met verdriet en onbegrip bij een cliënt. “Je komt zo-

veel verschillende problemen tegen. Dat vraagt om 

maatwerk en daarom verdiep ik me heel specifiek 

in een zaak. Ik voel mij betrokken bij ieder indivi-

dueel verhaal en haal voldoening uit dit werk.” Het 

uiteindelijke doel is om daar waar mogelijk wat 

zorg over te nemen en steeds in het oog te houden 

dat deelname aan het arbeidsproces zo belangrijk 

is voor een mens. “Het is, als het lukt, beter om te 

werken dan om niet te werken. Het zal je namelijk 

maar gebeuren dat je in de bijstand komt zonder 

vooruitzicht op iets beters. Het is belangrijk eruit te 

halen wat erin zit en om niet uitsluitend te kijken 

naar wat je niet kunt.”

“Werk is belangrijk 
voor een mens”

Bekijk het verhaal van Nico Bijlemeer
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Patiënten “Voorkomen dat mensen 
tussen wal en schip raken”

Steun voor ondernemers en studenten

Als je tijdens je studie te kampen krijgt met de gevolgen van Q-koorts, ben je als snel 
een flinke tijd uit de running. Dan loop je studievertraging op en dat kan heel vervelende 
consequenties hebben, zeker nu de basisbeurs is vervangen door het leenstelsel. Alleen 
als een afsluitend diploma binnen de diplomatermijn wordt behaald, wordt de prestatie-
beurs omgezet in een gift. Zo niet dan zit je met een forse schuld. In het slechtste geval 
mét QVS, maar zonder diploma.

In gevallen waar studievertraging problemen 

oplevert, neemt Henk van Roosmalen contact op 

met de betreffende opleidingen en instanties. Hij 

is sinds 2014 adviseur Ondernemen en Onderwijs 

voor Q-support en heeft veertig jaar ervaring in tal 

van onderwijsfuncties. Bovendien spreekt hij uit 

ervaring; zelf heeft hij een zware Q-koortsperio-

de doorgemaakt. “We proberen te voorkomen dat 

Nikky Keijzers en Henk van Roosmalen



“Ik heb een jaar extra 
studiefinanciering 
gekregen” 

Rozemarijn van Nistelrooij studeerde ergotherapie 

aan de HAN en liep door vermoeidheidsklachten 

studievertraging op. “Ik hoorde dat ik misschien 

recht had op een jaar extra studiefinanciering. Maar 

hoe regel je dat? Hetty van den Berg, mijn proces-

regisseur, bracht me in contact met Henk. Die heeft 

me heel goed geholpen. Hij zat er kort op en kon 

duidelijk verwoorden wat Q-koorts inhoudt. Daar 

hadden ze op mijn opleiding echt geen idee van. Toen 

mijn studieloopbaanbegeleider zijn goedkeuring gaf, 

konden we via de decaan een jaar extra stufi regelen. 

Ik heb als het ware een nieuwe start gemaakt op de 

Hogeschool van Amsterdam. Daar heb ik het tweede 

jaar opnieuw gedaan. Momenteel ben ik aan mijn 

scriptie bezig.”
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deze studenten tussen wal en schip raken.” Som-

migen zijn gered met wat extra tijd of een extra 

herkansing. Voor anderen worden in overleg met 

de opleiding aangepaste examenomstandigheden 

geregeld, omdat ze door de Q-koorts last hebben van 

concentratieproblemen.“ 

Extra tijd
Nikky 

Keijzers 

bijvoorbeeld, 

doorliep 

ondanks haar QVS vrij goed de Pabo. Alleen de 

centrale rekentoets bleek een te groot struikelblok. 

“Superfijn dat die 
ondersteuning er is”
Nikky Keijzers, leraar basisonderwijs 
(sinds 2015)

Nieuwe start voor Rozemarijn van Nistelrooij



Patiënten

“Die heb ik een paar keer net niet gehaald. Drie uur 

aan één stuk concentreren bleek gewoon te zwaar. 

Omdat het een landelijk tentamen is, kon de school 

daar zelf niets aan veranderen. Toen heb ik samen 

met Henk een gesprek gehad met het hoofd van 

onze examencommissie. Die is met de landelijke 

examencommissie tot een compromis gekomen: 

ik kreeg 25% extra tijd en de kans om pauzes te 

nemen. Zo heb ik mijn studie alsnog kunnen afron-

den.” Nikky werkt inmiddels drie dagen per week 

als leraar via een invalpool.” In de meeste gevallen 

zijn decanen en loopbaanbegeleiders best bereid om 

mee te werken, is Henks ervaring. Mits ze op de 

juiste manier gevoed worden.

Waardevol netwerk
Van Roosmalen heeft als ex-wethouder van Sint-Mi-

chielsgestel een groot netwerk. Dat wil weleens van 

pas komen. Zoals onlangs bij Rob, een mbo-student, 

die op korte termijn moest beginnen met een stage. 

De aannemer die Henk belde was in eerste instantie 

wat afhoudend, maar werkte toch mee. “Omdat ik 

het bedrijf goed ken, kon ik aangeven waarom ik 

dacht dat deze jongen daar heel goed zou passen. 

Een paar dagen later kreeg ik een telefoontje dat er 

inderdaad een goede klik was. Wel jammer dat Rob 

intussen weer ziek is geworden.” 

Nieuwe koers
Ondernemers kunnen eveneens een beroep doen op 

ondersteuning. “We hebben in 2015 een geitenhou-

der kunnen helpen, die zelf Q-koorts heeft gehad. 

Deze man moest na het ruimen van zijn bedrijf 

een ander spoor volgen. Vanwege de gevolgen van 

Q-koorts kon hij slechts enkele uren per dag actief 

zijn. Hij wilde zijn schuren gaan gebruiken voor 

statische opslag, om inkomen te genereren. Om dat 

mogelijk te maken, heb ik contact gelegd met de 

betreffende wethouder en is vervolgens het be-

stemmingsplan aangepast: bestemming intensieve 

veehouderij eraf en statische opslag categorie 1 op 

de vergunning.”
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“Drie uur concentreren 
bleek te zwaar”

Bekijk het verhaal van Albert Diekema



Patiënten

Het was een opdracht in de lotgenotengroep: maak een collage over je ervaringen met 
Q-koorts. Jan Steenbekkers broedt een paar weken op zijn concept. Als hij het uiteinde-
lijke resultaat presenteert aan de groepsleden, zijn ze allemaal onder de indruk. Want de 
tegeltjeswijsheden komen rechtstreeks uit hun eigen monden.

“Tegeltjeswijsheden zijn dan wel cliché, maar ook 

ontzettend waar. Daarom vind ik ze zo leuk. Dus dat 

kwam in mijn gedachten nadat we in de lotgenoten-

groep de opdracht kregen een collage te maken.” Jan 

Steenbekkers vertelt over het ontstaan van de gede-

coreerde Q. “Die Q-vorm had ik al direct voor ogen. 

Later bedacht ik die tegeltjes en ging ik uitspraken 

uit onze bijeenkomsten verzamelen. Uitspraken die 

alle groepsleden kennen, want ze hebben ze zelf 

gezegd.”

Het moet wel nut hebben
“Ik ben redelijk creatief”, vervolgt Jan bescheiden. 

Hij last ijzeren figuren die een hobby of een ge-

beurtenis symboliseren, zoals zijn klarinet spelende 

dochter of de 25-jarige bruiloft van vrienden. En als 

er een liedje of levensloop moet komen, dan weet 

men hem te vinden. “Maar”, benadrukt Jan, “het 

moet wel nut hebben, anders geeft het geen voldoe-

ning. Dat was zeker het geval met de opdracht voor 

de collage. In de Q met de tegeltjeswijsheden heb ik 

mijn gevoel en die van de andere lotgenoten gelegd. 

Dat heeft ons allemaal goed gedaan.”

De lepeltjes zijn op
De uitspraak ‘Lepeltjestheorie. Hmmm… wie heeft 

nog een lepeltje over?’ kwam regelmatig in de groep 

voorbij. Jan geeft uitleg: “De lepeltjes symboliseren 
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Jan Steenbekkers: Korte, 
krachtige waarheden in Q-vorm

Q-koortservaringen in beeld



de energieverdeling op een dag. Bij iemand zon-

der QVS zijn er bijvoorbeeld vijf lepeltjes voor 1. 

opstaan, aankleden en naar het werk, 2. werken, 3. 

thuiskomen en koken, 4. aandacht voor het gezin en 

5. naar bed. Bij iemand met QVS is lepeltje 1 voor 

opstaan, 2. aankleden, 3. ontbijten, 4. krant lezen 

en 5. een kop koffie. Dan is het elf uur en zijn de 

lepeltjes op. Hoe kom je de rest van de dag door als 

je geen lepeltjes oftewel energie meer hebt?”

Ervaringen delen
De lotgenotengroep is in februari officieel gestopt. 

De leden hebben afgesproken een paar keer per jaar 

bijeen te blijven komen. “We hebben lief en leed 

gedeeld”, zegt Jan. “Dat was heel intensief, heftig en 

soms ook confronterend. Ieder zit in zijn eigen fase 

van het verwerkingsproces. Uiteindelijk moet je het 

zelf doen, maar het is heel fijn met lotgenoten je 

ervaringen te delen.” Jans ‘tegeltjes-Q’ heeft positief 

bijgedragen aan het groepsgebeuren. “Ik krijg re-

gelmatig de vraag of ik nog een exemplaar heb. Het 

heeft schijnbaar de juiste snaar getroffen.”
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Patiënten
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Patiënten

Q-koortspatiënten 
op bezoek bij VWS

Aan het woord kwamen QVS-patiënten Jos van 

der Zee en Marleen van Kollenburg en chronisch 

Q-koortspatiënt André Zoetman. Op indringende 

wijze schetsten zij de impact van Q-koorts, va-

riërend van de problemen met hun universitaire 

studie, de strijd met het UWV voor erkenning van 

de ziekte en de jarenlange tevergeefse rondgang 

langs meer dan 20 specialisten alvorens de juiste 

diagnose werd gesteld. Aansluitend beschreef me-

disch adviseur van Q-support, Alfons Olde Loohuis, 

de worsteling van veel patiënten om erkenning en 

herkenning van hun ziekte te vinden bij medici en 

maatschappelijke instellingen. Annemieke de Groot, 

directeur van Q-support, deed een dringend beroep 

op de Kamerleden lessen te trekken uit deze epi-

demie, bijvoorbeeld met een verplichte nascholing 

op zoönose voor artsen en de inrichting van een 

landelijk kenniscentrum zoönose. Zodat er sneller 

en beter gereageerd kan worden op een mogelijke 

uitbraak. Bovendien hield De Groot een pleidooi om 

de Q-koortspatiënten na 2018, wanneer Q-support 

ophoudt te bestaan, niet opnieuw in de kou te laten 

staan maar ervoor te zorgen dat reguliere voorzie-

ningen deze taken overnemen. Want ook in 2018 

zijn de gevolgen van deze grootste Q-koortsepide-

mie ter wereld, niet voorbij en zullen er nog steeds 

mensen ziek zijn.

Vervolg in commissie 
De Kamerleden toonden zich onder de indruk van 

de verhalen. Allen prezen de moed van de patiën-

ten. Agnes Wolbert (PvdA) zei hier een rol voor de 

Gezondheidsraad in te zien en zegde samen met 

Hanneke Bruins Slot (CDA) toe dit nader te onder-

zoeken. Zij stellen dit gezamenlijk aan de orde in 

het procedureoverleg van de Commissie VWS. VVD 

Kamerlid Erik Ziengs gaf aan de problematiek rond 

de erkenning door het UWV aan te willen kaarten 

bij de woordvoerders op Sociale Zaken. Voorzitter 

Henk van Gerwen (SP) vroeg de patiënten waar 

hun grootste prioriteit lag bij verbetering van hun 

positie. Grootst gemene deler bleek het doordringen 

van artsen en instanties van de ernst en de omvang 

van de ziekten QVS en chronische Q-koorts en de 

langetermijngevolgen die dat met zich meebrengt.

In november 2015 bracht een delegatie Q-koortspatiënten en medewerkers van Q-sup-
port, op uitnodiging van de Vaste Kamercommissie voor VWS, een bezoek aan Den Haag. 
Ten overstaan van de leden van de commissie deden drie patiënten hun persoonlijke 
verhaal over de impact van Q-koorts op hun leven. De Commissieleden waren onder de 
indruk en prezen unaniem de moed van de patiënten om deze persoonlijke geschiedenis 
in het openbaar te delen.

Bekijk het filmpje van dit bezoek



Balans tussen support en 
zelfredzaamheid

Nell van Breugel, voorzitter Commissie Patiënten

De samenstelling van de Commissie Patiënten is goed, meent voorzitter Nell van Breu-
gel. “Er is sprake van veel expertise. We kunnen vanuit verschillende invalshoeken naar 
thema’s kijken. Dat levert meerwaarde op voor Q-support. Want met deze commissie 
is niet alleen advies maar ook tegenspraak in de organisatie georganiseerd. Wij willen 
kritisch, constructief en oorspronkelijk meedenken. Dat houdt de organisatie scherp.”

Patiënten

Voor de Commissie Patiënten is de vraag hoe Q-sup-

port patiënten optimaal kan ondersteunen, zonder 

te tornen aan hun zelfredzaamheid, essentieel. Het 

antwoord daarop vraagt om creativiteit. Maar Van 

Breugel begint met bescheidenheid. “Wij hebben een 

adviserende rol. Q-support is zichzelf steeds bewust 

van het patiëntperspectief. Herijkt de activiteiten 

daar voortdurend op en zoekt een goede balans 

tussen steun bieden en zelfredzaamheid. Die steun 

levert Q-support in alle betekenissen van het woord. 

Dat is niet vanzelfsprekend. De impact van Q-koorts 

is soms enorm groot. Het leven gaat volledig op zijn 

kop, dat leidt tot heel schrijnende situaties. Als or-

ganisatie dien je dat goed te begrijpen om de juiste 
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support te kunnen leveren. Je moet je inhoudelijk 

verdiepen in het ziektebeeld, het tempo van de 

patiënt kunnen volgen, rekening kunnen houden 

met de beperkingen die het met zich mee brengt 

en je realiseren dat mensen zich helemaal opnieuw 

moeten leren verhouden tot de nieuwe situatie. Dat 

vraagt een grote inspanning van de organisatie en 

met name van de procesregisseurs die de patiënten 

ondersteunen en begeleiden. Dat doen ze goed.”

Inventief
Als voorbeeld geeft Van Breugel het beweegpro-

gramma. “Als blijkt dat er regulier geen goed 

antwoord op de vraag beschikbaar is, gaat Q-support 

zelf aan de slag om het te formuleren. Het beweeg-

programma is specifiek ontwikkeld op Q-koortspa-

tiënten. Het laat zien dat de uitdaging om inventief 

te zijn, wordt opgepakt. Het wordt bovendien goed 

geborgd, door het onderdeel van het programma van 

inmiddels zo’n 35 Nederlandse fysiotherapieprak-

tijken te maken. Daarmee voorkom je dat het met 

Q-support in 2018 ophoudt te bestaan.”

Diverse patiëntengroep
Die tijdelijkheid van de projectorganisatie wordt ook 

in de Commissie Patiënten nadrukkelijk gevoeld. 

”Speerpunt van het afgelopen jaar én van de tijd 

die volgt, is het bereik van patiënten. We willen 

uiteraard zo veel mogelijk patiënten bereiken en 

goed ondersteunen. Dat vraagt ook om laagdrem-

peligheid. Dat Q-support dat begrijpt, zie je aan de 

Verwendag. Die stelde mensen in de gelegenheid 

elkaar te ontmoeten, iets voor elkaar te betekenen 

in een ontspannen omgeving. Het toont het begrip 

voor de moeilijkheden waar patiënten zich voor 

gesteld zien, zonder dat het probleem per se aan de 

orde hoeft te komen. Zo bied je op uiteenlopende 

manieren support. Dat is belangrijk bij zo’n divers 

samengestelde groep, qua leeftijd, klachten, oplei-

dingsniveau en landelijke spreiding.” 

Samenleving bekend maken met gevolgen
Gevraagd naar de gedachten over de toekomst, zegt 

Van Breugel: “In 2016 is Q-support op de helft van 

het bestaan. We moeten goed nadenken wat het 

voor patiënten betekent dat we in 2018 stoppen. 

Hoe gaan we patiënten en expertise overdragen 

aan reguliere voorzieningen? We moeten voorko-

men dat we in de situatie raken dat er weer niks is 

voor Q-koortspatiënten, zoals op het moment dat 

we begonnen. We moeten dat ook in samenhang 

organiseren vanuit het perspectief van de 

patiënt. Dus samen met de Denktank, 

de Commissie Onderzoek, Q-uestion en 

reguliere organisaties. Naast de tevre-

denheid van de patiënten, is de mate 

waarin Q-support er in is geslaagd de 

samenleving bekend te maken met de 

gevolgen van Q-koorts een belangrijke 

succesfactor. Er is dus nog veel werk 

aan de winkel.” 
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Nell van Breughel en directeur Annemieke 
de Groot.

“Goede ondersteuning 
niet vanzelfsprekend”



Eindelijk herkenning
Ervaringsdeskundige Peter van Sambeek:

Peter van Sambeek verloor zijn eigen parketbedrijf, zijn inkomen en zijn gezondheid. 
Als hem in 2014 gevraagd wordt als ervaringsdeskundige voor Q-support te komen wer-
ken, zit hij diep in de put. Toch besluit hij het te proberen. Stoppen kan altijd, meent hij. 
Nu spijt het hem dat dit werk er bijna op zit. “Want de combinatie van een ervarings-
deskundige en een professional in de intake is ijzersterk. Daar was ik graag nog even 
mee doorgegaan.” 

Patiënten
In 2008 voelt zelfstandig ondernemer Peter van 

Sambeek zich tijdens het werk zo ziek, dat hij 

besluit naar huis te gaan. Vlak bij huis overweegt 

hij nog zijn auto aan de kant te zetten, uit angst 

niet veilig thuis te kunnen komen. Van Sambeek 

belandt met 40 graden koorts in bed en is een week 

doodziek. Dan roept de plicht, zoals dat gaat bij 

zelfstandig ondernemers. 

Voortdurend pijn 
Maar werken gaat niet goed. Hij voelt zich 

beroerd en blijft doodmoe. Bij een keuring voor 

zijn vrachtwagenrijbewijs blijkt zijn bloeddruk 

torenhoog. Opnieuw bij de huisarts blijkt de 

Q-koortsbesmetting en krijgt hij antibiotica 

voorgeschreven. Maar nu, 8 jaar en veel ellende, 

tientallen artsen, homeopaten, strijkers, 

ozontherapie, voedingssupplementen en zelfs 

een magneettunnel en wietolie verder, is er nog 

nauwelijks sprake van verbetering. “Ik blijf moe en 

houd voortdurend pijn, het is alsof ik op steentjes 

“Ik wil gras eten als 
dat helpt”
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loop. En als ik te ver ga, dan zijn het glassplinters, 

niet alleen onder mijn voeten, maar ook in benen 

en armen. Het gaat nooit weg, zelfs niet als ik op 

bed lig. Ik ben bereid om gras te eten als het helpt.”  

Boos, alleen maar boos 
Op het moment dat Q-support hem vraagt als 

ervaringsdeskundige, is de wereld van Van Sambeek 

erg klein geworden. “Ik wil geen zielig verhaal, 

maar de realiteit van toen was diep triest. Mede 

als gevolg van de prednison zag ik het niet meer 

zitten. Ik had echt nare gedachten. Ik was met 

mijn bedrijf gestopt, doodmoe, had altijd pijn, had 

16 maanden geen inkomen. Ik was helemaal klaar 

met die ziekte. Ik was boos, alleen maar boos. Op 

de onrechtvaardigheid van een overheid die wel 

de schade van boeren maar niet die van patiënten 

erkent. Maar dat kost alleen maar energie en 

het levert niets op. Door aan de slag te gaan als 

ervaringsdeskundige veranderde er iets. De wereld 

ging weer open. Mijn kinderen zagen hun vader iets 

doen en hun blijdschap gaf mij weer vleugels.” 

Ik begrijp je 
“Mensen hebben soms geen idee wat voor impact 

het heeft dat er een ervaringsdeskundige aan tafel 

zit bij een intake. Dat je begrijpt waar iemand het 

over heeft, dat is zo belangrijk. Het nodigt uit om te 

vertellen, te delen, omdat er eindelijk herkenning 

is. Een patiënt stuurde mij een briefje waarin hij 

beschreef hoe belangrijk drie kleine woordjes van 

mij voor hem waren geweest. ‘Ik begrijp je’ had 

werkelijk verschil gemaakt. Je weet uit ervaring wat 

het betekent om niets te kunnen, om je een blok  

aan het been van je partner te voelen, of te denken 

dat je tekortschiet als ouder. De verhalen zijn soms 

heel heftig. Het grijpt je aan. Volwassen mannen die 

zitten huilen om wat hen is overkomen. Gelukkig 

hebben we vooraf een training gehad, waardoor je 

niet te veel mee naar huis neemt. Want het raakt 

je.” 

Graag doorgegaan 
Naast zijn werkzaamheden in de intake, heeft Van 

Sambeek als co-trainer de trainingen Q-koorts hoe 

ga je daar mee om…? verzorgd. “Daarin bespreken 

we onder andere hoe je verder moet na Q-koorts. 

Dat nodigt uit om naar de toekomst te kijken. 

En dat ben ik toen zelf ook maar eens gaan doen. 

Mijn oude vak lukt niet meer, dat stelt fysiek te 

hoge eisen. Ik moet eigenlijk met koffie drinken 

en praten de kost kunnen verdienen. Daarom volg 

ik nu een HBO opleiding tot jobcoach”, zegt hij 

lachend. “Ik heb daar eerlijk gezegd wat ik mankeer. 

Want na een dag ben ik doodmoe en prikkelbaar. 

Maar het is geweldig om te doen. Wel jammer 

dat mijn tijd als ervaringsdeskundige er bijna op 

zit. Dat komt omdat ik nu drie maal een tijdelijk 

contract heb gehad. Maar ik was nog graag een tijdje 

doorgegaan.”
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Bekijk het verhaal van Helga Roijen



Rondetafelgesprekken 
UWV en patiënten

Dinie van der Geest over:

Als adviseur verzekeringsarts bij het UWV, is Dinie van der Geest onder meer de 
spreekbuis van de vakgroep verzekeringsartsen bij UWV Tilburg. In die hoedanigheid 
is zij op verzoek van Q-support het gesprek met twee groepen Q-koortspatiënten 
aangegaan. In deze rondetafelgesprekken heeft zij duidelijkheid gegeven, maar zelf 
ook wat geleerd.

Patiënten
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“De bedoeling van Q-support was vooral om de 

dialoog op gang te brengen tussen het UWV en 

patiënten. Met name om patiënten ervaringen 

te laten delen. We hebben daarom besloten de 

gesprekken in kleine groepen te voeren. Dan 

kun je ook echt stil staan bij individuele vragen 

en werkelijk in gesprek gaan. In een grote groep 

verval je toch al snel in algemeenheden en uitleg 

van algemene regels. Vandaar dat we in Brabant en 

Limburg gesprekken hebben gevoerd met groepen 

van circa tien patiënten.”

Verhelderend
Op de vraag hoe ze de gesprekken heeft ervaren, 

zegt Van der Geest: “Ik was in aanleg wel wat 

onzeker. Ik heb als verzekeringsarts veel gesprekken 

gevoerd, maar nooit in een groep. Ik had dus geen 

idee wat me te wachten stond. Maar we hebben 

goede gesprekken gehad, echt de dialoog kunnen 

voeren. Er was veel openheid. Dat wil niet zeggen 

dat we het altijd met elkaar eens waren. Er is 

wel duidelijkheid ontstaan over wat het UWV 

kan bieden, en wat niet. Het is bovendien zeer 

verhelderend om elkaars standpunt te horen.”

Onrechtvaardig
Van der Geest denkt dat de duidelijkheid voor de 

deelnemende patiënten is toegenomen. “Zo is het 

verschil tussen een verzekeringsarts en behandelend 

arts aan de orde geweest. De verzekeringsarts 

beoordeelt met name wat iemand nog kan, wat het 

verdienvermogen nog is. Voor een verzekeringsarts 

is daarom, anders dan voor een behandelend arts, 

de diagnose of de ziekte die tot de beperking 

leidt minder belangrijk. Hij hoeft immers geen 

behandeling te bieden. Die beoordeling is overigens 

ook heel complex en afhankelijk van veel factoren. 

Patiënten gaven aan die beoordeling soms als 

onrechtvaardig te ervaren. Daar liggen regels aan 

ten grondslag die door de politiek worden gemaakt. 

Als uitvoeringsinstantie dient het UWV die uit 

te voeren. Stel het verdienvermogen van twee 

mensen is, als gevolg van de Q-koorts, vastgesteld 

op 1000 euro. De ene verdiende 1200 euro in de 

maand en de ander 7000 euro. Voor de eerste treedt 

nauwelijks loonverlies op en daar is dus geen sprake 

van arbeidsongeschiktheid. De ander is door het 

grote loonverlies volledig arbeidsongeschikt. Dat 

mag je natuurlijk oneerlijk vinden, maar het UWV 

gaat niet over die systematiek.”

Beter communiceren
Het UWV heeft op haar beurt ook van de patiënten 

geleerd, vertelt Van der Geest. “Rode draad in beide 

gesprekken was dat de communicatie vanuit het 

UWV beter moet. Mensen kregen steeds een ander 

aan de lijn, moesten hun verhaal steeds opnieuw 

doen, kregen niet de gewenste informatie. Dat doet 

het UWV niet goed, er moet één aanspreekpunt 

komen. Verder was er een verzoek van Q-support 

om per UWV-kantoor in bepaalde regio’s een 

verzekeringsarts te specialiseren in Q-koorts. 

Dat is organisatorisch niet haalbaar met de grote 

diversiteit aan klachten die artsen hier zien. 

Bovendien willen artsen ook breed blijven in hun 

beoordelingen en niet uitsluitend mensen zien 

met Q-koorts of bijvoorbeeld depressiviteit. Dat 

neemt niet weg dat er per district een deskundige 

op zoönose zou kunnen komen. Dat is een centraal 

vraagstuk. Dat heb ik bij de landelijke organisatie 

neergelegd.”

“We waren het niet 
altijd eens”
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Bekijk het verhaal Rowdy Vaassen



Olde Loohuis, medisch adviseur van Q-support, 

vertelde hem dat de infectie zijn immuunsysteem 

heeft aangetast. En niet zo’n beetje. Naast pijn in 

voeten en benen heeft Hans intussen ook allerlei 

ontstekingen gehad, met name aan zijn longen, ogen 

en oren. In 2014 komt daar ook nog een cluster-

hoofdpijn bij. Ruim de helft van dat jaar zit hij aan 

de antibiotica en prednison. In 2015 zijn ze dat gaan 

afbouwen, vanwege het gevaar voor resistentie, 

maar hij is nog volop aan het dokteren. Zo moet hij 

elke maand aderlaten, omdat zijn bloedwaarden niet 

goed zijn. En daardoor ontstaat weer ijzertekort...

32,6% arbeidsongeschikt
Hans was onderhoudsmedewerker bij een woning-

corporatie. In de periode dat hij ziek thuis zit, gaat 

de organisatie fuseren. Hij is een van de mensen 

die kan vertrekken. Na afloop van de ziektewet 

keurt het UWV hem voor 32,6% arbeidsongeschikt. 

Met als gevolg dat zijn arbeidsongeschiktheidsver-

zekering niet hoeft uit te keren én dat hij niet in 

aanmerking komt voor een WIA-uitkering. “Ik ging 

in beroep, nam een brief mee van mijn huisarts, 

maar die werd niet eens opengemaakt omdat deze 

partijdig zou zijn.” Beroep afgewezen.

Patiënten
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Stap voor stap weer 
aan het werk

In 2011 krijgt Hans Megens last van brandende pijn in zijn benen en voeten. Hij was van 
tevoren al wel moe, maar nu kon hij amper nog lopen en staan. Wat volgt is helaas een 
maar al te herkenbaar verhaal. Zijn huisarts denkt eerst aan de ziekte van Lyme. Vervol-
gens komt hij bij de neuroloog terecht, op basis van spierziekten in de familie. Na een 
zwerftocht langs diverse specialisten en heel veel medicatie zit ook zijn huisarts met de 
handen in het haar. “Toen hij terugkwam van een symposium, kruiste hij ook maar eens 
het beroemde vakje aan. Eind 2012 kreeg ik te horen dat ik Q-koorts heb gehad.” 



In de put
Hans voelt zich intussen steeds meer nutteloos. Hij 

schaamt zich dat hij thuis zit en waagt zich amper 

nog onder de mensen. Als hij helemaal in de put zit, 

wordt hij op Q-support gewezen. Hij gaat met zijn 

vrouw naar de Q-tour in Wijchen en meldt zich aan. 

Na de intake bij hem thuis besluiten ze samen deel 

te nemen aan de cursus Omgaan met Q-koorts. Dat 

lucht op. “Je gaat aan jezelf twijfelen, maar nu zag ik 

dat ik niet de enige was. Er zat zelfs iemand in ons 

groepje die vergelijkbare spierproblemen had.” Het 

contact met lotgenoten doet hem goed. Ze bellen en 

whatsappen elkaar nog regelmatig.

Wakker geschud
Omdat hij graag weer aan de slag wil, begint hij in 

februari 2015 aan de cursus Nieuwe koers, een door 

Q-support aangeboden jobscan en sollicitatietrai-

ning van IBN. Geen overbodige luxe, want hij had 

nog nooit hoeven solliciteren. “Daar leer je hoe dat 

tegenwoordig werkt, met social media en de com-

puter.” Belangrijker nog vindt Hans dat trainer Roel 

Bonte hem echt wakker heeft geschud: “Ik wilde ei-

genlijk weer terug in mijn oude werk, maar dat gaat 

natuurlijk niet. Hij heeft me geleerd reëel te zijn en 

te kijken wat ik nog wél kan. Dat is meer dan je in 

eerste instantie denkt, zo bleek uit de jobscan.”

Weer de kous op de kop
“Het blijft wel opletten. Soms geeft de prednison je 

lichaam zo’n boost dat je denkt dat je de hele wereld 

weer aan kunt. Maar als die ondersteuning wegvalt, 

krijg je wéér de kous op de kop.” Medio vorig jaar 

zag Hans het even echt niet meer zitten. Via de 

pijnpoli van het Radboudumc kwam hij bij Ciran 

terecht. Na een intensieve periode van cognitieve 

gedragstherapie ziet hij het allemaal weer wat po-

sitiever. IBN Integratie ging voor hem op zoek naar 

een nieuwe baan. Hoewel hij moeilijk bemiddelbaar 

is (geen WIA, geen rugzakje), kan hij al snel aan de 

slag op het provinciehuis in Den Bosch. 

Brug te ver
Licht onderhoudswerk, voor vier uur per week. Dat 

klonk goed. Het enorme provinciehuis met zijn vele 

loopwerk, blijkt voor Hans echter helaas een brug te 

ver. De eerste dag komt hij al heel vermoeid thuis 

en dat wordt in de loop van de week steeds erger. 

Tot hij vrijdags op weg naar huis zijn auto aan de 

kant moet zetten, omdat hij de pedalen niet meer 

goed kan bedienen. “Toen ik thuis kwam heb ik 

wel anderhalf uur aan de lijn gehangen met Hetty 

van den Berg, mijn procesregisseur bij Q-support. 

Die steun heb je dan echt nodig. Je wilt gewoon zó 

graag.”  

Tweede kans
In de periode die volgt, loopt de communicatie met 

IBN even wat minder. Als hij dat duidelijk aankaart, 

raakt een en ander weer in een stroomversnelling. 

Inmiddels is hij voor twintig uur per week aan de 

slag voor Prevenda, een bedrijf dat zich richt op 

leegstandbeheer. Voor hen gaat hij panden keuren, 

wat dicht ligt bij zijn oude werk. Veel in de auto, 

minder lang staan, dat klinkt als een betere match. 

Omdat zijn werkloosheidsuitkering afloopt, vraagt 

hij weer een herkeuring aan bij het UWV. Deze keer 

met steun van Marian Walraven, arbeidsdeskundige 

van Q-support. Olde Loohuis is hiervoor samen met 

zijn huisarts een verslag aan het maken. Omdat er 

volgens het UWV niets met hem aan de hand is, 

heeft hij inmiddels ook rechtsbijstand ingeschakeld.”
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“Was ik maar eerder 
naar Q-support gestapt”



“Ik heb meer vertrouwen 
in de toekomst”

Training ‘Chronische Q-koorts en QVS, hoe ga ik daarmee om?’

Herkenning en erkenning door ervaringen uit te wisselen met mensen die in dezelfde 
situatie zitten. Dat is het doel van de training ‘Chronische Q-koorts en QVS, hoe ga ik 
daarmee om?’ Dennis heeft net dertien weken training erop zitten. Samen met partner 
Tineke, trainer Hans Baan en ervaringsdeskundige Carolien Bierman blikt hij terug op 
een intensieve en leerzame periode.

Patiënten

In juni 2015 werd bij Dennis Q-koorts geconsta-

teerd. Met net vier maanden wetenschap van zijn 

ziekte, begon hij aan de training. “Misschien kwam 

het iets te vroeg voor mij”, denkt Dennis hardop. “Ik 

had heel weinig energie, was mistig in mijn hoofd 

en kwam moeilijk uit mijn woorden. Hoewel ik 

niet veel van het begin van de training heb mee-

gekregen, kan ik nu toch zeggen dat het me goed 

heeft gedaan. Ik was destijds vooral onder de indruk 

van de andere deelnemers en Carolien. Zij hebben 

hetzelfde als ik, maar zijn toch vrolijk en leven-

dig. Dat vond ik verbazingwekkend en hoopgevend 

tegelijkertijd.”

Aangepast programma
“De duur van de ziekte is zeker van invloed op je 

deelname aan de training”, bevestigt Hans. “Als ie-

mand langer ziek is, is hij vaak verder in het proces 

van boosheid, verwerking, acceptatie en een manier 

vinden om het leven weer op te pakken. Tijdens de 

training praten we daarover volgens de thema’s in 

het cursusboek. Daarin staan onderwerpen zoals 

‘hulp vragen’, ‘de buitenwereld’ en ‘doelen stellen 

en keuzes maken’. We hebben zelf nog toegevoegd 

‘rouwverwerking en loslaten’. Ook worden da-

gelijkse ervaringen uitgewisseld. We passen ons 

programma aan, aan de grootte van de groep en de 

collectieve behoefte.”  
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Van links naar rechts: Hans Baan, Carolien Bierman, Dennis en Tineke



Veel gedeeld
In 2015 waren er zes trainingsgroepen, variërend in 

grootte. Het groepje van Dennis bestond uit drie pa-

tiënten. “Dat was heel fijn”, vindt Tineke. “De kleine 

omvang zorgde voor geborgenheid en veiligheid. Dat 

maakte dat Dennis de ruimte had om zichzelf te 

zijn en ik ook. Het was wel mooi geweest als er wat 

meer partners waren geweest. Daar staat tegenover 

dat ik door de beslotenheid van deze kleine groep 

uiteindelijk meer heb gedeeld dan ik van tevoren 

had gedacht.” Tineke beleeft dagelijks de ups en 

downs waar haar man door zijn ziekte mee te ma-

ken krijgt. Zijn beperkingen zijn ook haar beperkin-

gen als ze samen iets willen ondernemen. “Het is 

een traject waar je samen doorheen moet. Ik vind 

het daarom fijn om deze training met Dennis te 

doen. Het heeft me meer duidelijkheid gegeven over 

wat Q-koorts precies is. Ik heb veel aan de informa-

tie hoe om te gaan met de ziekte in je privésituatie 

en in de buitenwereld.”

Goede begeleiding
Tineke vervolgt: “De effectiviteit van de training valt 

of staat met de begeleiding van de groep. Hans en 

Carolien hebben dat heel goed gedaan. Zij zorgden 

voor een goed klimaat in de groep. Iedereen kreeg 

voldoende ruimte om zijn verhaal te doen en vragen 

te stellen.” De begeleiders nemen het compliment 

dankbaar in ontvangst. Carolien: “Wij doen deze 

duo begeleiding voor het eerst en het gaat ons goed 

af. Ik heb deze training als patiënt gevolgd en mag 

nu als ervaringsdeskundige lotgenoten helpen. Dat 

geeft veel voldoening en draagt eraan bij dat ik weer 

participeer in de maatschappij. Ook kan ik mijn 

belastbaarheid peilen, in de hoop dat deze toeneemt 

naar het niveau voor de Q-koorts. “We vullen elkaar 

goed aan”, vindt ook Hans. “Als professional en 

als mens heb ik veel geleerd van de trainingen. Ik 

wist hiervoor niet welke impact de gevolgen van 

Q-koorts op de patiënt heeft. Vooral die enorme 

vermoeidheid en de soms ernstige fysieke klachten 

die men heeft, vind ik echt schokkend.”

Vertrouwen in de toekomst
De vermoeidheid waar Hans over spreekt, begint 

Dennis nu parten te spelen. Na tweeëneenhalf uur 

training en dit gesprek zijn ‘de knollen op’. “Ik ben 

nog heel beperkt in wat ik kan”, erkent Dennis. 

“Maar deze bijeenkomsten zijn heel waardevol ge-

worden. Ik was al een paar maanden niet onder de 

mensen geweest en had allerlei vervelende erva-

ringen met onwetende instanties achter de rug. En 

toen kwam ik in een setting met lotgenoten en pro-

fessionals die wel weten wat Q-koorts met je doet. 

Met die erkenning en herkenning begin ik langzaam 

weer wat op te krabbelen. Ik ben er nog lang niet, 

en zie nog een hoop beren op de weg. Maar door 

de training durf ik met meer vertrouwen naar de 

toekomst te kijken. Dat is voor mij pure winst.”

TinekeDennis
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Stichting Q-support is in het leven geroepen door het 

Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport om 

mensen die nog dagelijks geconfronteerd worden met de 

gevolgen van de Q-koorts, te informeren, adviseren en te 

begeleiden. Deze mensen ondervinden langdurig ernsti-

ge klachten als gevolg van de besmetting met Q-koorts 

en hebben het Q-koortsvermoeidheidssyndroom (QVS) 

of chronische Q-koorts ontwikkeld. Zij hebben support 

nodig. Ook nu nog, zo veel jaren na de uitbraak.

Q-support in 2015

Daarnaast initieert en stimuleert Q-support on-

derzoek naar Q-koorts, chronische Q-koorts en 

het Q-koorts Vermoeidheidssyndroom (QVS). Onze 

opdracht loopt van 2013 tot en met 2018. In deze pe-

riode willen we door heel Nederland zoveel mogelijk 

patiënten die daar behoefte aan hebben ondersteunen 

bij het verbeteren van hun functioneren, welbevinden 

en toekomstperspectief. De belemmeringen die zij te-

genkomen kunnen zich op verschillende leefgebieden 

voordoen: behandeling, werk, ziektekosten, persoon-

lijke relaties en deelname aan de samenleving.

Taken en ambities
Q-support wil patiënten die lijden aan chronische 

Q-koorts of QVS begeleiden in hun proces naar 

acceptatie en herstel. Patiënten komen terecht in een 

doolhof van behandelmethoden en sociale voor-

zieningen. Waar nodig wijzen wij hen de weg. We 

bieden geen materiële ondersteuning maar motive-

ren en ondersteunen patiënten en leiden hen naar 

reguliere voorzieningen. Waar dat ontbreekt of niet 

voldoet, ontwikkelt Q-support bovenregulier aanbod. 

Q-support beschouwt het bovendien tot haar taak 

om organisaties en medewerkers in de gezondheids-

zorg te informeren over (nieuwe) inzichten rond het 

opsporen en behandelen van chronische Q-koorts en 

QVS. Ook willen we de omgeving van patiënten en 

instanties waar zij mee te maken krijgen bewust ma-

ken van de gevolgen, beperkingen en impact die deze 

chronische ziekten kunnen hebben op het dagelijks 

leven van een patiënt. 

O
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Q-support, organisatie 
en opdracht

Commisie Onderzoek Secretariaat

Projectleider
Patiëntenvoorzieningen

Projectleider 
Kennisvermeerdering

Extern adviseurs

Coördinator Intake 
& Begeleiding,

Bestuurssecretaris, 
coördinatie onderzoek

Coördinator 
ervaringsdeskundigen

en trainingen

Commisie Patiënten

Denktank

Advies

Consultatie

Groen = vrijwillig

Raad van Toezicht

Directeur/bestuurder Q-support

Ervarings-
deskundigen

Proces-
regisseurs
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“Denktank geeft voldoening”

Eind 2015 is de rol van de Denktank verhelderd en 

zijn de wederzijdse verwachtingen en wensen nog 

eens tegen het licht gehouden. “In een goed proces en 

onder professionele begeleiding hebben we de wensen 

en dromen van de Denktank helder gemaakt en de 

verwachtingen van Q-support beter leren kennen. Dat 

heeft opnieuw een goede basis gelegd voor de samen-

werking in de komende jaren.” 

In 2015 was de Denktank onder meer betrokken bij de 

Maatschappelijk Cafés, de patiëntenarena over intake 

en begeleiding, de Verwendag, het patiëntenforum op 

de website en de elevatortraining.

“Als lid van de Denktank probeer je voor alle patiënten te spreken”, zegt Linda Beckman 
Lapré, lid. “Veel dagelijkse problemen ken je immers uit ervaring of kun je je heel goed 
voorstellen. Het geeft veel voldoening vanuit dat perspectief Q-support te volgen en idee-
ën en suggesties te aan te dragen. Des te mooier is het om te zien dat initiatieven waar de 
Denktank aan heeft meegewerkt, positief worden ontvangen door patiënten. Dat stimuleert 
mij om nog harder mijn best te doen.”
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Linda Beckman Lapré:

Boven v.l.n.r.: Jean Lenglet (voorzitter), Linda Beckman Lapré, Ingrid Dekkers, Jeroen van Beers, Marijke van den Berg, 
Jos van der Zee en Ria Nas. Zittend: Paul Spierings en Jeanette Renee. Op de foto ontbreken: Mariëlle van Dalen, 
Neelie Spaan-Broeken en Anny Oerlemans.



Terugkijken is niet zo de aard van dit gezelschap. 

De toekomst heeft meer de belangstelling. Het 

gesprek is nog maar net begonnen of Kees van 

Geffen schetst het belang van de nalatenschap van 

Q-support. “Doorgaans wil je niet over je graf heen 

regeren, maar Q-support moet dat wel doen. In de 

korte tijdspanne van het bestaan zijn de problemen 

van de doelgroep niet opgelost. Dat vraagt om een 

duurzame aanpak, zodat patiënten ook na Q-support 

met hun vraagstukken en problemen ergens terecht 

kunnen. Q-support moet dat met haar nalatenschap 

regelen.” 

Formeel ziet de Raad van Toezicht (RvT) erop toe dat Q-support werkt binnen de op-
dracht van het ministerie van VWS, zoals dat is beschreven in de statuten. In de prak-
tijk doet de RvT veel meer. Als klankbord fungeren voor de directeur, eigen expertise 
en netwerk inbrengen voor de organisatie en vooral ook creatief en constructief mee-
denken. De leden, veelal doorgewinterde bestuurders van complexe organisaties, doen 
dit met veel plezier. Of, zoals voorzitter Mariet Paes aangeeft: “Q-support is een relatief 
eenvoudige organisatie. Daardoor kan de RvT veel meer innovatief meedenken op de 
inhoud. Dat maakt dit werk voor ons aantrekkelijk.”
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“Er moet in korte tijd nog 
veel gebeuren”

Raad van Toezicht:



Signaal afgeven
Koos van der Velden vult aan: “Q-support legt ook 

gaten in het systeem bloot. Door activiteiten voor 

patiënten te organiseren die regulier niet beschik-

baar zijn, laat je zien waar anderen hun verantwoor-

delijkheid onvoldoende nemen. Ook de awareness 

van sommige instanties laat te wensen over. Zoals 

GGD’en die niet meewerken aan het bereiken van 

patiënten of de weerbarstige problemen met werk en 

inkomen bij UWV kantoren. Dat is schadelijk voor 

de patiënt en dat signaal maakt ook deel uit van de 

nalatenschap.”

Innovatiekracht
Als het gesprek dan toch een wending neemt naar 

de terugblik op 2015, blijkt de RvT zeer tevreden. 

Bijvoorbeeld over de innovatiekracht die Q-support 

aan de dag legt. Johan Legemaate. “Q-support is echt 

vernieuwend bezig geweest met patiëntenparticipa-

tie. Met het beoordelingsproces van de onderzoeken 

en de Meet & Greet tussen onderzoekers en patiën-

ten heeft Q-support iets unieks neergezet. Echt een 

voortrekkersrol genomen. Hopelijk vindt dit breder 

ingang. De uitnodiging voor een presentatie op het 

congres van ZonMW, laat zien dat dit niet onopge-

merkt blijft.”

Aangenaam verrast
“Q-support blijft goed plaats bieden aan patiënten-

verhalen. De voorlichtingsavonden zijn indrukwek-

kend”, zegt Mariet Paes. “Ook met de zeer geslaagde 

Verwendag was dat het geval. Het initiatief voor de 

beweeggroep, en met name de navolging die het in 

heel Nederland krijgt, heeft me aangenaam verrast. 

Ook de nascholing is inmiddels goed op gang geko-

men. Er is dus veel tot stand gebracht in 2015. Maar 

omdat de tijd voor Q-support relatief kort is, moet er 

ook nog veel gebeuren.” 	

Landelijke campagne
Belangrijk aandachtspunt vindt de RvT het be-

reik van de patiënten. Vandaar dat er in 2016 een 

landelijke campagne in de huis-aan-huisbladen en 

op de radio wordt ingezet. Op die manier informeert 

Q-support de Q-koortspatiënten in heel Nederland 
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“Elke patiënt de 
kans bieden”

Mariet Paes

Kees van Geffen

“Duurzame 
aanpak”



over de dienstverlening. “We vinden het belang-

rijk dat elke patiënt de kans heeft gehad zich bij 

Q-support aan te melden. Dus het bereik van de 

doelgroep heeft onze aandacht en is een speerpunt 

voor de nabije toekomst,” sluit Mariet Paes af.
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Samenstelling 
Raad van Toezicht
Dr. Mariet Paes, voorzitter, was tot haar pensionering 

in 2015 directeur van de Provinciale Raad Gezondheid, 

een adviesorgaan voor de provincie Noord-Brabant. Ver-

der is zij vicevoorzitter van de Raad van Toezicht van 

het Jeroen Bosch Ziekenhuis en initiatiefnemer van het 

Brabants Kennisnetwerk Zoönosen.

Prof. Dr. Koos van der Velden is hoogleraar public 

health aan de Radboud Universiteit Nijmegen met als 

bijzonder aandachtsgebied infectieziektebestrijding en 

gezondheidssystemen. Daarnaast bekleedt hij diverse 

functies op wetenschappelijk en bestuurlijk gebied, 

waaronder voorzitter NWO/Wotro Global Health Plat-

form.

Prof. Mr. Johan Legemaate is hoogleraar gezondheids-

recht aan de Universiteit van Amsterdam. Daarnaast is 

hij lid van de Raad van Toezicht van het Jeroen Bosch 

Ziekenhuis en lid van de Raad van Toezicht van de 

Gezondheidsraad.

Kees van Geffen is wethouder van de gemeente Oss 

met onder meer werk en inkomen en onderwijs in 

portefeuille. Hij woont in Herpen, het dorp waar de 

Q-koortsepidemie uitbrak. 

Jopie Verhoeven is voorzitter van de Patëntenadvies-

raad Radboudumc. Daarnaast is zij lid van de ledenraad 

Coöperatie VGZ Arnhem, lid van de klachtencommissie 

Pantein verpleeg- en verzorgingshuizen Beugen-Box-

meer en lid van Raad van Advies Zorgbelang Noord-Bra-

bant Tilburg. Tijdens het interview was zij verhinderd.

“Voortrekkersrol”

“Q-support legt gaten 
in systeem bloot”

Johan Legemaate

Koos van der Velden

Jopie Verhoeven was verhinderd bij dit interview. O
rganisatie
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Q-support organiseerde in 2014 en 2015 27 

voorlichtingsavonden voor 1126 bezoekers. 

Uiteindelijk doet de Q-tour heel Nederland 

aan.

Q-tour 



“Het belang van de patiënt staat centraal. Daar die-

nen wij, ieder vanuit onze eigen verantwoordelijk-

heid, aan te werken. Voor Q-uestion, als belangenor-

ganisatie voor Q-koortspatiënten, is dat bijvoorbeeld 

het juridische traject naar rechtvaardigheid. Ik til 

daar heel zwaar aan. De onrechtvaardigheid die 

patiënten is aangedaan is enorm. De geitenboeren 

zijn gecompenseerd, die staan inmiddels weer bij de 

best verdienende agrariërs. Maar de mensen die hier 

ongevraagd zwaar de dupe van zijn, staan met lege 

handen. Dat is onbestaanbaar! Je zult maar 44 jaar 

zijn, een eigen huis hebben, een gezin met 3 kinde-

ren en uiteindelijk aangewezen zijn op de bijstand. 

Dan heeft het hele gezin Q-koorts. Of 23 jaar en een 

studievertraging hebben van 4 jaar. Of nabestaande 

zijn. Deze mensen heeft de overheid in de steek 

gelaten. Allereerst door na de uitbraak maar liefst 2 

jaar en 8 maanden te wachten met de juiste maatre-

gelen, en vervolgens door de schade helemaal niet te 

compenseren. Het wordt hoogste tijd dat de rechter 

daar een uitspraak over doet.”

Geiten of mensen?
Hoewel ook Brunninkhuis de last van QVS nog da-

gelijks aan den lijve ondervindt, haalt hij alles uit de 

kast om zijn doel te bereiken. “Ik ben niet van half 

werk. Ik bijt me erin vast. Als er een besmette vogel 

in Nederland wordt gesignaleerd, is er binnen 24 

uur geruimd. Terwijl er geen enkel gevaar is voor de 

volksgezondheid. Het lijkt er dus sterk op dat ik als 

burger een risico ben voor risicovolle bedrijven. Ik 

wil de overwegingen van de overheid kennen. Zijn 

geiten belangrijker dan mensen? En wat mag je van 

een overheid verwachten die aantoonbaar nalatig is 

geweest?”

Lef tonen
Het antwoord op die vraag vinden, is niet de op-

dracht aan Q-support, zegt Brunninkhuis. Dat heeft 

op een heel andere manier het belang van de patiënt 

hoog in het vaandel, meent hij. Als lid van de Com-

missie Patiënten heeft hij daar bovendien goed zicht 

op. “Ik ben onder de indruk van de inspanningen die 

Q-support pleegt om zoveel mogelijk patiënten te 

bereiken. Uiteindelijk is het aan de mensen zelf om 

in beweging te komen. Ik hoop dat ze dat de komen-

de twee jaar ook nog volop doen. En dat Q-support 

op haar beurt mensen sterker maakt. Zodat ze beter 

voor zichzelf opkomen. Zich niet te afhankelijk 

maken van artsen. 

Q-support heeft dat al opgepakt, trainingen zoals de 

elevatorpitch, zijn daar een goed voorbeeld van. Dat 

moeten we de komende jaren verder versterken en 

uitbouwen. Daarbij moet Q-support ook lef tonen, 

niet te braaf tussen de lijntjes kleuren. De ruimte 

van de regels opzoeken. Dat is goed voor de patiënt 

maar zorgt er ook voor, dat je als organisatie opvalt. 

Niet te bang zijn!”

Bert Brunninkhuis is eind 2015 voorzitter van stichting Q-uestion geworden. Samen-
werken met Q-support is voor hem vanzelfsprekend. “We zijn organisaties met een 
eigen verantwoordelijkheid. Vandaaruit moeten we vooral kijken naar wat ons bindt.” 
En wat bindt, weet Brunninkhuis heel precies: de patiënt.
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“Samen patiënten sterker maken”
Bert Brunninkhuis, voorzitter Q-uestion:

“Belang patiënt 
staat centraal”
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Bert Brunninkhuis: “Niet te bang zijn!”
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Wat heeft de 
Q-koortspatiënt nodig?
Onder die titel organiseerde Q-support een Maatschappelijk Café in Den Bosch. 
Vanwege het grote succes kreeg dat nog hetzelfde jaar navolging in Heerlen.
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Tijdens de drukbezochte bijeenkomsten presenteerden 

patiënten en professionals hun visie op de problemen 

rond Q-koorts, gevolgd door een Lagerhuisdebat. Het La-

gerhuisdebat bood aan de hand van prikkelende stellingen 

ruimte om met elkaar in gesprek te gaan. Met als doel 

meer inzicht te krijgen in hoe we Q-koortspatiënten het 

beste kunnen helpen nu én in de toekomst. Het antwoord 

op de vraag: ‘Wat heeft de Q-koortspatiënt nodig?’ bleek 

nog niet zo eenduidig te beantwoorden. Een indruk van de 

reacties op de stellingen in Heerlen. Voor meer informatie 

over dit debat: www.q-support.nu.

De overheid neemt voldoende maatregelen om Q-koorts 

te voorkomen. 

7% eens, 93% oneens

Q-support moet een landelijke campagne voeren om de 

nog niet ontdekte chronische Q-koortspatiënten op te 

sporen. 

49% eens, 51% oneens

Nascholing over Q-koorts moet verplicht worden voor 

specialisten en huisartsen in Q-koortsregio’s.

85% eens, 15% oneens

Q-support moet patiënten in staat stellen om zelf hun 

omgeving te kunnen informeren.

80% eens, 20% oneens

Het UWV informeert QVS-patiënten duidelijk over de 

procedures.   

16% eens, 84% oneens 

Q-support kan eind 2018 worden opgeheven.

30% eens, 70% oneens 
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Grote belangstelling 
voor Verwendag

De Cacaofabriek bood voor ieder wat wils. Van work-

shops sushi maken tot een roulettetafel, van een make 

over tot creatief aan de slag met een schilderij, van 

een film tot live muziek en cabaret. 

Dag van de Q-koortspatiënt
Onder toeziend oog van de ruim 300 aanwezige 

patiënten heeft stichting Q–support 20 juni tot de 

Dag van de Q-koortspatiënt uitgeroepen. Cabaretière 

Karin Bruers eindigde haar fantastische optreden, goed 

voor een royale lach en een stiekeme traan, met het 

uitroepen van deze dag. Aansluitend bracht de Bra-

bantse gedeputeerde Henri Swinkels (Leefbaarheid en 

Cultuur) met een druk op de knop de speciale website 

www.iksteundeqkoortspatient.nl online. Daarmee kan 

iedereen in Nederland steun betuigen aan het streven 

naar erkenning en herkenning van Q-koortspatiënten. 

Eind 2015 hadden meer dan 1000 mensen getekend.

Erkenning en herkenning
In haar toespraak lichtte Annemieke de Groot, direc-

teur van Q-support, dat streven als volgt toe: “Voor 

Q-koortspatiënten geldt dat erkenning voor de klach-

ten en herkenning van de ziekte essentieel is. Voor 

patiënten met het Q-koortsvermoeidheidssyndroom 

is het gebrek aan erkenning door artsen, instanties 

en hun omgeving een bron van grote eenzaamheid en 

frustratie. Velen van hen verloren hun baan, het eigen 

bedrijf of moesten voortijdig hun studie beëindigen. 

In combinatie met veel onbegrip, zorgt dit voor veel 

persoonlijk leed. Voor chronische Q-koortspatiënten, 

die de nog levende bacterie bij zich dragen, is herken-

ning van de ziekte zelfs van levensbelang. Zonder de 

goede diagnose en behandeling is de kans groot dat 

zij eraan overlijden. Helaas is er al een aantal doden 

te betreuren en gaan er nog steeds mensen dood aan 

chronische Q-koorts.”

Oproep
De Groot sloot af met een oproep: “Q-support wil er 

alles aan doen om meer slachtoffers en meer on-

begrip en eenzaamheid te voorkomen. U kunt ons 

daarbij helpen. Wij vragen vandaag, op deze Dag van 

de Q-koortspatiënt, aan Nederland de patiënten te 

steunen in hun streven naar de noodzakelijke erken-

ning en herkenning. U kunt dat doen door naar www.

iksteundeqkoortspatiënt.nl te gaan en daar uw steun-

betuiging achter te laten. Laten we dat massaal doen!” 

Op 20 juni 2015 organiseerde Q-support een zogenoemde Verwendag voor patiënten. Het 
idee achter deze dag was om patiënten eens een dag onbekommerd te laten genieten, zon-
der dat zij met hun problemen bezig hoeven zijn. Volgens medisch adviseur Alfons Olde 
Loohuis hebben dergelijke dagen zelfs een heilzaam effect op mensen. Ruim 300 patiënten 
en hun naasten maakten van de gelegenheid gebruik om zich in de Cacaofabriek in Hel-
mond te laten verwennen met uiteenlopende activiteiten.
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Het sprookje van 
de boze wolf 
De 17e letter van ons alfabet
Een O met rechtsonder een streepje gezet
Q is de naam van dit curieuze kleinood
Het gebruiksaantal klein maar de letterwaarde groot 

Q was de naam die Flemming ooit koos
Voor James Bond’s ondersteunend technisch virtuoos 
Voor elke bedreiging, gevaar in het verschiet 
Heeft Q wel een vinding die uitwegen biedt 

Tot voor kort was de Q zeer gewaardeerd 
Mysterieus, exclusief, gedistingeerd 
Echter loodrecht op de grootsheid van toen 
Kleeft nu Q’s hardnekkige smet op ’t blazoen 

Geen grootheid, geen adel, ook geen held met faam 
Valt dit keer de eer te beurt van Q als naam 
Een vrees’lijke ziekte heeft helaas dit keer 
Van ’t dragen der Q-naam de twijfelachtige eer 

Een griepje, niet zeuren, hoort vaak de patiënt 
Van menigeen die de gevolgen niet kent
‘T is lastig, ’t heerst, rust wat uit, alles went 
Voor je ’t weet ben je weer 100 procent 

De waarheid is minder mooi, weten we nu 
Vele patiënten die stierven aan de Q
En velen met meer geluk vechten verbeten 
Tegen wat een onschuldige griep heeft geheten 

Geitjes, ’t waren er zeven in getal
De wolf at hen op, ’t was een gruwelijk geval 
De geitjes overleefden in dit scenario
De wolf daarentegen vond zijn Waterloo 

Maar sprookjes bestaan niet, niet in dit geval 
De Q-koorts sloeg velen wreed diep in een dal 
Een klein griepje met kinderlijke onschuld 
Blijkt een boze wolf in schaapskleren gehuld. 

Karin Bruers 

Tijdens haar optreden droeg Karin Bruers een gedicht voor
dat menigeen in de zaal zeer beroerde.

Karin Bruers



“We moeten hard blijven 
werken aan bewustwording”
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Alfons Olde Loohuis is medisch adviseur van Q-support en onvermoeibaar pleitbezorger 
voor de belangen van Q-koortspatiënten. Hij was huisarts in Herpen toen daar in 2007 
de Q-koorts uitbrak en heeft in zijn directe omgeving gezien wat Q-koorts kan aanrich-
ten. Hij doet er alles aan om Q-koorts op de kaart te zetten en te houden. “En dat blijf ik 
ook doen, zolang er nog mensen zijn met QVS, waarvan de klachten niet worden erkend 
en zolang er nog patiënten opduiken met chronische Q-koorts. Ook die sluipmoordenaar 
moeten artsen leren herkennen.”

Eén van de grootste problemen is dat de aandacht 

zo snel wegglijdt, vindt Olde Loohuis. De algemene 

perceptie is dat de uitbraak ver achter ons ligt en 

dat het alleen in Brabant speelde. “Gelukkig is het 

in 2015 gelukt om Q-koorts weer in beeld te spelen. 

Het programma Nieuwsuur besteedde er bijvoor-

beeld uitgebreid aandacht aan. Dat heeft ons onder 

andere geholpen in contacten met artsen, om hen 

te overtuigen dat ze zich moeten nascholen op dit 

gebied.”

Veel gedaan, maar niet tevreden
Ook in 2015 trad hij weer op als Q-koortsdeskun-

dige bij zestien etappes van de Q-tour en tijdens de 

Maatschappelijke Cafés die Q-support organiseerde 

in Den Bosch en Heerlen. Met die bijeenkomsten 

bereikte Q-support in totaal zo’n duizend patiënten, 

beleidsmakers, onderzoekers en gezondheidsprofes-

sionals. Ook heeft hij de Q-koorts op het netvlies 

weten te brengen van al bijna 600 artsen, in het ka-

der van de nascholing Zoönosen* die hij in samen-

* Een zoönose is een infectieziekte die kan worden 
over gedragen van dieren op mensen.
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werking met het Brabants Kennisnetwerk Zoönosen 

heeft ontwikkeld. Kortom: een uiterst productief 

jaar. Toch is Olde Loohuis allerminst tevreden. Het 

tekent zijn gedrevenheid. “Er moet nog heel veel 

gebeuren.”

Complex van klachten
Olde Loohuis onderkent dat het voor artsen niet 

makkelijk is. Patiënten komen vaak met een com-

plex van klachten, zowel lichamelijk als psychisch. 

En klachten van chronische vermoeidheid roepen 

vaak de nodige scepsis op. “Als ik heel eerlijk ben, 

vroeger ook bij mij. Maar ik zag tijdens de uit-

braak ineens zoveel patiënten in mijn praktijk met 

dergelijke klachten, dat ik zeker wist: dit kan niet 

alleen maar psychisch zijn. Inmiddels komt ook uit 

onderzoek steeds meer naar voren dat QVS duide-

lijk een post-infectieus syndroom is. Na een forse 

infectie slaat het immuunsysteem op tilt, wat heel 

uiteenlopende gevolgen kan hebben.”

Holistische aanpak
Olde Loohuis vindt dat we patiënten meer holistisch 

moeten benaderen. Hij wordt daarin gesteund door 

de nieuwe gezondheidsdefinitie van de WHO. Deze 

omvat ook het vermogen om met een ziekte om te 

gaan. “We moeten niet alleen kijken wat er in het 

lichaam gebeurt, op cel- en orgaanniveau, maar ook 

in het hoofd. Hoe is de veerkracht van de patiënt en 

hoe is de context? Is er steun en begrip van het net-

werk? Die zienswijze is extra belangrijk bij ziekten 

met lastig te duiden symptomen, zoals Q-koorts en 

Olde Loohuis verzorgt een nascholing
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Lyme. Om dergelijke diagnoses in je overwegingen 

te betrekken, moet je als medicus in elk geval weten 

wat die symptomen kunnen zijn.” Ziehier het belang 

van de nascholing.

Structurele ondersteuning
Om de impact van Q-koorts structureel onder de 

aandacht te brengen, wordt Olde Loohuis sinds juli 

2015 ondersteund door Lucia Walter. Als projectlei-

der Kennisvermeerdering richt ze zich met name op 

de medische doelgroep. Haar ervaringen als adviseur 

in de eerstelijnszorg en campagneleider infectieziek-

tenbestrijding bij een GGD komen daarbij goed van 

pas. Ze probeert organisaties van huisartsen, UWV- 

en bedrijfsartsen en specialisten ertoe te bewegen 

om zoönose (en dus ook Q-koorts) op te nemen in 

hun nascholingsprogramma. 

“Dat is nog niet zo makkelijk. En dat begrijp ik ook 

wel: we moeten met heel veel andere items con-

curreren. Het is in elk geval een sterke zet geweest 

om de nascholing breder te trekken, naar zoönose 

in het algemeen. Zo helpt ook de actualiteit van het 

Zika-virus ons om het onderwerp op de agenda te 

krijgen.”

Eye openers
“Alle huisartsen die de nascholing gevolgd hebben, 

vinden het super interessant. Omdat ze hier echt 

wat aan hebben. Van tevoren denken de meesten dat 

ze het onderwerp hooguit één keer per jaar tegen-

komen in de spreekkamer. Terwijl ze in feite twee 

à drie patiënten per week zien met zoönose-gerela-

teerde klachten. Dat is absoluut een eye opener. Wat 

ook enorm aanspreekt zijn de verhalen over colle-

ga’s die zelf Q-koorts hebben gehad en daar vaak pas 

na lange tijd achter kwamen. Dan begrijpen ze hoe 

groot het gebrek aan kennis is en wat je als patiënt 

moet doormaken.”

Meer sporen
De nascholing voor groepen huisartsen loopt in 

2016 gewoon door. In aanvulling daarop is inmid-

dels ook een Programma Individuele Nascholing 

ontwikkeld. Olde Loohuis schreef het samen met 

Mayke Persoon, een huisarts uit Uden die zelf ook 

Q-koorts heeft gehad. “Via het Nederlands Huisart-

sen Genootschap bereiken we daarmee ook weer 

3000 Nederlandse huisartsen. Zo leggen we de kaart 

steeds verder dicht.” Er zijn plannen om samen 

met NHG en UMC Nijmegen een kaderopleiding 

infectie of zoönose op te richten. Wat hij met het 

oog op kennisvermeerdering ook toejuicht is dat de 

inzichten en ervaringen van humane en veterinai-

re geneeskunde worden gebundeld in het National 

Centre of One Health.

Speerpunten 2016
Lucia blikt nog even mee vooruit. Voor 2016 staat 

Lucia Walter: “We moeten met veel andere items concurreren.”
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onder andere het ontwikkelen van een nascholing 

voor medisch specialisten op de agenda. “Om te 

bekijken hoe we die voor de betreffende beroepsgroe-

pen het beste kunnen aanvliegen, organiseren we 

eerst een expertmeeting met vertegenwoordigers van 

verschillende specialismen en ziekenhuizen. Verder 

blijft voor patiënten één van de grote pijnpunten het 

gebrek aan kennis en begrip dat ze vaak tegenkomen 

bij bedrijfsartsen en het UWV. Alfons heeft ook voor 

deze groepen al twee nascholingen verzorgd en we 

zijn inmiddels in gesprek met UWV Nederland. Die 

hebben er wel oren naar.”

Meer geduld a.u.b.
“Het is nu enorm bepalend wie je treft”, onderstreept 

Olde Loohuis nog maar eens het belang. “Daar komt 

bij dat we als samenleving gewoon heel weinig 

geduld hebben met deze patiënten. We moeten ons 

realiseren dat QVS geen eindpunt is, maar een fase 

waarin mensen vaak niet in staat zijn te functione-

ren zoals ze willen. Die fase moet je tijd geven en 

dat verschilt per persoon. Wij, medici, werkgevers, 

Q-support en hun omgeving, moeten deze mensen 

ondersteunen om weer power en vertrouwen op te 

bouwen. Zodat ze zelf de lead kunnen terugpakken. 

De meesten kunnen dan op den duur wel weer ver-

der. Wij willen bedrijfs- en UWV-artsen graag helpen 

daar een positieve rol in te spelen.”

Persoonlijke benadering:

Nederlandse 
huisartsen
Behalve met een nascholing, be-

nadert Q-support sinds november 

2015 Nederlandse huisartsen met 

een persoonlijke brief van Alfons 

Olde Loohuis. Deze brief wordt 

samen met het informatiedossier 

over Q-koorts toegezonden. Toezen-

ding loopt parallel met de Q-tour, de 

voorlichtingsavonden van Q-support. 

Huisartsen in het ruime omliggende 

gebied ontvangen deze mailing. Zo 

kunnen we hen ook meteen uitnodi-

gen voor de Q-tour. Omdat Q-support 

voorlichtingsavonden in het hele land 

organiseert, bereiken we zo ook alle 

circa 8000 praktiserende huisartsen 

van Nederland. Uiteraard met als 

doel hen beter te informeren over de 

langetermijngevolgen van Q-koorts en 

daarmee de herkenning en erken-

ning voor patiënten te verbeteren. In 

2015 ontvingen 900 huisartsen deze 

mailing in de regio’s Roosendaal, Den 

Bosch en Eindhoven.

Project kennisvermeerdering: 
opleiding en nascholing van (huis)artsen op het gebied van Q-koorts. 

Dit project is in 2015 gestart. Tussen 26 maart en 26 november 2015 zijn de volgende groepen opgeleid:

	D ivers, waaronder huisartsen en GGD artsen	 75

	 Huisartsen in opleiding		  120

	 Huisartsen <5 jr afgestudeerd		  40

	 Huisartsen		  220

	U WV-artsen		  107

	 Bedrijfs- en verzekeringsartsen		 22

	T otaal in 2015		  584



Late diagnose chronische 
Q-koorts wordt Piet fataal
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A
w

areness

De stille getuigen van het leven van Piet Janssen-Groesbeek zijn 
alom aanwezig. Hij lacht je vriendelijk toe vanaf verschillende 
foto’s, waar hier en daar een kaarsje bij brandt. Zijn urn staat, 
gecamoufleerd door bloemen, in een windjammer op het 
bijzettafeltje in de hoek. Te midden van al deze dierbare her-
inneringen doet zijn weduwe Annie haar verhaal. Over hoe 
Piet de strijd verloor van de chronische Q-koorts.

In juni 2015 zouden ze hun 50-jarige bruiloft vie-

ren. Zo ver mocht het niet komen. Op 11 april 2015 

overleed Piet op 75-jarige leeftijd na een tevergeefse 

behandeling van 3 maanden in het Radboud Zieken-

huis. Op tafel een brief van het ziekenhuis waarin zijn 

doodsoorzaak wordt toegelicht: “Patiënt is overleden 

aan progressie van zijn chronische Q-koortsinfectie 

van de aorta en omliggend weefsel”.

 

Opgelucht na diagnose Q-koorts
Dat was het droevige slotakkoord van een lange 

lijdensweg. “Het begon in november 2014. Ik was blad 

aan het harken in de tuin en vroeg 

Piet een handje te helpen. Daarbij 

kreeg hij ineens last van zijn rug. 

Omdat het zo erg was dat hij kermend 

in bed lag, heb ik de huisarts gebeld. Die 

constateerde spit en adviseerde ons het 

vooral warm te houden. We hebben er zelfs 

een elektrische deken voor aangeschaft, om-

dat Piet zo’n pijn had. Tijdens het douchen zag ik dat 

hij een grote bult in zijn zij had. Volgens de huisarts 

speelden zijn darmen op. Toen hij almaar zieker werd, 

heb ik de huisarts maar weer gebeld. Die regelde met-
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een een ambulance naar het Radboud. Daar bleek 

dat het geen spit was, maar een ontsteking aan een 

aneurysma waar Piet eerder voor was geopereerd. 

Bovendien werd vastgesteld dat dit een gevolg was 

van de Q-koorts. Ik was opgelucht, omdat ik steeds 

bang was geweest voor kanker. Wat weet je nou 

helemaal van Q-koorts?” 

 

Aflopende zaak
Drie weken later mag Piet naar huis. Een bed in 

de kamer en een rollator moeten hem het leven 

makkelijker maken. Maar het ging niet goed met 

Piet, vertelt Annie. “Hij had last van vreselijke 

nachtmerries over oorlog en brand waar hij niet aan 

kon ontsnappen. En hij werd steeds zieker.” Amper 

een week na zijn thuiskomst, wordt Piet opnieuw 

per ambulance naar het ziekenhuis gebracht. “Ik heb 

steeds goede hoop gehad dat Piet beter zou worden. 

Ondanks de hevige pijn en zware behandelingen. 

Ook omdat de artsen optimistisch bleven. Maar toen 

hij een week of 8 in het ziekenhuis had gelegen, 

vertelden ze ons dat het een aflopende zaak was. 

Toen heb ik samen met de kinderen besloten dat het 

dan ook afgelopen moest zijn met al die nare behan-

delingen. Al de volgende dag is Piet overleden.”

Te laat
Terugkijkend constateert Annie dat er al veel klach-

ten vooraf waren gegaan aan de diagnose Q-koorts. 

“Piet had reuma en veel van zijn klachten werden 

daar aan toegeschreven. Nu weten we wel beter. Hij 

kreeg meerdere longontstekingen, een lek in de aor-

ta waar hij eerder aan een aneurysma was geope-

reerd, nierproblemen. Steeds kreeg hij weer een reu-

maspuit. Nooit is er aan Q-koorts gedacht. Terwijl 

door die reumaspuiten zijn weerstand verminderde 

en de Q-koortsbacterie juist alles kon infecteren. 

Toen de juiste diagnose er eindelijk kwam, was het 

te laat.”

Erg eenzaam
Nog steeds liggen er drie dure reumaspuiten on-

gebruikt in de koelkast. Annie krijgt het niet voor 

elkaar ze terug te brengen naar de Sint Maar-

tenskliniek. “Ik had nog zo graag een aantal jaren 

samen met Piet willen genieten van onze kinderen 

en kleinkinderen. Het ergste is dat je weet dat het 

anders had gekund. Als al die klachten niet apart als 

reuma waren behandeld, was Piet er misschien nog 

geweest. Het leven is heel erg eenzaam, zo alleen. Ik 

vertel dit daarom allereerst voor Piet”, zegt Annie. 

“Maar ook als waarschuwing voor al die mensen die 

onopgemerkt blijven met dezelfde klachten en daar 

wellicht ook aan doodgaan.” 

“Een waarschuwing voor 
mensen die hier wellicht 
ook aan doodgaan”



Clementine Wijkmans, voorzitter Commissie Onderzoek, kijkt met grote tevredenheid 
terug op 2015. Het proces van beoordeling van onderzoeksvoorstellen, en met name de 
rol die patiënten daarin hebben gespeeld, noemt ze uniek. “De verbinding die hier tot 
stand is gebracht tussen de wereld van onderzoekers en van patiënten is uitzonderlijk. 
En daar blijft het niet bij. Ook over de manier waarop we in samenwerking met pati-
ënten de resultaten gaan implementeren, wordt al nagedacht.” Een gedreven voorzitter 
over deze bijzondere samenwerking.
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O
nderzoek “Twee werelden verbinden”

Clementine Wijkmans, voorzitter Commissie Onderzoek:

Wijkmans schetst het proces in het kort: “Ook de 

tweede call heeft mooie nieuwe onderzoeksvoor-

stellen opgeleverd. Die zijn door patiënten heel 

zorgvuldig beoordeeld op relevantie. Daarbij zijn ze 

ondersteund door leden van de Commissie Onder-

zoek. Zo’n beoordeling is een complexe materie. 

Vandaar dat de onderzoekers is gevraagd de voor-

stellen in voor patiënten begrijpelijke taal samen te 

vatten. Een groep patiënten is aan het werk geweest 

om tot een beoordeling te komen. Dat heeft tot vier 
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voorstellen geleid die vervolgens door de Commissie 

op haalbaarheid en kwaliteit zijn beoordeeld. Uit-

eindelijk heeft Annemieke de Groot, directeur van 

Q-support, de voorstellen akkoord bevonden voor 

financiële ondersteuning. Met deze tweede en laat-

ste call heeft Q-support haar onderzoeksbudget van 

2 miljoen uitgegeven en zijn er negen onderzoeken 

naar Q-koorts gaande.” 

Meet & Greet een pareltje
Om tussentijds de voortgang van de onderzoeken 

te kunnen volgen is in november 2015 een bijeen-

komst van patiënten en onderzoekers belegd. “Die 

Meet & Greet was een pareltje. Na presentatie van 

de filmpjes over de negen onderzoeken, gingen 

patiënten en onderzoekers samen aan tafel om 

vragen te beantwoorden. Die verbinding tussen 

twee heel verschillende werelden tot stand bren-

gen is prachtig. Ik ben ervan overtuigd dat het de 

kwaliteit van de onderzoeken ten goede komt. Het 

heeft veel ogen geopend. Het heeft het denken over 

patiëntbetrokkenheid gestimuleerd. Dat leidt tot een 

duurzaam resultaat. Het betekent bovendien heel 

veel voor mensen om gehoord te worden, invloed 

uit te kunnen oefenen op een onderwerp dat hen zo 

persoonlijk raakt: hun gezondheid.”  

Mooie dingen
Die patiëntbetrokkenheid is een rode draad in het 

professionele leven van Wijkmans, in het dagelijks 

leven strategisch en medisch adviseur van GGD Hart 

voor Brabant. “In mijn studietijd vond ik al dat er 

niet goed naar patiënten werd geluisterd. Tijdens 

mijn co-schappen hield de vraag wat ziek zijn voor 

patiënten betekent, mij erg bezig. Het belang van 

patiënten horen en invloed geven, werd me toen 

duidelijk. Maar dan moet je wel in staat zijn om in 

begrijpelijke taal uit te leggen. Vandaar dat ik naast 

geneeskunde ook een studie gezondheidsvoorlich-

ting heb gevolgd. Mede dankzij de emancipatie van 

de burger en in het verlengde daarvan de patiënt, 

wordt dit nu actueler. Maar er is nog steeds geen 

sprake van gelijke kansen op gezondheid. Dat is 

mede een gevolg van de grote informatiekloof die er 

tussen mensen bestaat. Als artsen en onderzoekers 

in hun communicatie beter aansluiten bij de patiënt 

en die vervolgens een stem geven, dan gebeuren er 

mooie dingen!”, verzekert Wijkmans.

Resultaten delen
Maar het houdt niet op bij de beoordeling van de 

onderzoeken en het delen van de voortgang. “Ook 

bij de implementatie van de resultaten dienen 

patiënten een rol te krijgen. We zijn nu al bezig om 

dat uit te werken. We lopen het risico dat Q-support 

niet meer bestaat als de resultaten van alle onder-

zoeken beschikbaar komen. Daarom moeten we daar 

op voorhand iets op regelen. Dat gaan we natuurlijk 

samen met de onderzoekers en patiënten doen. Dat 

is nog een mooie uitdaging, want onderzoekers 

zetten in de eerste plaats in op wetenschappelijke 

publicatie. Hoe kunnen we het resultaat met patiën-

ten delen, zonder de wetenschappelijke ambities te 

kort te doen?” Die vraag zal Clementine Wijkmans 

en ‘haar’ Commissie Onderzoek ongetwijfeld in 2016 

beantwoorden.

“Veel ogen geopend”

Wijkmans als dagvoorzitter Meet & Greet



“Ik had het niet willen missen”, zegt Neelie Spaan over de beoordeling van de onder-
zoeksaanvragen. “Ik kreeg een actieve rol. Had invloed. Als je al geruime tijd buitenspel 
staat door QVS, voelt dat als erkenning.” Spaan beoordeelde de onderzoeken van beide 
calls. Ze is ervan overtuigd dat deze manier van beoordelen grote meerwaarde heeft. 
“Door de procedure werden onderzoekers gedwongen in de schoenen van patiënten te 
gaan staan. Dat geeft hen echt een ander perspectief. Wat mij betreft zouden alle onder-
zoeken zo mogen worden ingericht.”
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“Patiënten wachten met 
smart op uitkomsten”

Neelie Spaan over onderzoeken:
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Op de vraag of het lezen van de aanvragen niet moei-

lijk was, zegt Spaan: ”Vanwege mijn studie psycholo-

gie had ik al wetenschappelijke affiniteit. Daarnaast 

beschik ik over een onderzoekende geest, ik vind het 

leuk om dingen uit te zoeken. Als kind vond ik de 

encyclopedie al een leuk boek. Bovendien ligt met 

zoekmachines als Google de wereld aan je voeten. 

De onderzoekers is nadrukkelijk gevraagd in begrij-

pelijke taal te schrijven en een patiëntsamenvatting 

toe te voegen. Dan bleef er nog genoeg over om op te 

zoeken. ”

Interessant, niet relevant
Volgens Spaan is de inbreng van de patiënt erg 

waardevol. “In onze beoordeling speelt relevantie een 

essentiële rol: wat levert het patiënten op? Daarmee 

vielen bepaalde onderzoeken meteen af. Sommige 

vraagstukken zijn ongetwijfeld machtig interessant 

voor onderzoekers, maar leiden niet per se tot een 

betere behandeling of tot meer inzicht in de lange-

termijngevolgen van Q-koorts. Door de patiënten zo’n 

belangrijke rol te geven in het beoordelingsproces, 

heeft Q-support ervoor gezorgd dat de 9 toegewezen 

onderzoeken ook echt antwoord geven op de vragen 

van patiënten.”

Tussenrapportages
Bij de beoordeling voelt Spaan zich ondersteund door 

Q-support. “Ik voel me als patiënt gehoord en ge-

waardeerd. Dat kwam vooral door de manier waarop 

het proces was ingericht. Onze adviezen zijn vrijwel 

volledig overgenomen door de Commissie Onderzoek. 

Onderzoeken die wij als onvoldoende aanmerkten, 

kwamen niet voor steun in aanmerking. Maar ook 

over het vervolg zijn al afspraken gemaakt. Zo moeten 

de onderzoekers met voortgangsrapportages verslag 

doen over de voortgang, ook weer in voor patiënten 

begrijpelijke taal. Die voortgangsrapportages worden 

naarmate de onderzoeken vorderen, natuurlijk steeds 

interessanter.”

Spoed!
Spaan maant de onderzoekers wel tot spoed. “Som-

mige onderzoeken hebben vertraging opgelopen in 

de opstartfase. Dat is heel erg voor patiënten die 

met smart op de uitkomsten wachten. De onderzoe-

kers zouden moeten begrijpen dat de urgentie voor 

patiënten groter wordt naarmate ze langer ziek zijn. 

Hun vangnetten zijn uitgewerkt en wetenschappelijke 

conclusies zijn nodig om effectief verbetering te krij-

gen in hun gezondheid. Een gedegen wetenschappelijk 

onderzoek heeft tijd nodig. Maar in vergelijking met 

het bedrijfsleven lijkt de academische wereld soms 

een beetje traag.”

Zo gek nog niet
Hartverwarmend vond Spaan het wederzijds begrip 

tussen de patiënten. “Er was veel begrip voor elkaars 

ziektebeeld. Je zou ook nog enige concurrentie tussen 

QVS- en chronische patiënten kunnen verwachten. 

Maar daar was in het geheel geen sprake van. Er is 

een evenwichtig pakket aan onderzoeken uitgerold en 

aanbesteed. Het beslaat alle aspecten van de last die 

patiënten ondervinden, zowel fysiek als mentaal. En 

dat advies is ook nog eens door Q-support overgeno-

men. Dus de patiënt is zo gek nog niet!”

“Patiënt is zo gek 
nog niet”



64

Een tussenstand

O
nderzoek

Voor zo’n 200 belangstellenden, waaronder veel 

patiënten, presenteerde Q-support op 12 novem-

ber 2015 de tussenstand van de onderzoeken naar 

Q-koorts. In gefilmde portretten van de negen 

onderzoekers kreeg het publiek een goede indruk 

van de aard van het onderzoek en de stand van 

zaken. Patiënte Marloes van der Velde trad daarvoor 

op als reporter. Zij bracht de verschillende onder-

zoekers, samen met een cameraploeg, een bezoek 

en vroeg hen het hemd van het lijf. Het leverde 

boeiende filmpjes op waarin op toegankelijke wijze 

de onderzoeken worden gepresenteerd. Na de 

presentatie van de negen door Q-support financieel 

gesteunde onderzoeken, kregen de belangstellenden 

de gelegenheid om in een kleine setting de onder-

zoekers vragen te stellen. Veel patiënten maakten 

daar gebruik van. Volgens Clementine Wijkmans, 

voorzitter van de Commissie Onderzoek van Q-sup-

port, is de betrokkenheid van patiënten, zowel bij 

de selectie als bij de voortgang van het onderzoek, 

een unicum in onderzoeksland. ”Q-support wil de 

verbinding tussen onderzoekers en patiënten tot 

stand brengen. Deze manier van werken is uniek 

en strekt tot voorbeeld.” De onderzoekers leveren 

volgens afspraak periodiek voortgangsrapportages op 

in voor patiënten begrijpelijke taal.

Meet & Greet onderzoekers en patiënten:
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1. Qure-studie	

Wat is het doel van het onderzoek? 
Binnen de Qure-studie wordt de effectiviteit onder-

zocht van twee behandelstrategieën voor vermoeid-

heid en beperkingen bij QVS-patiënten: langdurige 

behandeling met antibiotica (doxycycline) en 

cognitieve gedragstherapie (CGT). Beide behande-

lingen worden gecontroleerd met een behandeling 

met placebo. Indien de werkzaamheid van één van 

beide behandelingen blijkt, leidt dit tot een bewe-

zen effectieve behandeling. Dat betekent dat dit 

de eerste wetenschappelijk aangetoonde effectieve 

behandeling voor QVS-patiënten zou zijn sinds de 

ontdekking van de Q-koortsbacterie.

Wat heeft de patiënt eraan? 
De resultaten van het onderzoek zijn belangrijk 

voor huidige en toekomstige patiënten. Dat geldt 

ook voor artsen en verpleegkundigen van de GGD, 

huisartsen, medisch specialisten, medisch microbio-

logen, maar ook voor bedrijfs- en verzekeringsart-

sen. De uitkomsten van het onderzoek kunnen een 

bijdrage leveren aan de erkenning en herkenning 

van QVS-patiënten. De uitkomsten van het onder-

zoek zullen worden geïmplementeerd in de lande-

lijke LCI-richtlijn Q-koortsvermoeidheidssyndroom 

(QVS). Over de resultaten is nog niks te melden. 

Dat kan pas als het onderzoek is afgerond en is 

gepubliceerd in een wetenschappelijk tijdschrift. De 

bedoeling is dat de resultaten van het onderzoek in 

2016 bekend worden gemaakt.

    

2. De rol van het immuunsysteem 
bij Q-koortsvermoeidheidssyn-
droom 

Onderzoeken
Q-support ondersteunt negen onderzoeken naar Q-koorts en de behandeling ervan.

Bekijk filmpje over dit onderzoek

Bekijk filmpje over dit onderzoek



Wat is het doel van het onderzoek? 
De kernvraag van dit onderzoek is: waarom blijven 

mensen met QVS moe? Het onderzoek heeft tot doel 

om beter te begrijpen hoe QVS ontstaat en om van-

uit deze kennis nieuwe methoden te ontwikkelen 

om QVS vast te stellen en te behandelen. 

Het onderzoek wil inzicht krijgen in hoe QVS ont-

staat en om een ondubbelzinnige test te ontwikke-

len waarmee QVS kan worden vastgesteld. Die test 

zou vervolgens kunnen worden toegevoegd aan de 

landelijke LCI-richtlijn Q-koortsvermoeidheidssyn-

droom.  

Wat heeft de patiënt eraan? 
Omdat er nog maar weinig bekend is over QVS, is 

het een aandoening welke moeilijk is vast te stellen 

en waarvan we vooralsnog alleen de symptomen 

kunnen behandelen. Dit maakt dat patiënten vaak 

een lang traject moeten doorlopen voordat de diag-

nose kan worden gesteld en met behandeling kan 

worden gestart. Indien we een beter idee krijgen 

over de ontstaanswijze van deze aandoening is het 

mogelijk dat we de manier van diagnosticeren (het 

vaststellen van de ziekte) en behandelen ook speci-

fieker kunnen maken. Indien dit lukt zal dat voor de 

patiënt een hoop tijd, ongemak en onduidelijkheid 

schelen.  

3. Arbeidsstatus en psychosoci-
aal functioneren van patiënten 
met chronische Q-koorts of het 
Q-koortsvermoeidheidssyndroom

Wat is het doel van het onderzoek? 
Het onderzoek wil laten zien wat de lange termijn 

impact op het gebied van arbeid en psychosociaal 

functioneren is voor patiënten met chronische 

Q-koorts of het Q-koortsvermoeidheidssyndroom. 

Om dit te bereiken zullen er met een vragenlijst 

gegevens verzameld worden over welbevinden en 

arbeid bij deze groepen. Dezelfde vragen zullen ge-

steld worden aan een groep mensen uit de algemene 

bevolking en een groep mensen met een andere 

chronische aandoening.  

Uit individuele verhalen van patiënten komt naar 

voren dat mensen last hebben van verschillende 

beperkingen op de lange termijn. Dit is tot nog toe 

niet wetenschappelijk onderzocht bij patiënten 

met chronische Q-koorts of het Q-koortsvermoeid-

heidssyndroom. We zullen beter en nauwkeuriger 
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in kaart brengen met welke gevolgen patiënten 

te maken krijgen en in welke mate deze gevolgen 

voorkomen bij deze patiëntengroepen.

Wat heeft de patiënt eraan? 
Door de informatie over welbevinden en werk te 

vergelijken met een groep mensen uit de algemene 

bevolking en een groep mensen met een andere 

chronische aandoening, kunnen we inzicht krijgen 

in welke impact waarschijnlijk een gevolg is van 

de chronische Q-koorts of het Q-koortsvermoeid-

heidssyndroom en niet door andere oorzaken. Deze 

kennis zal aanknopingspunten bieden voor artsen, 

hulpverleners en overheid om patiënten beter te 

kunnen begeleiden en gerichte ondersteuning te 

bieden.

4. Immunologie van chronische 
Q-koorts

Wat is het doel van het onderzoek? 
Het doel van dit onderzoek is de ziekte en de oor-

zaken van weefselbeschadiging beter te begrijpen, 

het vinden van methodes waarmee de ernst van de 

ziekte beter gemeten kan worden, en het vinden 

- en toepassen - van een effectievere behandeling 

voor patiënten. Het onderzoek wil antwoord krijgen 

op de volgende vragen: 

1.	 Hoe komt het dat sommige mensen 

	 chronische Q-koorts krijgen? Hoe is te verklaren

	 dat deze mensen de Q-koortsbacterie niet direct

 	 na de acute fase hebben uitgeschakeld en speelt 

	 erfelijke aanleg hierbij een rol? 

2.	 Hoe veroorzaakt de Q-koortsbacterie schade 

	 aan bloedvaten en hartklep? 

3.	 Hoe kunnen we sneller herkennen of de nu

 	 gebruikte medicijnen bij een patiënt wel of niet 

	 werken? 

4.	 Met welke (extra) behandeling kunnen we 

	 patiënten helpen die niet beter worden met de 

	 huidige therapie?

5.	 Geeft chronische Q-koorts meer kans op 

	 auto-immuunziekten?

Wat heeft de patiënt eraan? 
Op dit moment is er helaas nog weinig bekend over 

het falen van het immuun/afweersysteem bij pati-

ënten met chronische Q-koorts. Door bovenstaan-

de vragen te beantwoorden hoopt het onderzoek 

bepaalde vragen van Q-koortspatiënten te kunnen 

beantwoorden.  
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5. De waarde van FDG-PET/CT bij 
de diagnostiek en follow-up van 
chronische Q-koorts

Wat is het doel van het onderzoek? 
FDG-PET/CT is een totale lichaamsscan waarbij 

gebruik wordt gemaakt van een gelabelde suiker 

(FDG). Die wordt via een infuus in de ader in het 

lichaam gespoten. Deze suiker gaat op plaatsen in 

het lichaam zitten waar de stofwisseling is ver-

hoogd, zoals bij een infectie. Op deze manier kan 

heel nauwkeurig een infectiehaard in beeld worden 

gebracht. Het is de verwachting dat FDG-PET/CT 

ook de infectiehaarden bij chronische Q-koorts goed 

in beeld kan brengen.

De onderzoekers verwachten met dit onderzoek aan 

te tonen dat een FDG-PET/CT-scan zinvol is bij de 

diagnose en tijdens de behandeling. Door het op tijd 

en adequaat behandelen worden ernstige complica-

ties voorkomen. Deze complicaties hebben veel ne-

gatieve invloed op de kwaliteit van leven en leiden 

tot extra operaties en ziekenhuisopnames.

Wat heeft de patiënt eraan? 
Door de diagnostiek en behandeling te verbeteren 

door het gebruik van FDG-PET/CT kan de kwaliteit 

van leven verbeteren. De onderzoekers zullen hier 

een aanbeveling over doen en deze kennis delen met 

alle Q-koortsbehandelaren en -patiënten. Daardoor 

krijgen alle patiënten met chronische Q-koorts de 

diagnostiek die ze nodig hebben en verloopt de 

behandeling zo goed mogelijk. 

6. Betere herkenning van chroni-
sche Q-koorts bij patiënten met 
hartklepaandoeningen  

Wat is het doel van het onderzoek? 
Tot op heden zijn er weinig mensen met chronische 

Q-koorts van de hartklep vastgesteld. Dit kan omdat 

het een tijd duurt voordat de ziekte zich openbaart 

of dat er niet voldoende naar wordt gezocht. wHet 

doel van het onderzoek is om te onderzoeken hoe-

veel chronische Q-koortspatiënten er zijn zonder dat 
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zij dit weten. Een jaar lang wordt bij alle hartklep-

patiënten in ziekenhuis Bernhoven onderzocht of 

zij chronische Q-koorts hebben. De regio waar dit 

onderzoek plaatsvindt is zeer geschikt, omdat hier 

de meeste mensen zijn besmet.  

Wat heeft de patiënt eraan? 
Hartkleppatiënten met Q-koorts in ziekenhuis 

Bernhoven krijgen de zorg die zij nodig hebben. 

Afhankelijk van de resultaten van dit onderzoek 

kan worden besloten of ook andere ziekenhuizen 

deze werkwijze moeten volgen, om zo schade door 

Q-koorts bij hartpatiënten te voorkomen. 

7. Optimaliseren van de behan-
deling van chronische Q-koorts: 
onderzoek naar de effectiviteit van 
verschillende behandelstrategieën 
voor chronische Q-koorts

Wat is het doel van het onderzoek? 
Er is helaas weinig bekend over de beste behandel-

strategie voor patiënten met chronische Q-koorts. 

Dit komt mede omdat tot nu toe van weinig mensen 

de resultaten systematisch onderzocht zijn. Het doel 

van dit onderzoek is het systematisch analyseren 

van de behandeling die chronische Q-koortspatiën-

ten krijgen. 

Dit onderzoek kan door het analyseren van deze 

gegevens een uitspraak doen over de meest optimale 

behandelstrategie voor chronische Q-koortspatiën-

ten. Vragen die beantwoord kunnen worden zijn: 

1.	 Welke therapie werkt het beste?

2. 	 Welke therapie heeft de minste bijwerkingen?

3. 	 Bij welke patiënten kun je afwachten? 

	 En bij welke juiste niet?

Wat heeft de patiënt eraan? 
De resultaten van dit onderzoek leiden tot verbe-

terde behandeling van patiënten met chronische 

Q-koorts. De resultaten kunnen dus direct ten goede 

komen aan patiënten met chronische Q-koorts.

8. Gewapende antilichamen ter be-
strijding van chronische Q-koorts

Wat is het doel van het onderzoek? 
Het doel van dit onderzoek is om te komen tot een 

meer effectieve en gerichte therapie ter bestrijding 

van de Q-koortsbacterie. Dat kan bijdragen aan een 
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kortere behandeling van chronische Q-koorts. 

De onderzoekers willen met dit onderzoek antwoord 

krijgen op de volgende vraag: “Kunnen we door 

gebruik te maken van de huidige kennis en ont-

wikkeling in gerichte kankertherapieën, een eerste 

stap zetten om betere medicijnen te ontwikkelen 

voor de behandeling van acute en vooral chronische 

Q-koortsinfecties?”

Wat heeft de patiënt eraan? 
Het onderzoek vloeit voort uit de ontwikkeling van 

de huidige kankermedicijnen. Een vergelijkbare 

strategie zou een ideale behandeling voor Q-koorts 

kunnen zijn. De antibiotica komt alleen terecht daar 

waar nodig is en leidt dan tot minder bijwerkingen. 

Een betere en kortere behandeling van chronische 

Q-koorts is mogelijk. 

9. De Nederlandse Q-koortsepi-
demie in kaart gebracht: een me-
ta-analyse van de impact op korte 
en lange termijn

Wat is het doel van het onderzoek? 
Tijdens en na de Q-koortsuitbraak hebben diverse 

onderzoekers in Nederland gegevens verzameld over 

de gevolgen van Q-koorts voor patiënten. Het doel 

van dit onderzoek is het samenvoegen van deze 

kennis tot een alomvattend beeld van de gevolgen 

van Q-koorts.

Met dit onderzoek willen de onderzoekers de vol-

gende kernvraag beantwoorden: 

“Welke gevolgen heeft Q-koorts voor patiënten op 

de korte en lange termijn op vermoeidheid, kwali-

teit van leven, psychosociaal functioneren, gezond-

heidsklachten, beleving van de ziekte en werk?“ 

Wat heeft de patiënt eraan? 
Door de gegevens over de gevolgen van Q-koorts 

van diverse, veelal kleinere, onderzoeken te combi-

neren is het mogelijk om met een grotere betrouw-

baarheid en nauwkeurigheid een uitspraak te doen 

over de gevolgen van Q-koorts voor patiënten.
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Een veelomvattende opdracht. Niet alleen dienen alle 

chronische patiënten te worden getraceerd, hen wordt 

ook gevraagd een vragenlijst in te vullen. Al die infor-

matie komt in deze uitgebreide database chronische 

Q-koortspatiënten. “We hebben daar verschillende 

redenen voor”, legt Oosterheert uit. “Allereerst kunnen 

we met de informatie uit die database op zoek naar de 

effectiviteit van de verschillende behandelmethoden. 

We willen graag weten welke methode het meest 

effectief is, maar ook welke bijwerkingen er zijn. Je 

wilt patiënten natuurlijk de beste behandeling met 

de minste bijwerkingen bieden. Met behulp van deze 

database en de vragenlijsten die patiënten invullen 

over bijwerkingen en complicaties, kan ons onderzoek 

daar antwoord op geven. Bovendien kan deze data-

base ook voor latere onderzoeken een belangrijke rol 

spelen. Er is hier sprake van goed gedocumenteerde 

informatie over een unieke  patiëntengroep. Daar kun-

nen nog veel nuttige onderzoeksvragen mee worden 

beantwoord. We nemen nu veel informatie op. Op die 

manier kunnen we ook toekomstige onderzoeksvragen 

met de informatie uit deze database beantwoorden. De 

informatie is dan bij wijze van spreken met een druk 

op de knop beschikbaar en patiënten hoeven dan niet 

nogmaals benaderd te worden.”

Is dat nodig?
Gevraagd naar zijn ervaringen met de werkwijze van 

Q-support, zegt Oosterheert: “Die directe betrokken-

heid van patiënten was even wennen. Ik heb me wel 

afgevraagd of dat nu echt nodig was. Maar van die 

aanvankelijke scepsis ben ik teruggekomen. Je dient 

allereerst extra goed en begrijpelijk te formuleren, in 

de taal van de doelgroep. Je moet heel concreet zijn. 

Dat dwingt tot scherpte. En dat is goed. De reactie van 

patiënten levert bovendien een verfrissend perspec-

tief op. Dan merk je dat je als onderzoeker toch een 

bepaalde manier van denken hebt ontwikkeld. Daar 

kom je in het contact met patiënten van los. Dat is 

verrijkend.”

Voor een breed publiek
Oosterheert illustreert dat met enkele voorbeelden. 

“De stem van de patiënten heeft zwaar gewogen in de 

beoordeling. Met name op relevantie. Dat maakt dat je 

daar in je aanvraag al op in moet spelen. Helder moet 

maken wat het voor patiënten oplevert. Dat hier zo 

nadrukkelijk om wordt gevraagd en zo zorgvuldig naar 

wordt gekeken, is vernieuwend. Verder is het voor 

een onderzoeker van belang de resultaten te kunnen 

publiceren in een wetenschappelijk tijdschrift. Voor de 

patiënt heeft dat weinig betekenis. Die wil terugkop-

peling die toegankelijk is voor een breed publiek. Ook 

dat is nieuw en aanvullend.” 

Tijdens de tweede mogelijkheid om onderzoeksvoorstellen in te dienen, ook wel een call 
genoemd, dient Jan Jelrik Oosterheert, internist in het UMC Utrecht een aanvraag in. Zijn 
ziekenhuis heeft meegewerkt aan een richtlijn voor diagnostiek bij chronische Q-koortspa-
tiënten en daarvoor indertijd, in samenwerking met ziekenhuizen in regio waar Q-koorts 
uitbrak, een database met geanonimiseerde patiëntengegevens aangelegd. Oosterheert wil 
deze database nu actualiseren en uitbreiden naar alle Nederlandse patiënten met chronische 
Q-koorts. 

“Inbreng patiënten 
verrijkend”

Jan Jelrik Oosterheert:O
nderzoek

“Dat dwingt 
tot scherpte”

71



Voor meer informatie, 
advies en ondersteuning:
Voor meer informatie, 
advies en ondersteuning:

Quotes“Waardevolle onderzoeken “Waardevolle onderzoeken “Waardevolle onderzoeken “Waardevolle onderzoeken 
gehonoreerd”gehonoreerd”gehonoreerd”gehonoreerd”

“Superfi jn dat die 
ondersteuning er is”

“Bewegen geeft een “Bewegen geeft een “Bewegen geeft een “Bewegen geeft een 
positief eff ect”positief eff ect”positief eff ect”positief eff ect”

“Erkenning en herkenning “Erkenning en herkenning “Erkenning en herkenning “Erkenning en herkenning “Erkenning en herkenning 
van Q-koorts”van Q-koorts”

“Nu nadenken over “Nu nadenken over 
nalatenschap”nalatenschap”

“Inbreng patiënten “Inbreng patiënten 
essentieel”essentieel”essentieel”essentieel”

“De patiënt is zo gek 
nog niet”
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Ondervindt u op een of andere manier last van Q-koorts, heeft u een vraag voor ons of 
wilt u gewoon eens uw verhaal vertellen? Neem dan gerust contact met ons op.

Dat kan telefonisch: (073) 610 00 10, per mail via secretariaat@q-support.nu of via 
de aanmeldbutton op onze website; www.q-support.nu. 

U kunt zich daar ook abonneren op onze digitale nieuwsbrief. 
Wij houden u dan regelmatig op de hoogte van de actuele ontwikkelingen.

U bent van 
harte welkom


