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De Q-koorts- epidemie? Die is toch voorbij? Dat was toch die Brabantse 
ziekte tussen 2007 en 2009? Was dat niet gewoon een ziekte bij geiten? 
Dat zijn veelgehoorde vragen wanneer Q-koorts ter sprake komt. 

Ja, de epidemie is gelukkig voorbij. En nee, het was geen ‘die Brabantse ziekte‘ 
en nee, het was niet een ziekte die enkel bij geiten voorkwam. Circa 50.000 
tot 100.000 mensen werden destijds besmet, 60% daarvan in Brabant en 40% 
in de rest van het land. Ongeveer 4000 mensen daarvan ontwikkelden QVS 
(Q-koortsvermoeidheidssyndroom) en circa 800 mensen chronische Q-koorts. 
Een deel van de chronische Q-koortspatiënten is inmiddels overleden en een 
substantieel deel nog niet ontdekt. Er zijn dus nog steeds mensen die onwetend 
de levende bacterie bij zich dragen. 
Dit zijn zomaar wat cijfers om te schetsen waar Q-koortsproblematiek daadwer-
kelijk over gaat. Geen ziekte om te bagatelliseren, evenmin een ziekte die bijna 

tien jaar na de eerste uitbraak voorbij is. Een ziekte die daarom niet van de agenda mag ver-
dwijnen. Q- koorts is nog dagelijks een feit voor veel mensen die geconfronteerd zijn met de 
gevolgen van deze ziekte. Hun leven is drastisch veranderd op vele fronten. Ze hebben fysiek 
veel in moeten leveren. Hun werk en inkomen en daarmee hun bestaanszekerheid kwamen 
op losse schroeven te staan. Dat alles heeft zich afgespeeld in een klimaat van “de Q-koorts is 
voorbij”. Sinds 2009 zoeken mensen in alle eenzaamheid een antwoord op vele vragen. In een 
dagelijks gevecht.
Q-support heeft in 2013 de opdracht van VWS gekregen om aan de slag te gaan voor Q-koorts 
patiënten. Om advies en begeleiding te geven en om onderzoek uit te zetten. Halverwege haar 
bestaan is het tijd om een tussentijdse balans op te maken. Wie is die “Q-koorts patiënt nu 
werkelijk? Wat hebben de patiënten ons geleerd en wat is er nog nodig? Nu, maar ook straks 
wanneer Q-support er niet meer is. Die tussenbalans hebben we gemaakt aan de hand van 
data van patiënten die een beroep gedaan hebben op Q-support. In dit boek doen we verslag 
van die analyse aan de hand van 5 thema’s: patiëntenprofi el, gezondheid, awareness, werk 
& inkomen en onderzoek. Van deze thema’s laten we aan de hand van cijfers zien wat de 
invloed van Q-koorts op het leven van de aangemelde patiënten is geweest. Het is goed om die 

Voorwoord
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nuchtere feiten te kennen en ze te delen met patiënten, beleidsmakers, artsen en maatschappe-
lijke instellingen. Met die nuchtere feiten kunnen de gevolgen van Q-koorts niet langer ontkend 
of gebagatelliseerd worden. 
Achter die feiten gaan mensen schuil van vlees en bloed. Het feit dat een percentage van de pati-
enten een fors inkomensverlies heeft moeten accepteren, krijgt een gezicht met het verhaal van 
Paul die al jaren op een muur van onbegrip stuit bij de verzekeringsarts die vindt ‘dat het tijd 
werd voor een psycholoog’. Het streven naar erkenning en herkenning gaat echt leven met het 
verhaal van de man die werkzaamheden verrichtte bij de ruimingen en zoveel jaren later gezin 
en huis kwijt is en in de bijstand zit door QVS. 
Elk verhaal van een aangemelde patiënt, is uniek en vaak schrijnend. Ze laten ook een aantal ge-
meenschappelijke aspecten zien. Allereerst zijn mensen slachtoff er geworden van een letterlijk 
raadselachtige, onbekende ziekte (Q staat voor ‘Query’, vraagteken). Mensen zijn door de onbe-
kendheid ook de dupe van het niet tijdig herkennen en erkennen van de gevolgen van Q-koorts. 
Met dat gegeven kost het extra veel energie en tijd om je een weg te banen door het woud van 
wet- en regelgeving. Energie die patiënten nu juist niet hebben.
Er is nog zoveel te ontdekken over Q-koorts en het is goed om te constateren dat onderzoekers 
nog steeds proberen die raadselen te ontsluieren. Ik ben blij dat Q-support met een negental 
grote onderzoeken en een aantal kleinere, haar bijdrage mag leveren. Maar nog belangrijker is 
om te zeggen dat het hiermee niet op mag houden. Er is nog veel onderzoek nodig om Q-koorts 
te voorkomen en te behandelen. 
De cijfers spreken voor zich, de verhalen spreken voor zich. Het kan niet anders dan dat ze u 
raken. Bij ons allen ligt de uitdaging om hier verdere acties op te ondernemen. Om ervoor te 
zorgen dat de gevolgen van Q-koorts niet van de agenda verdwijnen.

Ik nodig u van harte uit om uw rol te pakken.

Annemieke de Groot,
directeur-bestuurder Q-support



6

Inleiding

Leven met Q-koorts; het dagelijkse gevecht, is tot stand gekomen op basis van een analyse van het 

patiëntenbestand van Q-support per eind maart 2016, met ruim 600 aangemelde patiënten: 472 in 

traject en 137 kortdurende adviezen.

Deze analyse is aangevuld met verhalen van patiënten. Enkele verhalen zijn eerder gepubliceerd in 

andere uitgaven van Q-support. De combinatie van analyse en verhalen geeft een goed beeld van de 

problemen en de belemmeringen waar de bij Q-support aangemelde patiënten zich voor gesteld zien. 

Q-support maakt hiermee een tussenbalans op. De belangrijkste reden daarvoor is dat er tijdig duide-

lijk wordt wat Q-koortspatiënten nu, maar ook later, na Q-support, nog nodig hebben. Uiteraard met 

als doel dat Q-support en andere relevante maatschappelijke partijen daar op inspelen en bieden wat 

nodig is.
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Wat is Q-koorts, wat doet Q-support en wie hebben zich 
bij Q-support aangemeld? In dit hoofdstuk gaan we op 
deze vragen in. Hierin wordt duidelijk dat deze ziekte 
iedereen kan treff en, dat de gevolgen nog vele jaren later 
zichtbaar zijn en nog steeds kunnen toenemen. Q-support 
is geen luxe, maar een (tijdelijke) noodzaak. 

De grootste Q-koortsepidemie ter wereld
Tussen 2007 en 2009 werd Nederland getroff en door de 
grootste Q-koortsepidemie ter wereld. Volgens bloedbank 
Sanquin raakten 50.000 tot 100.000 Nederlanders besmet 
met de Coxiella burnetii bacterie die Q-koorts veroorzaakt. 
Q-koorts is een zoönose. Dat wil zeggen dat de bacterie van 
dier op mens wordt overgedragen. In Nederland waren geiten 
en schapen de belangrijkste besmettingsbron. De bacterie 
verspreidde zich vooral door de lucht. Mensen raakten door-
gaans besmet door het inademen van de bacterie. Besmetting 
van mens op mens is uitsluitend mogelijk via een bloed-
transfusie of bij de bevalling van een vrouw met acute of 
chronische Q-koorts. Q-koorts komt in de hele wereld voor. 

Van de mensen die besmet raakten met de bacterie, had 
60% daar niet of nauwelijks last van. Voor de overige 40% 
liepen de symptomen sterk uiteen: zij kregen klachten die 
vergelijkbaar zijn met een griep of werden ernstig ziek met 
klachten als een longontsteking, hoge koorts, zware hoofd-
pijn, spierpijn en hoesten.

Na besmetting met de Q-koortsbacterie zijn er drie mogelijk-
heden:
1. Je merkt er (vrijwel) niets van (60%), (Bron: Maurin & 

Raoult 1983).

2. Je wordt ziek (40%). Van de mensen die ziek worden 
houdt 20% langdurig klachten van vermoeidheid in 
combinatie met een scala aan andere klachten. Als deze 
moeheid langer dan een half jaar aanhoudt en er geen 
andere verklaring voor is, noemen we dat het Q-koorts-
vermoeidheidssyndroom (QVS). (Bron: S. Keijmel et al. 
NTvG 2012.)

3. 1,6% van de besmette patiënten ontwikkelt chronische 
Q-koorts (Bron CID 2011/R.J. Brooke et al. 2013). Dit 

 geldt voor de totale groep; dus ook voor hen die niet of 
nauwelijks ziek zijn geweest van de Q-koorts. Zij dragen 
de nog levende bacterie bij zich. Die kan levensgevaar-
lijke ontstekingen veroorzaken aan vaten en hartkleppen.

Als we uitgaan van het laagste aantal besmettingen volgens 
de opgave van Sanquin, is er sprake van de volgende cijfers:

Figuur 1: Besmettingen met Q-koorts

 Aantal besmettingen 2007 t/m 2014 50.000 

 Nauwelijks tot geen klachten  30.000 

 Wel symptomen   20.000

 QVS    4000, waarvan 
     1.200 langer dan drie jaar

 Chronische Q-koorts  800

 
Deze cijfers zijn gebaseerd op Nederlands onderzoek, met 
uitzondering van de schatting van het aantal mensen dat wel 
en niet symptomen vertoont. Dit is gebaseerd op Frans-Zwit-
sers onderzoek uit 1983 (Maurin & Raoult). 
Samenvattend kan worden opgemerkt dat een relatief grote 
groep Nederlanders langdurig klachten ondervindt van de 
Q-koortsbesmetting. Ook nu nog, jaren na de besmetting. 

1.  De Q-koortspatiënt en Q-support
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Dat zijn met name de patiënten die een beroep op Q-support 
hebben gedaan. 

1.1  Langetermijngevolgen
Patiënten die chronische Q-koorts of QVS ontwikkelen na de 
acute Q-koortsinfectie houden langdurig last van klachten. 
De aard van de klachten verschilt.

Chronische Q-koorts
Chronische Q-koorts is een zeer ernstig en gevaarlijk gevolg 
van Q-koorts. Patiënten met hartklepgebreken, een klep- of 
vaatprothese of een aneurysma lopen een verhoogd risico. 
Dat geldt evenzeer voor zwangere vrouwen en voor mensen 
met een verstoord afweersysteem, bijvoorbeeld als gevolg 
van langdurig prednisongebruik. De nog levende Q-koorts-
bacterie kan levensgevaarlijke ontstekingen veroorzaken aan 
vaten en hartkleppen. Patiënten kunnen hieraan overlijden. 
Behandeling vindt plaats met een combinatie van antibio-
tica en anti-malaria middelen die langdurig moet worden 
gebruikt (minimaal 18 maanden). Chronische Q-koorts heeft 
vaak weinig symptomen: langzaam afvallen, ’s avonds wat 
koorts en soms wat hoesten en klachten in de bovenbuik. 
Naast een glucose PETscan kan laboratoriumonderzoek uit-
wijzen of er sprake is van chronische Q-koorts.

QVS
Bij QVS is er geen sprake meer van een actieve infectie. Er 
is dus geen levende bacterie meer aanwezig. De klachten die 
voorkomen bij QVS zijn chronische vermoeidheid, spier- en 
gewrichtspijnen en geheugen- en concentratieproblemen. Die 
hebben vaak ernstige gevolgen voor de kwaliteit van leven, 
de dagelijkse activiteiten en werk. Het is nog niet duidelijk 
of hier een effectieve behandeling voor bestaat. Daar wordt, 
mede met financiële ondersteuning door Q-support, onder-
zoek naar verricht. Naar het zich nu laat aanzien kunnen 
deze klachten 10 jaar of langer aanhouden.

1.2  Profiel aangemelde patiënten
Q-support is formeel in november 2013 gestart. Op dat mo-
ment is de opdracht door het ministerie van VWS verstrekt 
voor de duur van 5 jaar met een budget van 10 miljoen euro. 
Naast het adviseren en begeleiden van Q-koortspatiënten 
bij de belemmeringen die zij als gevolg van de Q-koorts 
ondervinden, werkt Q-support aan de bewustwording (awa-
reness) van artsen en maatschappelijke instanties over de 
langetermijngevolgen van Q-koorts en stimuleert Q-support 
onderzoek naar Q-koorts en de gevolgen ervan. Vanaf medio 
februari 2014 konden patiënten zich daadwerkelijk aanmel-
den.

Per eind maart 2016 was het patiëntenbestand van Q-support 
als volgt samengesteld:
•	 472 patiënten doorlopen een advies- en 
	 begeleidingstraject
•	 137 patiënten zijn kortdurend geadviseerd

Daarnaast heeft Q-support zo’n 200 inhoudelijke vragen tele-
fonisch beantwoordt die betrekking hebben op Q-koorts. Die 
kunnen uiteenlopen van vragen met betrekking tot informa-
tievoorziening, de veiligheid rond geitenhouderijen etc.

In de analyse zijn alleen patiënten meegenomen die in een 
advies- en begeleidingstraject zijn gekomen. Patiënten die na 
een kort advies alsnog in een advies en begeleidingstraject 
zijn genomen, tellen dus maar één keer mee. 

Bij Q-support hebben zich iets meer mannen (54%) dan 
vrouwen (46%) aangemeld. Dit stemt overeen met het feit 
dat Q-koorts ook iets vaker bij mannen dan bij vrouwen 
voorkomt.



10

Besmettingen vanaf 2010
De algemeen geaccepteerde opvatting luidt dat sinds 2010, na het enten van de geiten, het aantal besmettingen met 
Q-koorts terug is op het niveau van voor 2007: zo’n 40 per jaar. In dat licht bezien is het opmerkelijk dat Q-support 66 
patiënten telt die de besmetting in 2010 of later hebben opgelopen. In onderstaande tabel de woonplaats van deze patiën-
ten en het tijdstip van de besmetting.

Woonplaats  Besmet
 2010 2011 2012 2013 2014 2015
Hank      
Oisterwijk      
Geleen      
Valkenburg      
Schijndel      
Venray      
Middelbeers      
Cuijk      
Tiel      
Someren      
Mierlo      
Oss      
Roosendaal      
Keldonk       
Berghem      
Nuland       
St.Hubert      
Spanje      
Heesch      
Sint-Michielsgestel      
Tilburg      
Spanje      
Enschede      
Tegelen      
Belfeld      
Beek, gem. Bergen      

      

Woonplaats  Besmet
 2010 2011 2012 2013 2014 2015
Den Bosch      
Venlo  
Veghel      
Lith      
Woerden      
Boxmeer      
Eindhoven      
Puifl ijk      
Nijmegen      
Uden      
Moergestel      
Zeeland      
Montfort      
Grave      
Den Dungen      
Drachten      
Smilde      
Joure      
Oosterwolde      
Surhuisterveen      
Zwolle      
Lunteren      
Otterloo      

      Totaal: 66 24 11 9 8 8 6

10
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Figuur 2: Man-vrouwverdeling

De gemiddelde leeftijd van de aangemelde patiënten is 
55 jaar. Hoewel het aantal mannen in absolute zin groter is, 
zien we dat in de leeftijdsgroep jonger dan 30 jaar het aantal 
aangemelde vrouwen in de meerderheid is.

Figuur 3: Leeftijdsopbouw

Meer dan de helft (53%) van de aangemelde patiënten heeft 
het Q-koortsvermoeidheidssyndroom. Ruim 10% heeft 
chronische Q-koorts en de overige 36% heeft Q-koorts door-
gemaakt. Voor deze laatste categorie geldt dat zij wel QVS 
kunnen hebben, maar dat de diagnose (nog) niet is gesteld.

Figuur 4: Soort Q-koorts diagnose

De volgende fi guur maakt duidelijk dat er een verband 
bestaat tussen sekse, leeftijd en diagnose. In de leeftijdsgroep 
jonger dan 50 jaar, zien we geen verschil in de diagnose 
tussen mannen en vrouwen. Tot 50 jaar komt chronische 
Q-koorts minder voor. Boven de 50 jaar blijkt dat van de 
aangemelde patiënten er meer mannen dan vrouwen chro-
nische Q-koorts hebben, terwijl in deze leeftijdsgroep QVS 
ongeveer even vaak voorkomt.

Figuur 5: Sekse, leeftijd en soort diagnose Q-koorts
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De doelstelling van Q-support is in artikel 
2.1 van de stichtingsakte als volgt verwoord:
“De stichting heeft ten doel het onder-
steunen van chronische Q-koorts en QVS 
patiënten als groep, met onder andere advies, 
begeleiding en onderzoek, alsmede om indi-
viduele patiënten te informeren over en te 
begeleiden in de toepassing van de bestaan-
de regelingen voor hun specifi eke situatie, 
vanwege de uitzonderlijke en indringende 
gevolgen van de Q-koorts epidemie voor 
betrokkenen.”

Artikel 2.2. van de genoemde stichtings-
akte gaat in op de activiteiten van Q-sup-
port 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 
begeleiden 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 werk gerelateerde proble-
men; 

c. het bieden van hulp bij andere aspecten 
van maatschappelijke participatie van 
patiënten; 

d. het verstrekken van medische hulp, hulp 
bij werk gerelateerde problemen en hulp 
bij andere aspecten van maatschappelijke 
participatie aan (individuele) chronische 
Q-koorts en QVS patiënten; 

e. het eventueel verrichten of laten ver-
richten van onderzoek naar de ziekte 
Q-koorts, chronische Q-koorts en het 
QVS en de behandeling daarvan.”

12

Opdracht aan Q-support volgens stichtingsakte
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Q-koortsbesmettingen hebben zich in heel Nederland voor-
gedaan. 

Figuur 6: Verspreiding besmette bedrijven over Nederland

De gebieden met een grote concentratie zien we ook terug 
in de herkomst van de aangemelde patiënten: veel daarvan 
komen uit Nood-Brabant en Limburg.

Figuur 7: Verspreiding Q-koortspatiënten over Nederland

			   Invoegen kaart  (volgt)

Figuur 8: Overzicht woonplaatsen grootste aantal 
aangemelde patiënten

  Provincie	 Gemeente                             Aantal

  Noord Brabant	 Oss	 47

  Noord Brabant	 “s-Hertogenbosch	 30

  Noord Brabant	 Landerd	 26

  Noord Brabant	 Uden	 21

  Limburg	 Voerendaal	 20

  Noord Brabant	 Bernheze	 18

  Noord Brabant	 Veghel	 14

  Limburg	 Venlo	 12

  Noord Brabant	 Heusden	 11

  Limburg	 Heerlen	 11
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1.3  Aanmelding 
De helft van Q-koortspatiënten meldde zich telefonisch 
(56%) aan bij Q-support. 37% deed dit via de website en 7% 
schriftelijk. Een grote meerderheid van 79% nam zelf het 
initiatief om zich aan te melden. Op de vraag hoe de patiënt 
is geïnformeerd over het bestaan van Q-support, geeft een 
groot deel aan (37%) aan dat dit via een brief van de GGD is 
gebeurd. Die brieven zijn door enkele GGD organisaties op 
verzoek van Q-support gestuurd aan de bij hen geregistreerde 
Q-koortspatiënten. Niet elke GGD organisatie bleek bereid tot 
samenwerking. Een kwart (24%) van de aangemelde pati-
enten kent Q-support via uiteenlopende media als internet, 
krant, radio en tv. Verder is 20% van de aangemelde 
patiënten door hun sociale netwerk op het bestaan van 
Q-support gewezen, is 12% door de Q-tour (informatieavon-
den van Q-support in heel Nederland) met Q-support in 
contact gekomen en 8% via Q-uestion, de patiëntenorganisa-
tie voor mensen met Q-koorts.

Figuur 8: Bekend geraakt met Q-support

  

De redenen om zich aan te melden blijken heel divers. Voor 
bijna de helft geldt dat er sprake was van een concrete hulp-
vraag. Voor de andere helft geldt dit niet. Zij reageerden naar 
aanleiding van publicaties en hadden nog geen duidelijke 
verwachtingen. Een klein deel wil meewerken aan dataver-
zameling of zoekt lotgenotencontact. 

‘Regulier mits’
Hoewel Q-support ‘regulier, mits’ als uit-
gangspunt hanteert, blijken reguliere voor-
zieningen niet altijd het antwoord te bieden 
op de vraag van de patiënten. Om daarin 
toch te kunnen voorzien, heeft Q-support 
aanvullend aanbod ontwikkeld. Dit aanbod 
sluit in hoge mate aan bij de ondersteu-
ningsbehoefte zoals die door patiënten is 
aangegeven (figuur 10). 

Wat   Aantal patiënten 

Arbeidsdeskundig advies  111

Re-integratie traject  10

Training Chronische Q-koorts 

en QVS....hoe ga ik daarmee om?  132

Medisch advies  185

Financieel advies  9

Juridisch advies  4

Beweegprogramma  141

Scholingsadvies  6

Elevator pitch over Q-koorts  13 

Figuur 9: Aantal patiënten verwezen naar 
aanvullend aanbod tot april 2016
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1.4  Hulpvragen
De procesregisseurs, verantwoordelijk voor intake en bege-
leiding van de Q-koortspatiënten, hebben met behulp van 
een hulpvragenmatrix van negen leefgebieden geïnventari-
seerd in hoeverre patiënten vragen hadden op die verschil-
lende leefgebieden. In de volgende figuur is in volgorde van 
belangrijkheid aangegeven in welke mate Q-koortspatiënten 
behoefte aan ondersteuning hadden.

Figuur 10: Behoefte aan ondersteuning per leefgebied

  Leefgebieden:	 wel behoefte	 geen behoefte

  Lichamelijke gezondheid	 74%	 26%

  Acceptatie	 57%	 43%

  Psychische gezondheid	 42%	 58%

  Werkgebied	 34%	 66%

  Financieel	 27%	 73%

  Dagbesteding	 25%	 75%

  Sociaal netwerk	 23%	 77%

  Juridisch	 20%	 80%

  Scholing	 9%	 91%

Gezien de langdurige klachten die patiënten ondervinden, 
is het voor de hand liggend dat de meerderheid van de 
Q-koortspatiënten behoefte heeft aan ondersteuning op het 
gebied van lichamelijke gezondheid (74%) en bij het accepte-
ren van de diagnose en het ziek zijn (57%). Daarnaast heeft 
42% behoefte aan psychische ondersteuning. De laatste twee 
leefgebieden, acceptatie en psychische ondersteuning, laten 
zien dat de impact op het dagelijks leven en welbevinden 
van patiënten groot is. Dat geldt in veel gevallen ook voor de 
werksituatie. Gehele of gedeeltelijke uitval leidt tot veel pro-
blemen, zowel met instanties als met de financiële situatie. 
Een derde deel tot een kwart wil dan ook ondersteuning bij 
werk (34%) en bij financiële problemen (27%).  

1.5  Kwaliteit van leven
Sinds 2015 wordt aan patiënten in de intake gevraagd met 
welk rapportcijfer zij de kwaliteit van hun leven beoordelen. 
Het gemiddelde rapportcijfer van de aangemelde patiënten 
bedroeg 5,5. Ter vergelijking een citaat uit het rapport van 
CBS: De kwaliteit van leven in Nederland en in Europa in 
2013: “In Nederland gaven mensen in 2013 gemiddeld een 
7,8 voor tevredenheid met het leven. Dit is ruim boven het 
Europese gemiddelde (7,1).” Hoewel dit cijfer anders tot stand 
is gekomen en een objectieve vergelijking derhalve niet 
mogelijk is, lijkt de conclusie toch gerechtvaardigd dat de 
Q-koortspatiënten de kwaliteit van hun leven als onvoldoen-
de beoordelen. Zeker wanneer we daarbij in ogenschouw 
nemen dat een kwart van alle aangemelde patiënten het 
leven met een dikke onvoldoende waardeert (1-4) en de helft 
met een 5 of 6. Meer informatie over de kwaliteit van leven 
in relatie met de werksituatie is opgenomen in hoofdstuk 3: 
De Q-koortspatiënt en werk & inkomen.
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Annemieke de Groot, directeur van Q-support, is 
onder de indruk van de verhalen van de patiënten. 
“De impact van een besmetting is erg ingrijpend. De 
eff ecten zijn onderling vaak heel verschillend, maar 
ze hebben gemeen dat het mensen enorm raakt in 
hun dagelijks leven. Dat heeft grote indruk op mij 
gemaakt. Deze mensen hebben bovendien vaak lang 
moeten wachten. Dat maakte de noodzaak om van 
Q-support meteen een volwassen organisatie te 
maken, nog groter.’

Vandaar dat Q-support een dag na de offi  ciële start in 
februari, de eerste intakegesprekken voerde. Annemieke 
de Groot: “Toen onze winkel openging, lag er nog heel 
weinig op de schappen. Dat had te maken met het uit-
gangspunt dat Q-support waar mogelijk gebruik maakt 
van bestaande, reguliere voorzieningen. Maar vooral ook 
omdat we in samenspraak met de patiënten de winkel 
pas goed in konden richten. We moesten immers de 
vraag van de patiënten kennen. Door de grote toeloop 
van patiënten in het eerste half jaar, kregen we daar al 
heel snel een goed beeld van. In de zomer van 2014 is  
het team eens met wat meer rust om de tafel te gaan 
zitten: hebben we onze schappen goed gevuld, past dat 
bij onze opdracht, wat is er nog nodig, hoe optimali-

1.6  De werkwijze van Q-support

Annemieke de Groot, directeur Q-support

“Q-support wil het verschil maken”
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seren we onze processen, hoe krijgen we scherp zicht 
op de vraag en hoe bereiken we de patiënten in heel 
Nederland? Dat heeft een solide basis gelegd voor de 
volgende periode. Vooral ook omdat we bij dat proces 
steeds patiënten betrekken. Met kleinschalige pati-
entenarena’s om ons aanbod te toetsen en verder aan 
te scherpen. En met grootschalige bijeenkomsten om 
het maatschappelijk debat te voeren of de keuze voor 
de onderzoeken toe te lichten. Structureel is er een 
Denktank van patiënten actief die met ons meedenkt. 
Daarnaast adviseren de commissies Onderzoek en Pati-
enten, samengesteld uit deskundigen en patiënten, over 
uiteenlopende vraagstukken.”

Woud van wet- en regelgeving
“De keuze om de intake door een professionele proces-
regisseur van instellingen voor maatschappelijk werk 
en een ervaringsdeskundige te laten doen, is een goede 
gebleken. Mensen hebben allereerst behoefte aan een 
luisterend oor, voordat je over mogelijke oplossingen 
kunt praten. Ondanks de grote, individuele verschillen 
tussen patiënten, constateren wij ook een aantal dui-
delijke overeenkomsten. Net als de patiënten moeten 
wij ons een weg banen door het woud van wet- en 
regelgeving. En dan blijkt regelmatig dat reguliere 
voorzieningen niet altijd afdoende antwoord kunnen 
bieden. Dat is ook niet zo verwonderlijk, als je bedenkt 
dat Q-koorts een relatief nieuwe ziekte is. In deze 
omvang heeft die zich nog nooit eerder in de wereld 
voorgedaan. Er is weinig over bekend. Dus klachten 
worden niet herkend en zelfs niet erkend. Maar aan die 
constatering hebben patiënten niet zo veel. Daarmee 

krijgen QVS patiënten bijvoorbeeld nog steeds hun 
kosten voor fysiotherapie niet vergoed. Dus proberen 
we ons aanbod daar op in te richten.’

Passend vangnet
“Bovendien kun je je in gemoede afvragen of de 
bijstand een passend vangnet is voor mensen die al 
sinds het uitbreken van de epidemie worstelen met 
de gevolgen van de besmetting. Voor mensen die hun 
baan kwijt zijn geraakt of voortijdig met hun bedrijf 
moesten stoppen, lijkt me dat een wrange oplossing. 
Hier wreekt zich ook het gat dat is gevallen tussen 
het uitbreken van de epidemie en de oprichting van 
Q-support. Veel patiënten waren al geconfronteerd met 
voldongen feiten.”

Korte interventies
“De medisch adviseurs Alfons Olde Loohuis en Eva 
Hartman, spelen een belangrijke rol voor patiënten die 
ondersteuning nodig hebben in het medisch circuit. 
Ik schrik er van, dat er in Nederland nog steeds artsen 
zijn die zeggen dat de epidemie al lang voorbij is maar 
die geen idee hebben met welke gevolgen mensen nog 
dagelijks worstelen. Er wordt bovendien nog maande-

“Is de bijstand een 
passend vangnet?”
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lijks chronische Q-koorts gediagnosticeerd. De consta-
tering dat de awareness bij artsen echt beter kan, heeft 
er ook toe geleid dat we een nascholing voor huisartsen 
en medisch specialisten hebben opgezet in samenwer-
king met het Brabants Kennisnetwerk Zoönosen. Er 
zijn arbeidsdeskundigen, financieel deskundigen en 
juristen actief voor Q-support. Zij ondersteunen bij 
specifieke vraagstukken met het UWV, bij de terugkeer 
naar de arbeidsmarkt of bij inkomens- en verzeke-
ringskwesties. Allemaal korte interventies die mensen 
net dat beetje verder helpen.” 

Geen werk
Terugkeer naar de arbeidsmarkt is een belangrijk 
aandachtspunt van Q-support. “Veel mensen zijn 
hun baan verloren of hebben hun opleiding of bedrijf 
voortijdig moeten beëindigen. Dat heeft grote gevolgen, 
ook financieel. In samenwerking met maatschappelijke 
partners en het bedrijfsleven ontplooit Q-support initi-
atieven om de terugkeer naar werk te vereenvoudigen. 
Binnen het project Q-supporters zoeken we bedrijven 
die patiënten een nieuwe kans willen geven met een 
baan of een werkervaringsplaats. In samenwerking met 
IBN hebben we een training opgezet waarmee mensen 
weer leren hun kwaliteiten en mogelijkheden te zien. 
Ze krijgen ook ondersteuning bij het solliciteren. Enke-
le deelnemers waren nog op tijd om gebruik te maken 
van de WSW voor deze plaats maakte voor de Partici-
patiewet. Het is wel zuur dat door gebrek aan kennis 
en aandacht een aantal mensen die boot heeft gemist, 
terwijl ze al jaren ziek zijn.”  

Trots
Een van de mijlpalen vormde de beoordeling van 
onderzoeken en de toewijzing van onderzoeksgel-
den. “In totaal zijn negen relatief grote onderzoeken 
gehonoreerd. Ook daar heeft het patiëntperspectief een 
belangrijke rol gespeeld. Daar ben ik wel trots op. Een 
groep patiënten heeft de Commissie Onderzoek gead-
viseerd in de beoordeling van onderzoekaanvragen op 
relevantie. Daar is veel en goed werk verzet. Allemaal 
op vrijwillige basis. Inmiddels lopen de onderzoeken en 
zijn de patiënten nauw betrokken bij het volgen van de 
voortgang.”

Ambitieus
Annemieke de Groot heeft nadrukkelijk het gevoel 
dat er nog veel te doen is. “Misschien wordt dat wel 
ingegeven door het besef dat je mensen niet beter 
kunt maken. We hebben ook niet veel tijd. Ik wil het 
liefst alle Q-koortspatiënten in Nederland die blijvende 
last ondervinden, bereiken. Ik zou het ze gunnen dat 
de artsen waar ze een op beroep doen, hun klachten 
herkennen en erkennen. Want de wetenschap dat er 
nietsvermoedende mensen met chronische Q-koorts 
zijn, is tamelijk beangstigend. Q-support is volgens mij 
een organisatie die het verschil kan maken. We kun-
nen het onderwerp maatschappelijk agenderen, borgen 
in reguliere voorzieningen en de mensen die het treft 
adviseren, begeleiden en ondersteunen. Zodat ook na 
Q-support de aandacht voor Q-koorts en de Q-koortspa-
tiënten blijft bestaan. Gedurende de korte tijd van ons 
bestaan, kunnen wij ons heel intensief op de problema-
tiek focussen. Het is mijn ambitie daar het maximale 
resultaat uit te halen.” 
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Q-support heeft in haar werkwijze de patiënt 
centraal geplaatst. Dat begint met het aanbod aan 
te laten sluiten bij de vraag. Het is dan ook niet 
verwonderlijk dat er binnen Q-support een belang-
rijke rol is weggelegd voor de medisch adviseurs. 
Immers, 74% van de aangemelde patiënten geeft 
aan behoefte te hebben aan ondersteuning op het 
gebied van hun lichamelijke gezondheid. Ook het 
leren omgaan met de gevolgen van de Q-koorts 
(acceptatie) speelt een belangrijke rol. Vandaar 
dat Q-support een training in het omgaan met 
QVS en chronische Q-koorts is gestart. April 2016 
hadden zich daar 132 patiënten voor aangemeld. 
Ook werkgerelateerde problemen scoren hoog. Dat 
is terug te zien in het gebruik van het arbeidsdes-
kundig advies en de re-integratie training uit het 
aanvullend aanbod.
Aansluiting bij de patiënt vindt Q-support, naast 
de individuele trajecten, met grootschalige en 
kleinschalige bijeenkomsten waarmee patiënten 
structureel een stem krijgen binnen de organisatie. 
Zo gingen stakeholders en patiënten met elkaar in 
debat over wat er nu en in de toekomst nodig is 
voor Q-koortspatiënten tijdens maatschappelijke 
debatten (in ’s-Hertogenbosch en Heerlen). 
Ook hebben patiënten actief meegedacht met het 
aanbod van Q-support tijdens zogenoemde 
patiëntenarena‘s: kleinschalige bijeenkomsten met 
patiënten en deskundigen, onder meer over 
het proces van intake en begeleiding en het aan-
bod ten aanzien van werk en inkomen. Verder is 
er binnen Q-support een denktank van patiënten 
actief die meedenkt, ideeën aandraagt en desge-
vraagd adviseert.

Opmerkelijk is de rol die patiënten hebben ge-
speeld bij de beoordeling van de onderzoeken naar 
Q-koorts op relevantie (zie ook hoofdstuk 5 On-
derzoek). Een deel van het budget van Q-support 
is geoormerkt voor onderzoek naar Q-koorts en de 
gevolgen ervan. De aanvragen zijn door patiënten 
beoordeeld en uitsluitend onderzoeken die op het 
onderdeel relevantie een 6 of meer scoorden, kwa-
men voor fi nanciële ondersteuning in aanmerking. 
De onderzoeken die aan de relevantiecriteria van 
de patiënten tegemoet kwamen, zijn vervolgens 
door de Commissie Onderzoek beoordeeld op kwa-
liteit en haalbaarheid. Tijdens een Meet & Greet 
hebben de onderzoekers in voor patiënten begrij-
pelijke taal aard en doel van hun gehonoreerde 
onderzoek gepresenteerd aan een groep van zo’n 
200 patiënten. Nu volgen de patiënten de voort-
gang van de verschillende onderzoeken aan de 
hand van toegankelijke voortgangsrapportages die 
de onderzoekers periodiek opstellen. Op die manier 
blijft Q-support patiënten een krachtige rol geven 
in het onderzoeksproces en hoopt de stichting dat 
dit tot voorbeeld strekt.

191. organisatie

Patiëntenparticipatie
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Wat zijn de symptomen van Q-koorts en welke klachten 
leveren ze op? Welk eff ect heeft dit voor iemands beleving 
van gezondheid, zowel lichamelijk als psychisch? Wat 
kunnen we eraan doen? In dit hoofdstuk beschrijven we 
de medische symptomen en hoe deze, met name bij QVS, 
kunnen aanhouden. Het belang van herkenning en erken-
ning van Q-koorts wordt -soms pijnlijk- duidelijk.

De cijfers en de patiëntenverhalen illustreren dat de lange-
termijngevolgen van Q-koorts ontwrichtend kunnen zijn 
voor de gezondheid. De inventarisatie van de procesregis-
seurs laat zien dat een meerderheid van de aangemelde 
patiënten zich vóór de besmetting volledig gezond voelde 
en geen klachten had. Na de besmetting gaat dat voor geen 
enkele van de aangemelde patiënten nog op. Ook bij patiën-
ten die al klachten hadden voorafgaand aan de besmetting, 
zijn die na de besmetting aanzienlijk toegenomen. Van de 
aangemelde patiënten ondervindt 53% best veel klachten en 
voelt 35% zich ongezond.

Figuur 15: Fysieke gezondheid voor en na de 
besmetting met Q-koorts

Ook het eff ect op de psychische gezondheid blijkt groot. Zo 
heeft bijna 75% van de aangemelde patiënten voorafgaand 
aan de besmetting geen mentale problemen en voelt zich 
psychisch gezond. Na de besmetting, zo blijkt uit voornoem-
de inventarisatie, geldt dit nog maar voor een derde van 
de aangemelde patiënten. Terwijl 24% van de aangemelde 
patiënten best veel psychische problemen ervaart.

Figuur 16: Psychische gezondheid voor en na de 
besmetting met Q-koorts

2.1  Langetermijngevolgen
De cijfers laten zien dat bij de aangemelde patiënten de 
ondersteuningsbehoefte op het gebied van gezondheid het 
grootst is. De langetermijngevolgen van Q-koorts zijn dan 
ook ingrijpend. 
Voor QVS patiënten gelden in zijn algemeenheid de volgende 
symptomen:
• chronische vermoeidheid
• nachtzweten

2.  De Q-koortspatiënt en gezondheid
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•	 terugkerende verkoudheid
•	 gewrichts- en spierpijn
•	 hoofdpijn
•	 geheugen- en concentratieproblemen
•	 prikkelbaarheid

Daarnaast beschrijven patiënten een veelheid aan andere 
klachten, met name frequente infecties als gevolg van een 
lagere weerstand, een voortdurend griepgevoel en pijnlijke 
voeten (‘lopen op glas’).

Een zeer belemmerende klacht is de extreme vermoeidheid 
waar QVS patiënten onder gebukt gaan. Deze heeft verre-
gaande gevolgen voor het dagelijks leven van de patiënten, 
hetgeen onder meer tot uitdrukking komt in problemen 
met werk en inkomen (zie ook hoofdstuk 3), Een promotie-
onderzoek van G. Limonard1 laat een jaar na de besmetting 
zien dat meer dan de helft van de patiënten nog ernstig tot 
abnormaal vermoeid is.

In nevenstaande figuur is het verloop van de klachten zicht-
baar tot 6 maanden (links) en tot een jaar na de besmetting 
(rechts). Dit is ook gebaseerd op het onderzoek van Limo-
nard. Bij patiënten die QVS ontwikkelen blijven na de eerste 
zes maanden de klachten nog lang doorgaan. De koorts is 
weg, maar de andere symptomen blijven. Vooral het nachte-
lijk zweten loopt lang door, dit is een teken dat er iets niet 
in balans is in het lichaam.

G. Limonard

Aanvankelijk bestond de algemene opvatting dat de klachten 
snel in hevigheid zouden afnemen. Uit het onderzoek van 
Joris van Loenhout2, promovendus afdeling Eerstelijnsgenees-
kunde in het Radboudumc, blijkt echter dat ruim één op de 
drie Q-koortspatiënten twee jaar na aanvang van de ziekte 
nog gezondheidsklachten ondervindt, waaronder ernstige 
vermoeidheid. Zijn onderzoek was het eerste grootschalige 
onderzoek naar de langetermijngevolgen van Q-koorts.

Hieruit blijkt dat de meeste patiënten die een Q-koortsinfec-
tie hebben doorgemaakt herstellen, maar meer dan één op de 
drie kampt twee tot vier jaar na het begin van de ziekte nog 
steeds met ernstige gezondheidsklachten, zoals zware ver-
moeidheid. Eén op de vijf Q-koortspatiënten is door de ziekte 
na 12 maanden nog beperkt in z’n werk, aldus Van Loenhout

Uit het onderzoek blijkt verder dat Q-koortspatiënten in alle 
aspecten van gezondheidsstatus meer beperkt waren dan 
een gezonde controlegroep, maar de verschillen waren het 
grootst voor vermoeidheid, algemene kwaliteit van leven en 
fysieke problemen. Vrouwen, jongvolwassenen en men-
sen met onderliggende gezondheidsproblemen hadden een 
grotere kans op het ontwikkelen van een langdurig beperkte 
gezondheidsstatus na Q-koorts. 

(1 G. Limonard c.s. Detailed analysis of health status of Q fever patients 1 year after the first 
Dutch outbreak: a case–control study, Advance Access Publication 27 August 2010)

(2. Joris van Loenhout: Long Term Health Status of 
Q Fever Patients: The Dutch Experience, 2015.)
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“Het was een 
mooie mafk ees.”

22

In een zonovergoten Heerlen vertellen Jo en Jet 
van der Linden over hun zoon. “Joep was het meest 
vrolijke kind dat je je kunt voorstellen. Hij was gek 
van carnaval, dus die muziek draaide hij het hele 
jaar door. Wij hielpen altijd bij de Roparun, Joep 
ging mee. We deden echt van alles met hem.” Er 
volgen verhalen over vakanties naar het buitenland, 
kamperen, skiën voor gehandicapten, samen fi etsen. 
De ene na de andere anekdote komt voorbij. Joep 
hielp op zijn manier ook met klusjes in huis. Jo en 
Jet sommen op: “Vuilcontainer aan de weg zetten, 
bed opmaken, afwasmachine uitpakken. Dan sneu-
velde er wel eens wat, maar och, dat kan de beste 
overkomen. Heel sociaal was hij ook. Maakte met 
iedereen contact en de grootste lol. Ondanks zijn 
lichamelijke en verstandelijke beperkingen, wist 
hij van het leven één groot feest te maken. Mooie 
mafk ees, zo noemden we hem altijd.”

Jet: “Tot 18 maart 2009. Ik zal die datum nooit ver-
geten. Die dag ging Joep op excursie naar een geiten/
zorgboerderij. Hij heeft dan op z’n zeventiende jaar al 
allerlei medische toestanden achter de rug. Hartaf-
wijking, verstandelijke beperking, speekselklierope-
ratie, sterilisatie, bloedtesten, etc. Het heeft hem zijn 
vrolijkheid en zin in het leven nooit ontnomen. Dus 
ook nu ging hij opgewekt naar die geiten/zorgboer-
derij en kwam vol verhalen weer thuis. Dagen daarna 
adviseerde de GGD de school iedereen te laten prikken 
op Q-koorts. De school echter stuurde een brief aan 
de ouders met de mededeling ‘als uw kind ziek wordt, 
moet u het laten testen op Q-koorts’. Maar Joep 
werd niet ziek. Ook klaagde hij niet over moeheid of 
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beroerdheid. Misschien was hij het wel, maar door zijn 
verstandelijke beperking kon hij dat niet uiten. Dus wij 
hebben hem niet laten prikken. Het leven ging gewoon 
verder.”

Epileptische aanvallen
Jo: “Tot de nacht van 20 op 21 juni 2009. Ook zo’n da-
tum die in ons geheugen gegrift staat. Hij kreeg een epi-
leptische aanval. En wel zo’n heftige, dat ik dacht dat ‘ie 
dood ging. Direct naar het ziekenhuis. Daar konden ze 
geen oorzaak vinden. Maanden en meerdere epileptische 
aanvallen later kwamen we bij Kempenhaeghe terecht, 
het ‘Academisch Centrum voor Epileptologie’. Daar con-
stateerden ze epileptische Q-koorts. Daarna takelde Joep 
steeds verder af. Van een ADHD-er naar een zielig hoop-
je mens dat alleen maar lag te slapen. Hij liep nog een 
fi kse darminfectie op. En hij kreeg nieuwe hartkleppen, 
maar die raakten aangetast door de Q-koorts (endocar-
ditis). Inmiddels was hij twintig, en niemand herkende 
meer het vrolijke manneke van drie jaar geleden.”

Stekkertjes en slangetjes
Jet: “Jo wilde er niet aan, maar ik had al die drie jaren 
het gevoel dat dit niet goed ging afl open. In gedachten 
had ik zijn crematie al helemaal geregeld. Q-koorts gaat 
naar de zwakke delen van je lichaam. Bij Joep waren dat 
zijn hart en zijn hersenen. Daar heeft die rotziekte hem 
dan ook het hardst gepakt. Na weer een heel heftige 
epileptische aanval lag hij weer in het ziekenhuis. Een 
hele rits stekkertjes en slangetjes gingen van Joep naar 
allerlei apparaten en machines. Die hielden hem in 
coma, voornamelijk om die epilepsie eronder te houden. 
Wij voelden aan dat Joep hier niet meer uit zou komen.”

Sjpassvoëgel
Jo: “Na anderhalve week, op 26 oktober 2013, hebben 
we besloten dat het wel genoeg was voor Joep. Toen 
de stekker eruit ging, zei de verpleegkundige ‘het kan 
een dag duren, maar ook een week’. Wat denk je? Na 
15 seconden was het gebeurd. Een traan rolde langs 

zijn wang en we wisten dat we de juiste beslissing 
hadden genomen. Op zijn crematie hebben we gezegd 
‘iedereen die Joep lief is, is welkom’. D’r Sjpassvoëgel 
numt aafsjeet van uch alleneuj. Er verscheen 450 
man. De begrafenisondernemer wist niet wat ‘ie zag. 
We hebben geheel in Joeps nagedachtenis gezellig 
geborreld en carnavalsmuziek gedraaid. Nu vieren we 
elke 26 oktober Joepdag. Om onze mooie mafk ees en 
al zijn levensvreugde te herdenken.”
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De gezondheidsstatus van Q-koortspatiënten op twaalf 
maanden is vergelijkbaar met die van patiënten met de 
veteranenziekte, hoewel Q-koortspatiënten slechter scoren. 
Eén op de vijf Q-koortspatiënten heeft na twaalf maan-
den een beperkte arbeidsparticipatie door Q-koorts. Dit 
laatste is vergelijkbaar met het aandeel patiënten met de 
veteranenziekte dat beperkt wordt in hun werk, hoewel 
Q-koortspatiënten net iets vaker beperkt zijn.

Voor chronische Q-koortspatiënten is de situatie zo mo-
gelijk nog ernstiger. Dit is enerzijds een gevolg van het 
feit dat de diagnose niet zo gemakkelijk is te stellen en 
anderzijds dat artsen zoveel jaar na de epidemie niet meer 
bedacht zijn op chronische Q-koorts. Zonder de juiste be-
handeling lopen deze patiënten een groot risico te overlij-
den aan deze aandoening. Recente sterfgevallen illustreren 
dat dat helaas ook daadwerkelijk gebeurt.

Sterfgevallen als gevolg van Q-koorts
Bij het RIVM staan (1 mei 2016) 26 doden geregistreerd 
als gevolg van acute Q-koorts. Na de epidemie heeft verder 
geen registratie van de sterfgevallen meer plaatsgevonden. 
Op grond van onderzoek van meerdere Nederlandse onder-
zoekers kan nu het volgende worden gesteld:
•    met een aan zekerheid grenzende waarschijnlijkheid
  overleden aan chronische Q-koorts zijn 65 patiënten    
 (data uit de nationale chronische Q-koortsdatabase).
•    met een aan zekerheid grenzende waarschijnlijkheid
 overleden aan acute Q-koorts tijdens een ziekenhuis-   
 opname zijn 9 patienten (Kampschreur, Wever, 
 et al., Neth J Med. 2010 Dec).

In totaal zou het dus tot mei 2016 gaan om 74 mensen die 
met een aan zekerheid grenzende waarschijnlijkheid zijn 
overleden aan Q-koorts. Dat is inclusief de registratie van 
het RIVM.

Een van de medisch adviseurs van Q-support, Alfons Olde 
Loohuis beschrijft de lastige diagnostiek in een artikel 
voor vakgenoten als volgt:
Chronische Q-koorts herkennen is niet eenvoudig. De men-
sen die het betreft zijn vaak niet (erg) ziek geweest van de 
Q-koorts. De bacterie is sluipend opgelopen en Q-koorts is 
dus geen aanknopingspunt. De context moet helpen om vast 
te stellen dat de bacterie zich in de bloedvaten heeft ge-
nesteld en dat er sprake kan zijn van chronische Q-koorts. 
Vaak hebben deze patiënten ernstige vaat- en/of hartklep-
problemen, zijn ze bekend met immuniteitsproblemen of 
hebben ze in het verleden een chemokuur gehad. Het zijn 
dus doorgaans al kwetsbare patiënten, wiens problemen 
zich geleidelijk aan verergeren. Daarnaast ontwikkelen deze 
patiënten klachten als: 
• koortsig, vooral ’s avonds 
• afvallen 
• weinig eetlust 
• kouwelijk 
• weinig energie
• verder is er bij deze groep patiënten sprake van milde  
 bloedafwijkingen. CRP, BSE en alkalische fosfatase zijn  
 licht verhoogd. 

Levy-fl ight 
Er is dus nauwelijks sprake van herkenbare symptomen. 
De context van deze mensen moet ons verder helpen. Met 

(Vervolg van p.21)
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behulp van een levy-fl ight (onderzoek naar beweegpatronen) 
kunnen we de patronen van deze mensen onderzoeken. 
Niet iedereen hoeft in de nabijheid van een geitenboerde-
rij te wonen. Ook het huren van een vakantiehuisje in de 
buurt van een ontstekingshaard, het wekelijkse fi etstochtje 
door de polder of zoals recent is gebleken het slachten van 
een zwangere ree kan tot besmetting leiden. Het vraagt dus 
vooral een alerte houding van artsen om verder onderzoek te 
willen doen. 

Diagnose 
Geeft de levy-fl ight aanleiding tot verder onderzoek, dan is er 
allereerst de bloedtest om vast te stellen of iemand Q-koorts 
positief is. Vervolgens is bij het vermoeden van chronische 
Q-koorts een PETscan noodzakelijk om de juiste plaats van 
de ontstekingen vast te kunnen stellen, een echo of MRI 
biedt hierbij onvoldoende aanknopingspunten. We kennen op 
dit moment de omvang van de populatie niet. Maar in Her-
pen, waar in het verleden al veel is gemeten en onderzocht, 
zijn bij een recent onderzoek op een populatie van 1500 
mensen nog eens 4 vermoedens van chronische Q-koorts ge-
constateerd. Er is dus alle aanleiding voor een alerte houding 
bij huisartsen en specialisten. 

QVS 
Het Q-koorts chronisch vermoeidheidsyndroom (QVS) is 
juist wel vooraf gegaan door een hevige Q-koorts. Patiënten 
melden zich bij hun arts omdat ze hevig ziek zijn. De ver-
moeidheid na de Q-koorts gaat vervolgens niet over en kent 
een combinatie met spierpijn, gewrichtsklachten en concen-
tratieproblemen. Vaak wordt er gedacht aan Lyme of Pfeiff er 
en wordt de relatie met de Q-koorts niet gelegd. Zelf ben ik 
als huisarts, net als veel van mijn collega’s, in het verleden 
een beetje kritisch geweest voor chronische vermoeidheids-
klachten. Inmiddels is echter gebleken dat deze klachten na 
Q-koorts zo’n 5 tot 10 jaar aan kunnen houden en dat er een 
duidelijke relatie is met de doorgemaakte acute Q-koorts. 
Vaak treft het heel actieve mensen. Juist bij hen komt de 

bacterie hard binnen. Het lichaam raakt er behoorlijk door 
ontregeld. Inmiddels wordt de relatie met een vaak verhoogd 
Ferritine en de ijzeropname onderzocht. Voor 
meer informatie, zie ook de QVS richtlijn 
(www.q-support.nu). 

Herkennen en erkennen 
Voor patiënten met chronische Q-koorts is het herkennen 
van levensbelang. Voor patiënten met QVS is de erkenning 
van hun ziekte essentieel voor de kwaliteit van hun leven. 

2.2.  Zoektocht naar behandeling
In verschillende medische centra is onderzoek gaande 
naar Q-koorts en de behandeling ervan. Een aantal van 
deze onderzoeken vindt plaats met fi nanciële ondersteu-
ning van Q-support (zie ook hoofdstuk 5 Onderzoek). 
Patiënten, die vaak de wanhoop nabij zijn, wachten de 
uitkomsten van deze onderzoeken met smart af. Want 
op dit moment is er geen afdoende behandeling voor 
QVS bekend. De Multidisciplinaire LCI-richtlijn Q-koorts 
vermoeidheidssyndroom (RIVM, ministerie van VWS) 
die in 2013 verscheen, biedt houvast maar wordt helaas 
niet of nauwelijks gebruikt. Er wordt gesteld dat ‘indien 
er sprake is van persisterende klachten zes maanden na 
de acute infectie (QVS) dan lijkt het percentage patiënten 
dat nog spontaan herstelt laag.’ Het belangrijkste advies 
dat wordt gegeven is cognitieve gedragstherapie (CGT). De 
Qure-study in het Radboudumc (Dr. C. P. Bleeker-Rovers 
en Drs. S. P. Keijmel) moet uitwijzen wat de eff ectiviteit 
van twee behandelstrategieën voor vermoeidheid en 
beperkingen in QVS-patiënten is: langdurige behandeling 
met antibiotica (doxycycline) en cognitieve gedragsthe-
rapie (CGT). Naast het wetenschappelijk onderzoekspro-
gramma, draagt Q-support ook bij aan meer kleinschalig 
onderzoek naar behandelmogelijkheden, gericht op ver-
betering van de kwaliteit van leven. Een goed voorbeeld 
hiervan is het beweegprogramma voor Q-koortspatiënten.
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Fysiotherapeuten Peter Raaijmakers en Jord Duijndam over:

Beweeggroep voor QVS-patiënten

26



272. gezondheid

Als fysiotherapeut in Landerd, een van de zwaar ge-
troff en gebieden, trok Peter Raaijmakers zich het lot 
van Q-koortspatiënten aan. Raaijmakers wilde wel 
eens weten of beweging een positief eff ect kon heb-
ben op de vermoeidheidsklachten van Q-koortspati-
enten. Eind 2014 startten de eerste beweeggroepen 
op zijn praktijk in Schaijk.

Peter Raaijmakers werd gesterkt in zijn idee door het 
onderzoek van student-wetenschapper Willem van 
Orsouw (Radboudumc) voor Q-support: Sporten met 
Q-koorts, visies van de stakeholders. Daarin onder-
zocht hij de visie van relevante partijen op het eff ect 
van sporten voor QVS-patiënten. Zijn conclusie luidde 
dat er onder patiënten vraag bestaat naar sporten met 
lotgenoten. Professionals als artsen en fysiotherapeuten 
verwachten dat het trainen onder begeleiding patiënten 
op een hoger inspanningsniveau kan brengen en dat 
het bijdraagt aan een hogere kwaliteit van leven. 

Samenwerking belangrijk
De volgende stap werd gezet. In samenspraak met     
Willem van Orsouw en het Radboudumc, zette 
Peter Raaijmakers en zijn collega sportfysiotherapeut 
Jord Duijndam een bewegingsprogramma voor 
QVS-patiënten op. “Die samenwerking is belangrijk”, 
zegt Raaijmakers, “want we willen goed borgen wat 
we doen. Zodat we betrouwbaar het eff ect kunnen 
meten en fysiotherapeuten in het hele land met dit 
programma kunnen werken.”

Functioneel oefenen
Vandaar dat het programma begint met een 0-meting. 
Daarin worden vitale functies als hartslag en bloeddruk 
gemeten en zaken als het BMI vastgesteld. Bovendien 
vindt er een actieve conditietest plaats. Daarmee wordt 
van elke patiënt de beginsituatie in kaart gebracht. Dan 

volgt het beweegprogramma dat Duijndam heeft opge-
steld. “Dat bestaat uit cardio-oefeningen die de conditie 
verbeteren en krachtoefeningen met name voor de 
grote spiergroepen. Die hebben een grote impact op het 
lichaam. In de krachtoefeningen sluiten we aan bij het 
dagelijks leven van patiënten. Moet je veel trappen lo-
pen, of juist kleine kinderen tillen? Mensen hebben dan 
meteen plezier van dit functionele oefenen.”
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“Meteen plezier van het 
functioneel oefenen”
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Uitermate gemotiveerd
“Het sporten met lotgenoten is belangrijk”, zegt 
Raaijmakers. “De inzet is hier niet om de sterkste of 
de snelste te zijn, maar langzaam je conditie te verbe-
teren. De beperkingen en moeilijkheden die mensen 
ervaren, kunnen ze onderling delen. Er is veel uitwisse-
ling en begrip. En boosheid, maar die kun je al sportend 
ook kwijt. Mensen hebben het gevoel dat ze hier echt 
iets aan hun gezondheid doen. Ze zijn uitermate gemo-
tiveerd. Dat zijn mooie signalen.” 

Voor heel Nederland
Inmiddels heeft een eerste onderzoek naar het eff ect 
van het beweegprogramma plaatsgevonden. Uit de 
resultaten van dit onderzoek blijkt dat de algemene en 
lichamelijke vermoeidheid na afl oop van het beweeg-
programma is afgenomen3. Radboudumc gaat nog een 
vervolgonderzoek doen. Voor de eenduidigheid van het 
onderzoek vinden de metingen, op een enkele uitzonde-
ring na, plaats in de praktijk van Raaijmakers.

Geen vergoeding
QVS en chronische Q-koorts staan niet op 
de lijst chronische ziekten. Het beweegpro-
gramma komt daardoor niet voor vergoe-
ding door een zorgverzekeraar in aanmer-
king. Vandaar dat Q-support de kosten voor 
de deelnemers voor haar rekening neemt. 

28 (3. Christa Leidsman: Is een beweegprogramma eff ectief op de verbetering van gezondheid 
voor patiënten met Q-koorts? 2016.)
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2.3.  Beweegprogramma voor Q-koortspatiënten 
Eind 2014 is in Landerd een beweegprogramma voor 
Q-koortspatiënten gestart met als achterliggende gedachte 
dat bewegen een heilzaam eff ect zou kunnen hebben op de 
conditie van Q-koortspatiënten. Om de eff ecten ervan goed te 
kunnen monitoren, is het programma voorzien van diverse 
meetmomenten. Bovendien is het programma onderwerp 
van verdergaand wetenschappelijk onderzoek naar de 
resultaten ervan voor de deelnemende patiënten. Inmiddels 
hebben zo’n 141 bij Q-support aangemelde patiënten dit 
programma gevolgd of volgen het in een van 35 Nederlandse 
fysiotherapiepraktijken die het inmiddels hebben geadop-
teerd. 

2.4.  Omgaan met de beperking
Veel van de aangemelde patiënten hebben 
moeite te leren leven met de gevolgen die 
de besmetting met zich meebrengt. Veel 
van de toch al beperkte energie lekt weg 
naar boosheid en frustratie. Anders dan bij 
andere ziekten, ervaren patiënten Q-koorts 
niet als iets wat hen is overkomen maar als 
een ziekte die hen is aangedaan. In combi-
natie met gevolgen op het gebied van werk 
en inkomen maar ook door de vaak gebrekki-
ge erkenning en herkenning van de klachten 
bij instanties en medische professionals, leidt 
dit tot veel woede en verdriet. Weliswaar 
zeer begrijpelijke emoties onder deze omstan-
digheden, maar weinig bevorderlijk voor het 
genezingsproces.
Met de training ‘Chronische Q-koorts of QVS…
hoe ga ik daarmee om?’ krijgen patiënten de 
gelegenheid om samen met lotgenoten te werken 
aan meer grip op hun leven. De training, waar 

ook een partner of ander familielid aan deel kan nemen, ver-
groot de kennis en het begrip, biedt de mogelijkheid tot het 
delen van ervaringen en leidt tot meer weerbaarheid. Met als 
doel tot meer acceptatie te komen van de nieuwe situatie.
Tot maart 2016 hadden 132 patiënten, verspreid over Neder-
land, zich aangemeld voor deze training.
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Lisa, een 11-jarig meisje met Q-koorts

Procesregisseur Marion Sanders deelt, met instemming 
van de familie van Lisa, het volgende verhaal:

Lisa is een meisje van 11 jaar. Ze zit in groep 7 van het 
regulier onderwijs, ze is een goede leerling. Tot 2 jaar ge-
leden was Lisa een hele actieve, sociale meid. Ze speelde 
veel buiten met haar vriendinnen, waarbij trampoline-
springen favoriet was. Daarnaast deed ze aan acrobatisch 
turnen, waar ze erg gedreven in was.
In 2013 veranderde het leven van Lisa drastisch. Ze kreeg 
allerlei klachten, zoals extreme vermoeidheid, spierpijn 
en afvallen. Lisa was een gezonde eter, maar nu konden 
haar ouders haar zelfs pizza geven, ze bleef afvallen. 
Ouders waren terecht ongerust, maar de kinderarts vond 
geen oorzaak voor de klachten.
Uiteindelijk heeft vader, zelf QVS patiënt, aangegeven 
dat hij de klachten herkende en of het geen Q-koorts 
kon zijn. In eerste instantie werd aangegeven dat er 
geen nieuwe besmettingen meer zijn. De huisarts wilde 
echter wel bloed laten prikken en in augustus 2015 werd 
vastgesteld dat het inderdaad om Q-koorts ging.
In eerste instantie dachten ouders al een hele stap verder 
te zijn, want met een diagnose kun je geholpen worden. 
Helaas bleek niets minder waar…..
Ouders hebben contact opgenomen met de Q-koorts poli 
van het Jeroen Bosch Ziekenhuis. Daar werden ze terug-
verwezen naar hun eigen kinderarts, met de mededeling 
dat er geen mogelijkheden waren voor behandeling van 
mensen onder de 18 jaar. De poli is alleen gericht op 
volwassenen.
Na deze tegenslag kwamen ouders terug bij hun eigen 
kinderarts, die ook helemaal niet op de hoogte was van 
Q-koorts. Zonder zich er verder in te verdiepen, werd er 

veel hulpverlening ingezet. 
• pedagogische ondersteuning in de thuissituatie
• diëtiste
• fysiotherapie
En dat allemaal naast haar school.

Goede pijn
De diëtiste ging vooral aan de gang met symptoom-
bestrijding. Lisa kreeg aanvullende, vloeibare voeding 
om het afvallen te stoppen. Dit heeft opgeleverd dat ze 
in ieder geval minder snel afviel.
De fysiotherapie zette vooral in op conditieverbetering 
en spierkracht. Als Lisa bij de fysio geweest was, kon 
ze 2 dagen nauwelijks functioneren op school, omdat 
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ze extreem moe was en bijna niet meer kon bewegen. 
Toch hield de fysiotherapeute vol dat Lisa goed bezig 
was. Spierpijn was immers “goede” pijn!

Van goede wil 
De pedagogisch ondersteuner vertelde Lisa dat 
Q-koorts gewoon tussen de oren zit en dat ze er over 
op moet houden. Als ze er niet over praatte bestond 
het probleem niet en kon ze gewoon haar oude le-
ventje weer oppakken. Dat was voor ouders de directe 
aanleiding om te stoppen met deze hulpverlening. 
Ze voelden zich totaal niet serieus genomen.
Ouders voelen zich erg in de steek gelaten en niet 
begrepen door de hulpverleners. Lisa gaat achteruit en 
niemand neemt hen serieus.
De enige partij die mee wil denken, is school. Lisa 
gaat voorlopig halve dagen naar school en er wordt 
bekeken of extra begeleiding ingezet kan worden. De 
bedoelingen van school zijn erg goed, maar het laat 
allemaal lang op zich wachten. 
Moeder kende toevallig al een ambulant begeleider 
vanuit Blixembosch, die betrokken is geweest bij een 
ander kind uit het gezin en deze begeleider is direct 
een observatie gaan doen. Eventueel kan zij in een 
later stadium ook ingezet worden, als er door school 
een arrangement aangevraagd wordt voor ambulante 
begeleiding.

Niet chronisch
Op advies van Q-support is ze gestopt met de fysio 
en gestart met het gespecialiseerde beweegprogram-
ma. Dat loopt goed. Het advies van de fysiotherapeut 
is dan ook om dit structureel in te zetten, gezien 
de leeftijd van Lisa. Haar lichaam is in de groei en 
verandert. Het aanvragen van een chronische indicatie 
is echter lastig, omdat Q-koorts niet gezien wordt als 

een chronische ziekte. Ook hier de lopen de ouders weer 
tegen onbegrip aan.
Ook op school is een half jaar later nog weinig gebeurd. 
Lisa volgt nog steeds halve dagen onderwijs, maar mist 
toch veel. Gelukkig is ze een slimme meid, die toch goed 
mee kan, maar ouders willen niet dat haar kansen ontno-
men worden doordat ze maar de halve lesstof krijgt. Er is 
nog steeds niemand ingezet om Lisa te ondersteunen en 
uitleg te geven over de vakken die ze mist. Hierover volgt 
binnenkort een gesprek met school.

Spreekbeurt
Ondertussen raakt Lisa steeds meer in een isolement. Ze 
kan na school niet meer afspreken met vriendinnen omdat 
ze te moe is. Ze ligt vaak de hele middag op de bank. 
Lisa heeft daarom de beslissing genomen om in haar klas 
een spreekbeurt te gaan houden over Q-koorts. Ze wil haar 
klasgenoten vertellen wat er met haar aan de hand is en 
ze hoopt op die manier op meer begrip. Lisa laat hiermee 
maar weer eens zien dat ze een pittige meid is, die niet bij 
de pakken neer gaat zitten.

Dit verhaal laat zien waar een minderjarige tegenaan loopt 
in de medische wereld. Daarnaast zijn er nog veel zorgen 
voor de toekomst. Kan Lisa straks gewoon gaan werken? 
Of wordt ze afh ankelijk van een uitkering? Kan ze dan wel 
terugvallen op begeleiding?
De onzekerheid blijft voortduren, zowel voor Lisa als voor 
haar ouders…

“Lisa vertelt haar klas-
genoten over Q-koorts”
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In het kader van de Q-tour doen we voor de derde 
keer de provincie Utrecht aan. Daar is bewust voor 
gekozen omdat de cijfers laten zien dat er een be-
hoorlijk aantal acute besmettingen hebben plaatsge-
vonden. Daar is ook voor gekozen omdat de respons 
de beide vorige keren te laag was in verhouding met 
de bekende besmettingen. In de aanloop is, als altijd, 
dezelfde opzet gevolgd: publicaties in de lokale media 
in de regio met een uitnodiging naar gemeenten en 
huisartsen. In een aantal gebieden krijgen we ook 
nog de medewerking van de GGD om de bekende 
besmette patiënten van de epidemie te benaderen. 
Helaas niet in deze provincie. Dan kost het extra veel 
tijd en moeite om de doelgroep te bereiken. 

Na een groot aantal avonden onder de vlag van de 
‘Q-tour’ herkennen we een terugkerend patroon. 
Mensen die na een jarenlange zoektocht eindelijk de 
puzzelstukjes samen zien vallen, mensen die boor-
devol vragen zitten, mensen die eenzaam zijn door 
het onbegrip over een onbekende ziekte - die van de 
agenda is verdwenen - mensen die al jaren naar erken-
ning en herkenning zoeken, sleutelbegrippen voor de 
Q-koorts-patiënt.

Iedere Q-tour avond is speciaal. Iedere bezoeker heeft 
zijn of haar eigen indringende verhaal. En iedere keer 
weer weten wij van Q-support weer dat we ertoe doen 
en dat er nog veel nodig is. 

Zo ook in Bunnik. 

Wie van u is besmet?
Het zaaltje blijkt uiteindelijk bijna te klein. Zo’n 30 
mensen zijn gekomen en na mijn welkom steekt 
een mevrouw direct haar hand op. Ze is een bekende 
patiënt bij Q-support en bezoekt trouw de bijeenkom-
sten die geboden worden. “Ik ben helemaal confuus 
van deze opkomst”, zegt ze. “Ik heb jaren gemeend 
dat ik de enige was in deze regio en moet je nu toch 
zien! Mag ik vragen wie van u zelf besmet is geweest 
met Q-koorts?” Minstens de helft van de vingers gaan 
omhoog. Gaandeweg de avond komen de verhalen van 
de aanwezigen en de persoonlijke redenen waarom 
zij aanwezig zijn. Ik zie een jongeman, een chroni-
sche patiënt en hij is gelukkig een uitzondering op de 
realiteit. Bij hem is heel snel ontdekt dat hij chronische 
Q-koorts had, hij wordt heel goed begeleid door de Rad-
boud en kan weer alles. En heel 

Annemieke de Groot:

Zomaar een Q-tour in Bunnik...
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bijzonder: hij is door zijn huisarts gewezen op deze 
voorlichtingsavond. De echtgenote van een chronische 
patiënt die alleen is gekomen. Ze vraagt ook aandacht 
voor de partners en naasten van patiënten. Ook zij 
worstelen met alle gevolgen van de Q-koorts. Ook nu 
schetsen enkele mensen een terugkerend patroon: een 
huisarts die niet wil testen op Q-koorts (“de epidemie 
is toch voorbij?”) of die onbekend is met de gevolgen 
van de Q-koorts en klachten niet serieus neemt of niet 
herkent. 

“Falende instanties”
Onder de aanwezigen is ook een geitenboer en hij 
krijgt het woord. “Destijds werd er Q-koorts in de melk 
geconstateerd. Tot die tijd vertoonden de geiten nog 
geen symptomen. Mijn geiten werden geruimd en ik heb 
overal aan meegewerkt waar ik aan mee moest werken. 
Ik vond het verschrikkelijk dat er zoveel mensen besmet 
waren, mogelijk ook door mijn bedrijf. Ik heb mijn ver-
antwoordelijkheid genomen. Maar alle vragen die ik heb 
gesteld; of verspreiding van de Q-koortsbacterie ook door 
besmette ratten, door koeien (NB: er waren destijds ook 
koeienbedrijven besmet) of door vogels kon, zijn niet 
beantwoord. Nu, zoveel jaren later werk ik nog steeds 
overal aan mee. Ik ent mijn geiten, dat kost me iedere 
keer een aantal dode dieren en teruglopende melk-     
inkomsten, maar daar sta ik achter. Wat ik erger vind 
zijn de falende instanties. Ik heb nooit een terugkoppe-
ling gekregen. Er wordt nog steeds niet of onvoldoende 
gecontroleerd op het enten van dieren in publieksinstel-
lingen. Enten bij hobbygeiten en schapen is nog steeds 
niet aan de orde. Na al die jaren gaat me dat meer en 
meer frustreren.” Het is stil en een mevrouw steekt haar 
hand op. “Mag ik iets zeggen? Ik heb destijds toe staan te 

kijken hoe uw bedrijf geruimd werd. Ik was zo boos dat 
dit me aangedaan was. Ik wilde excuses. Maar ik wil nu 
mijn excuses aan u maken. Omdat ik dit deel nooit heb 
gezien en begrepen.” Beide mensen krijgen een spontaan 
applaus voor deze uitspraken. 

Financieel aan de grond
Na afl oop wordt er met de aanwezigen altijd informeel 
nagepraat. Een jonge vrouw, zichtbaar ernstig vermoeid 
vertelt in het kort haar verhaal. Ze weet zich geen raad 
meer. Ze is haar baan verloren en heeft inmiddels een 
andere baan voor een beperkt aantal uren maar ook dat 
houdt ze niet vol. Het water staat haar aan de lippen, ze 

zit inmiddels fi nancieel aan de grond. De eenzaamheid 
die ze uitstraalt is schrijnend. Al zoveel jaar gezocht 
naar een uitweg en begrip en alsmaar dieper in de put 
omdat ze een ziekte als QVS heeft. Het feit dat ze in een 
gebied woont waar Q-koorts al helemaal geen issue is, 
maakt het extra zwaar.
We praten even door over de mogelijkheden. Ze kan 
rekenen op Q-support in advies en ondersteuning maar 
de klok terugdraaien zal helaas niet mogelijk zijn. 
De avond in Bunnik zit er weer op. Ook deze avond staat 
symbool voor het verdriet en de frustratie en voor de 
zoektocht van patiënten naar begrip en erkenning. Er is 
nog veel werk te doen. 

“Enten van hobbygeiten en 
schapen is niet aan de orde”
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Een man, kind, een tweede op komst, een druk 
sociaal leven en een carrière in de lift. Je kunt wel 
stellen dat het leven Caroline van Kessel uit 
Den Bosch toelachte. Dat veranderde in één klap 
toen zij ziek werd tijdens een vakantie. 

Het is mei 2010. De dan 35-jarige Caroline is met haar 
gezin op vakantie in Spanje. “Ik voelde me een beetje 
grieperig, maar eenmaal in Spanje werd het erger. 
Koorts, overgeven, diarree, een bonkend hoofd, overal  
pijn. Omdat ik tijdens mijn eerste zwangerschap ook 
erg misselijk was, hebben we een test gekocht. Ik bleek 
zwanger. We besloten terug te gaan naar Nederland, 
waar ik in het ziekenhuis belandde vanwege uitdro-
ging. De artsen dachten aan een ernstige zwanger-
schapsmisselijkheid. Maar ik voelde dat er meer loos 
was.”
Omdat zij achteruit bleef gaan, moest Caroline de 
zwangerschap afb reken. Het overgeven stopte, maar 
haar hele lijf deed nog pijn. Na acht maanden tobben 
werd uiteindelijk de diagnose gesteld: Q-koorts. “Ik 
dacht ‘Dat kan helemaal niet, want ik woon in de stad’. 
Bovendien ben ik jong, was kerngezond, hoe kan ik nu 
Q-koorts hebben? Maar ik was ook opgelucht. Lange 
tijd werd alles toegeschreven aan een verdrietige er-
varing en burn-out achtige klachten. Nu een diagnose 
werd gesteld, kon ik medicijnen nemen en zou ik weer 

QVS-patiënt Caroline is naast verdrietig ook heel erg boos

‘Ik wil geen zure vrouw worden’
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beter worden. Een misvatting. Het was te laat om me 
nog te behandelen.”
Een tijd lang probeerde zij haar dagelijkse bezigheden 
en haar werk voor de directie sociale en culturele 
ontwikkeling van Provincie Noord Brabant weer op 
te pakken. Tevergeefs. Uiteindelijk werd Caroline 
na twee jaar voor 100 procent afgekeurd voor haar 
baan als beleidsmedewerker, ontslag volgde. “Ik bleef 
knokken voor meer energie en minder pijn, ik kon het 
niet accepteren”, vervolgt de 41-jarige Caroline. “Een 
interview met mij in het NRC eind 2015 bracht pas een 
moment van acceptatie. Eerder sprak ik er niet graag 
over, hield het liever verborgen, waardoor het mijn 
leven minder leek te beheersen. De algemene opinie 
die heerst is dat de Q-koorts voorbij is. Ik speelde mijn 
oude ik en op slechte dagen verstopte ik me thuis. 
Mensen zien me niet op de slechte momenten. Wellicht 
een verwarrend signaal naar mijn omgeving. Ik hield 
geen groot sociaal leven over. Gelukkig zijn de allerbes-
te vrienden overgebleven.”

Woede
Natuurlijk is er verdriet en woede bij Caroline. De 
afgebroken zwangerschap. De intensieve veehouderij 
die maar doorgroeit. De ontkenning in Den Haag. En 
dat zij niet meer het leven kan leiden dat ze zo graag 
wil. Het gevecht dat iedere dag geleverd moet worden. 

“Het zit in kleine dingen, een recept in een kookboek 
lezen gaat niet eens meer. Structuur aanbrengen, 
concentratie, organiseren, een boek lezen… Ik kan het 
simpelweg niet meer tot me nemen. Dat frustreert me 
enorm! Maar ik wil, zeker voor mijn zoon, geen zure 
vrouw worden. Daar werk ik hard aan. Ik besef ook 
dat ik er in verhouding met andere patiënten nog goed 
ben uitgekomen. Ik boek progressie, werk ook weer een 
beetje en sport veel. Dat vermindert de pijnklachten in 
de ledematen.“
“Boos ben ik vooral op de overheid. Die is in gebreke 
gebleven. Daarom doe ik mee aan de rechtszaak. De el-
lende die velen is overkomen door de Q-koorts had niet 
gehoeven. Ik zie veel meer op onze volksgezondheid 
afk omen als er geen drastische verandering komt in de 
manier van veeteelt. Onze rechtszaak creëert hopelijk 
ook veel aandacht voor de bewustwording hiervan!”

“Het was te laat om mij 
nog te behandelen”
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Het woord Q-koorts neemt hij liever niet in de mond. 
Wijnand Janssen uit Grave heeft het over ‘dat klotevi-
rus’ dat zijn leven grotendeels verwoest heeft. “Het is 
moeilijk te accepteren dat ik niet meer kan wat ik ooit 
wel allemaal kon.”

Een longontsteking waar hij niet helemaal van genas en 
enkele jaren later een hartinfarct waar hij maar niet van 
opknapte. Het waren voor de 50-jarige Wijnand tekenen 
dat er wellicht wat meer mis was met zijn gezondheid. 
Toch was het een gesprek met zijn kapster anderhalf jaar 
geleden dat hem zijn ogen deed openen. “Haar man heeft 

chronische Q-koorts en de verhalen die zij vertelde waren 
zo herkenbaar dat er bij mij een lampje ging branden. Ik 
dacht toen ‘Ik ben dus niet gek’. Het gebrek aan concen-
tratie, de jeuk, het moe zijn, de chronische pijn aan mijn 
gewrichten; ik stond er niet bij stil dat het iets met de 
Q-koorts te maken zou kunnen hebben. Na dat gesprek 
heb ik me meteen aangesloten bij Q-support.” 
Daar ondervindt Wijnand begrip en ondersteuning, iets 
wat hij verder weinig krijgt. “Ik praat er met niemand 
over. Temeer omdat het zo moeilijk te bewijzen is dat 

mijn klachten ook werkelijk met de Q-koorts te maken 
hebben. Wat dat betreft kun je beter een gebroken been 
hebben. Dat is voor iedereen duidelijk.”
Inmiddels zit Wijnand thuis, in de ziektewet. Zijn werk 
als vrachtwagenchauff eur kan hij niet meer uitoefenen. 
“En dan volgt straks ongetwijfeld een gevecht met het 
UWV. Het zal fi nancieel erg zwaar worden. Naast alle 
gezondheidsklachten komt dat er ook nog bij. Ik heb 
veel verloren door dat klotevirus.”

Wijnand Janssen over chronische Q-koorts 

‘Dat klotevirus verwoestte mijn leven’

“Ik praat er met 
niemand over”
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2.5  Testen
Er bestaan verschillende bloedtesten om besmetting met de 
Coxiella burnetii bacterie aan te tonen. Het hangt af van de 
fase of de vorm van de ziekte welke test het meest geschikt 
is: PCR, IFA (antistoff en) of de cellulaire test (Q-detect). 
Héél vroeg in de ziekte (de eerste 10 dagen van Acute 
Q-koorts) wordt er in het bloed gekeken naar stukjes DNA 
van de Q-koorts bacterie zelf. Dit gebeurt door middel van 
PCR. Na 10 dagen is deze test niet langer betrouwbaar omdat 

de bacteriën niet meer in het bloed aanwezig zijn. Na 10 
dagen wordt er in het bloed niet meer direct naar de bacterie 
gekeken maar naar de afweerreactie van het lichaam op 
de bacterie. Dit gebeurt door middel van de IFA of door de 
cellulaire test. IFA onderzoekt het bloed op antistoff en. De 
cellulaire test (Q-detecttest) onderzoekt een ander deel van 
het afweersysteem. Deze laatste test kan met een grotere 
betrouwbaarheid langer terugkijken.

372. gezondheid
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3.  Q-koortspatiënten
  en werk & inkomen

De lichamelijke en psychische problemen die zijn ontstaan 
als gevolg van de besmetting, kunnen niet zonder conse-
quenties blijven voor het werk en het inkomen van deze 
patiënten. Er zijn mensen afgekeurd, er zijn mensen zelf 
gestopt met werken, gewoon omdat het niet meer ging en 
er zijn mensen bij wie het niet meer gaat, maar die des-
ondanks niet afgekeurd worden, waardoor hun inkomens-
situatie steeds schrijnender wordt. Wat betekent dit alles 
voor de algehele zelfredzaamheid van deze mensen? 
We zien eff ecten op het gebied van maatschappelijke 
participatie, dagbesteding en sociale netwerken die kleiner 
worden.

In dit hoofdstuk geven we een beeld van de gevolgen van 
de besmetting voor de werk- en inkomenssituatie van de 
aangemelde patiënten. Hierbij dient te worden aangemerkt 
dat Q-support pas in 2014, ruim 4 jaar na het einde van de 
epidemie, met haar werkzaamheden is begonnen. Voor veel 
patiënten hebben de problemen op het gebied van werk en 
inkomen zich in de periode tussen 2009 en 2014 voorgedaan. 
Bij de start van Q-support waren dat in veel gevallen voldon-
gen feiten. De gevolgen voor de werk- en inkomenssituatie 
van de patiënt waren onomkeerbaar. Dat geldt vooral voor 
de patiënten die ‘vrijwillig’ hebben besloten te stoppen met 
werken omdat dit voor hen niet langer vol te houden was. 

3.1  Inkomstenbronnen
De verdeling naar bron van inkomsten, ziet er voor de aange-
melde patiënten als volgt uit:

Figuur 1: Inkomenssituatie

Bijna 25% van de aangemelde Q-koortspatiënten is gepensio-
neerd en leeft van AOW en/of pensioen. Een kwart is werk-
nemer in loondienst en 12% oefent een zelfstandig beroep 
uit. Een vijfde deel (20%) van de aangemelde Q-koortspatiën-
ten ontvangt een of andere arbeidsongeschiktheidsuitkering, 
8% een ziekte-uitkering, 6% heeft geen inkomen van zichzelf, 
4% een werkloosheids- of bijstandsuitkering en 1% ontvangt 
studiefi nanciering. 

De volgende driedeling kan worden gemaakt: 23% gepensio-
neerd, 39% werkend of studerend en 38% niet- werkend/uit-
keringsgerechtigd. Deze driedeling hanteren we vanwege de 
duidelijke relatie met andere kenmerken van de aangemelde 
Q-koortspatiënt en de ervaren kwaliteit van leven.
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Marleen van Kollenburg:

“Als ik op school zit, ben ik echt gelukkig.”
393. werk & inkomen

“Ik was 17, zat in 5VWO en wilde graag criminologie stu-
deren. Na een heftige ‘griep’ bleef ik moe en had ontzettend 
pijn in mijn benen. Ik heb via de huisarts van alles gedaan, 
van cesartherapie tot voetrefl extherapie en GGZ-psychologie. 
Niets hielp. Mijn vader heeft toen de huisarts gevraagd me te 
prikken op Q-koorts. De uitslag was wat vaag: bloed is goed, 
wel Q-koortsbesmetting gehad, geen bewijs voor de pijnen 

en moeheid. Ik ben daarna nog meerdere keren van het kast-
je naar de muur gestuurd. Tot ik via een kennis bij Q-uestion 
terecht kwam. Toen viel het kwartje. Laat de huisarts maar 
kletsen, ik heb gewoon Q-koorts.”

“Ondertussen probeerde ik mijn VWO-diploma te halen. Uit-
eindelijk is dat gelukt. Na jaren geworstel met leerstof waar 
ik weinig interesse meer in had. Aardrijkskunde, geschiede-
nis, wat moest ik ermee? Met de weinige energie die ik had, 
wilde ik ‘echte’ informatie leren, gericht op mijn toekomstige 
studie. Want ondanks mijn Q-koorts, wilde ik nog steeds 
criminologie gaan studeren. Met VWO-diploma meldde ik me 
bij de opleiding, maar werd helaas uitgeloot. Enorm balen. 
Gelukkig waren er een paar afh akers. Zo kon ik alsnog mijn 
droom navolgen. In deeltijd in plaats van voltijd, maar toch…”

“Ik vraag me wel af wat er daarna komt. Ik kan niet voltijd 
studeren, dus waarschijnlijk ook niet voltijd werken. Wat 
betekent dat voor mijn stage in mijn master? En voor mijn 
verdere carrière? Op de VU (Vrije Universiteit Amsterdam) 
zeggen ze ‘dat komt te zijner tijd wel’. Maar ik moet straks 
concurreren met mensen die jonger zijn afgestudeerd en 
een beter cv hebben door bijbaantjes en verdere uitdieping 
van hun studie. Daar staat tegenover wat ik juist door de 
Q-koorts heb meegekregen: levenservaring, mensenkennis 
en eff ectief leren omgaan met je tijd. Ik hoor medeleerlingen 
weleens zeggen ‘oh fi jn, ik hoef een paar dagen niet naar 
school’. Dan denk ik ‘wees blij dat je naar school kunt, über-
haupt’. Als ik op de VU ben in plaats van ziek in mijn bed, 
dan ben ik echt gelukkig.”
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“Ik was onderhoudsmedewerker bij een woningcorpora-
tie. Ontzettend leuk werk, tot ik in 2011 steeds vaker zo 
moe was. Ook kreeg ik last van brandende pijn in mijn 
benen en voeten. Na een zwerftocht langs diverse speci-
alisten en heel veel medicatie, krijg ik uiteindelijk eind 
2012 te horen dat ik Q-koorts heb gehad. Ondertussen 
hebben de infecties mijn immuunsysteem aangetast. En 
niet zo’n beetje. Daarnaast krijg ik allerlei ontstekingen 
aan mijn longen, ogen en oren. En in 2014 komt daar 
nog een clusterhoofdpijn bij. Ik zat ruim de helft van 
dat jaar aan de antibiotica en prednison. Probeer dan je 
werk nog maar eens goed te doen.”

“Toen ik ziek thuis zat, is de woningcorporatie gaan 
fuseren. Ik was een van de mensen die kon vertrekken. 
Een vreselijk nare tijd. Ik zat thuis en voelde me zo 
nutteloos. Ik schaamde me voor de situatie waarin ik 
zat. Daardoor durfde ik nog nauwelijks de straat op. Tot 

ik iemand over Q-support hoorde vertellen. Samen met 
mijn vrouw ben ik naar de Q-tour in Wijchen gegaan. 
Later heb ik deelgenomen aan de cursus Omgaan met 
Q-koorts. Dat luchtte echt op. Ik was enorm aan mezelf 
gaan twijfelen, maar nu zag ik dat ik niet de enige was. 
Ik leerde reëel te zijn en te kijken naar wat ik nog wél 
kan.”

“In februari 2015 begon ik aan de cursus Nieuwe koers, 
een jobscan en sollicitatietraining van IBN die door 
Q-support wordt aangeboden. Ik wilde eigenlijk weer 
terug naar mijn oude werk, maar dat ging natuurlijk 
niet. Via IBN kom ik uiteindelijk bij het provinciehuis 
in Den Bosch terecht. Het was licht onderhoudswerk 
wat op zich goed te doen was. Maar het vele lopen 
in dat grote gebouw kon ik niet volhouden. Ik moest 
daar stoppen, maar met hulp van mijn procesregisseur 
bij Q-support en IBN kon ik toch weer aan de slag. 
Nu werk ik bij Prevenda, een bedrijf dat zich richt op 
leegstandbeheer. Dat past beter bij mij. Ik heb nog wel 
regelmatig een terugval, als ik me een dag goed voel en 
prompt te veel doe. Ook problemen met het UWV spe-
len me parten. Het zorgt voor geestelijke en fi nanciële 
problemen. Maar mijn werk geeft me het gevoel weer 
nuttig te zijn. Dat doet me echt goed.”

Hans Megens:

“Reëel zijn en kijken naar wat je nog wél kunt.”

“Ik was enorm aan mezelf 
aan het twijfelen, maar zag 
nu dat ik niet de enige was”

40
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Figuur 2: Werksituatie en soort Q-koorts

Het Q-koortsvermoeidheidssyndroom (QVS) komt ongeveer 
evenveel voor onder werkenden en niet-werkenden. Chroni-
sche Q-koorts komt het meest voor onder gepensioneerden. 
Hierin is sprake van een samenhang met de leeftijd. Chroni-
sche Q-koorts komt vaker voor onder de oudere aangemelde 
patiënten.

3.2  Effect op werksituatie
Op basis van de intakeverslagen hebben procesregisseurs 
aanvullende gegevens gecategoriseerd op het gebied van werk 
en inkomen. Zo is er nagegaan of de patiënt minder uren is 
gaan werken door Q-koorts. De patiënten die door andere 
oorzaken minder uren zijn gaan werken, zijn niet meege-
nomen in de analyse en in de figuur buiten beschouwing 
gelaten.

Figuur 3: Terugval in aantal uren, naar sekse

Uit die inventarisatie blijkt dat de impact van Q-koorts op 
de werksituatie van de aangemelde patiënten groot is. Van 
alle aangemelde patiënten die werken of gewerkt hebben is 
driekwart (74%) minder uren gaan werken als gevolg van de 
Q-koorts. Een derde (37%) is zelfs volledig gestopt. Een kwart 
(26%) van de aangemelde Q-koortspatiënten is een gelijk 
aantal uren blijven werken. Mannen blijven relatief vaker 
hetzelfde aantal uren werken, terwijl vrouwen relatief vaker 
volledig zijn gestopt met werken.

3.3  Gevolgen voor het inkomen
De gevolgen van Q-koorts op de deelname aan het arbeids-
proces, vertalen zich doorgaans direct in gevolgen voor de 
inkomenssituatie van de aangemelde patiënten. Maar liefst 
bij de helft (53%) van de aangemelde Q-koortspatiënten is 
sprake van terugval in inkomsten, waarvan een vijfde deel 
fors heeft ingeleverd en voor een derde deel is dit enigszins 
het geval. Bij een kwart (26%) van de Q-koortspatiënten 
spelen er zelfs financiële problemen. 

Figuur 4: Terugval in inkomsten en financiële problemen 
bij aangemelde Q-koortspatiënten

Zoals te verwachten, is er een duidelijke relatie tussen de te-
rugval in inkomsten en de werksituatie. Bij gepensioneerden 
is hier nauwelijks sprake van, terwijl de terugval het grootst 
is voor de niet-werkenden. De grote meerderheid (80%) van 
niet-werkende Q-koortspatiënten derft inkomsten, waarbij 
dit voor 41% zelfs fors is. 

Hans Megens:

“Reëel zijn en kijken naar wat je nog wél kunt.”
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Altijd moe
Het eerste contact is positief. Dat zal helaas een uitzondering 
blijken. “Die man toonde echt begrip en wees me erop dat ik 
gewoon in de ziektewet kon blijven als ik niet in staat was 
om te werken. Ik heb hem nooit meer gezien.” Intussen moet 
Paul Spierings ook stoppen met zijn stierenmesterij. “Dat 
ging gewoon niet meer. Moe zijn is niet erg. Wel als je niks 
hebt gedaan.” Op zeker moment wordt hij door het UWV 
opgeroepen voor een keuring. De arts weet meteen raad: als 
hij nou maar eens dertig kilo afvalt en meer gaat sporten, is 
hij zó van de klachten af. Terwijl Paul juist is aangekomen 
doordat hij niet meer kán sporten. “Dat kwam hard aan. Ik 
vond het al moeilijk te accepteren wat ik allemaal niet meer 
kon. Ik liep hard, deed aan handbal, sportte vijf keer per 
week. Hij nam me gewoon niet serieus.” Paul wordt voor 35% 
afgekeurd, puur vanwege zijn hernia.

Gebrek aan kennis over QVS
Anderhalf jaar later, in 2013, volgt automatisch een herkeu-
ring. Paul wordt nu voor 59% afgekeurd, maar ook deze arts 
negeert zijn vermoeidheidsklachten. Later dat jaar komt Paul 
in contact met Q-support en wordt QVS aangetoond. “Ik heb 
de cursus ‘omgaan met QVS’ gevolgd en ben die vervolgens 
zelf mee gaan geven. Tot mijn klachten verergerden en ook 
dat niet meer ging.” In 2015 vraagt Paul zelf een herkeuring 
aan. Dit keer neemt hij een arbeidsdeskundige van Q-support 
mee en een rapport van Alfons Olde Loohuis, Q-koortsdes-
kundige en medisch adviseur van Q-support. “Dat gesprek 

Paul Spierings’ gevecht om erkenning door het UWV

“Dat je niet geloofd wordt, dat is het ergste.”
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verliep heel frustrerend. De arts keek het rapport 
niet eens in. Nadat ik had verteld hoe ik mijn dag 
indeelde, was zijn oordeel snel geveld: ik was vier uur 
per dag mobiel en kon dus halve dagen gaan werken. 
De harde waarheid is dat ik inderdaad wel een halve 
dag kan werken, maar vervolgens twee of drie dagen 
gevloerd ben. Ik vroeg hem of hij wel wist wat QVS 
inhoudt. Dat wist hij heus wel. Mijn laatste vraag was 
of hij wel arts was. Dat was hij zeker. Nou nog mens 
worden, heb ik toen gezegd.” 

Broddelwerk
Hij krijgt er 1,5% arbeidsongeschiktheid bij. “Een soort 
infl atiecorrectie”, meent Paul.

Als hij zijn dossier opvraagt bij het UWV in Am-
sterdam, belt een keuringsarts uit Den Bosch met de 
vraag waarom hij die gegevens wil hebben. “Toen ik 
de keuringsverslagen uiteindelijk in handen kreeg, 
begreep ik waarom hij dat niet fi jn vond. De verslagen 
uit 2013 en 2015 waren letterlijk hetzelfde. Alleen 
de datum van het gesprek en mijn leeftijd waren 
aangepast! En nog steeds geen woord over QVS.” Korte 
tijd later moet Paul naar een arbeidsdeskundige van 
het UWV. “Die man heeft me nog nooit gezien, maar 
meent meteen te weten dat het tussen mijn oren zit. 
Ga die cursus van Q-support maar eens volgen, zegt 
hij, die is echt goed. Als ik vertel dat ik die cursus zelf 

heb gegeven, wordt het even stil.” Paul besluit een 
klacht in te dienen, omdat een arbeidsdeskundige niet 
op de stoel van een arts hoort te gaan zitten. “Dat was 
de eerste keer in vijf jaar dat ik iemand van het UWV 
voor de tweede keer zag. Maar daar had ik dus zelf om 
gevraagd.”

Bezwaar loopt
Inmiddels heeft Paul een advocaat in de arm genomen 
en bezwaar aangetekend tegen de laatste keuringsuit-
komst. Tijdens de hoorzitting, onlangs bij het UWV, is 
er weer weinig aandacht voor zijn ziekte en klachten. 
“Ik werd vooral doorgezaagd op feiten en datums. Niet 
echt mijn sterkste kant meer, dankzij mijn QVS.” Hij 
heeft er geen goed gevoel over. Het enige positieve 
punt: voor de eerste keer in al die jaren lijkt het UWV 
van plan om gegevens bij zijn huisarts op te vragen.

“Ik ben niet boos op de 
geit, wel teleurgesteld in 
de overheid.”
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Figuur 5: Werksituatie en terugval in inkomsten

3.4  Arbeidsongeschiktheid
Van alle (voormalig) werkende Q-koortspatiënten is circa een 
kwart (26%) volledig of deels afgekeurd voor het arbeids-
proces en arbeidsongeschikt verklaard. Daarnaast geeft 
14% van de Q-koortspatiënten aan dat zij weliswaar niet 
afgekeurd zijn, maar dat zelf wel noodzakelijk achten. Met 
andere woorden, deze patiënten zijn niet meer in staat om te 
werken maar dat wordt door de verzekeringsarts niet onder-
schreven. In totaal kampen 38 van de aangemelde patiënten 
met dit probleem.

Figuur 6: Arbeidsongeschiktheid en soort Q-koorts

Naar verhouding worden meer aangemelde patiënten met 
QVS en chronische Q-koorts afgekeurd dan patiënten met 

doorgemaakte Q-koorts. Ook zijn er relatief meer patiënten 
met QVS die vinden dat ze afgekeurd zouden moeten wor-
den. Van de afgekeurde Q-koortspatiënten is de meerderheid 
niet duurzaam afgekeurd, slechts een klein deel is duurzaam 
afgekeurd. 

Tot slot is nagegaan of patiënten in verweer zijn gegaan 
tegen het arbeidsongeschiktheidsbesluit van het UWV. Het 
blijkt dat meer dan een kwart (26%) van de afgekeurde Q-
koortspatiënten het oneens was met het arbeidsongeschikt-
heidsbesluit en hier tegen in het verweer is gegaan, waarvan 
10% in bezwaar, 10% in beroep en 6% op andere wijze. In alle 
bezwaar- en beroepszaken waren de patiënten van mening 
dat hun vermogen tot werken te hoog werd ingeschat.

3.5  Werksituatie en kwaliteit van leven
In het eerste hoofdstuk werd melding gemaakt van het rela-
tief lage rapportcijfer dat de aangemelde Q-koortspatiënten 
toekennen aan de kwaliteit van hun leven: 5,5. Onderstaande 
tabel laat zien dat er een duidelijke relatie is tussen de werk-
situatie en het cijfer voor kwaliteit van leven.

Figuur 7: Werksituatie en kwaliteit van leven

Slechts een kwart van de patiënten geeft een 7 of hoger aan 
zijn/haar leven. In de figuur zien we dat niet-werkende 
patiënten (40%) veel vaker een dikke onvoldoende geven aan 
hun leven dan werkenden en gepensioneerden. Gemiddeld is 
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het rapportcijfer van gepensioneerden 5,9% en van werken-
den 5,7%. Terwijl niet-werkenden gemiddeld maar een 4,9 
aan hun leven geven. 

3.6  Zelfredzaamheid 
Door de procesregisseurs is bij de intake per leefgebied be-
paald in welke mate de patiënt hierop zelfredzaam is. Dat wil 
dus niet zeggen dat er geen problemen kunnen spelen op dat 
gebied. Het geeft met name aan in hoeverre de patiënt zich-
zelf kan redden op dat leefgebied, bijvoorbeeld of de patiënt 
de juiste instanties kan benaderen om zijn problemen aan 
te pakken. De procesregisseurs kunnen hierbij de scores 1 
tot en met 5 (van acuut probleem tot volledig zelfredzaam) 
invullen. Deze scores staan weergegeven in de volgende tabel 
waarbij de eerste drie scores, acuut probleem, onvoldoen-
de en beperkt zelfredzaam, bij elkaar zijn gevoegd. Acute 
problemen op de verschillende leefgebieden komen onder 
Q-koortspatiënten nauwelijks voor. 

Figuur 8: Zelfredzaamheid van Q-koortspatiënten bij 
intake (1e ZRM score) naar leefgebied

Leefgebieden:	 onvoldoende/beperkt 	 voldoende	 volledig
			   score 1 t/m 3 		 score 4		 score 5

Maatschappelijke 

participatie		  53%		  32%		  15%

Dagbesteding		  47%		  25%		  28%

Inkomen		  32%		  25%		  43%

Lichamelijke 

gezondheid		  29%		  68%		  3%

Psychische 

gezondheid		  25%		  57%		  18%

Sociaal netwerk		  21%		  42%		  37%

Activiteiten 

dagelijks leven		  18%		  37%		  45%

Huiselijke relaties		  11%		  34%		  56%

Huisvesting		  3%		  14%		  83%

Verslaving		  1%		  8%		  90%

Justitie		  0%		  3%		  97%

De leefgebieden dagbesteding en maatschappelijke partici-
patie scoren het minst goed. De helft van de aangemelde 
patiënten scoort hierop onvoldoende tot beperkt. Slechts een 
minderheid is op deze gebieden volledig zelfredzaam. Nadere 
beschouwing van deze leefgebieden laat zien dat relatief 
meer niet-werkenden (65%) dan werkenden en gepensio-
neerden onvoldoende kunnen participeren in de samenle-
ving. Hoewel ook voor deze laatste twee groepen geldt dat 
nog steeds de helft onvoldoende kan participeren. Dit geldt 
nog sterker voor dagbesteding, waarbij 67% van de niet-wer-
kenden onvoldoende scoort en 15% van de werkenden. 
Gepensioneerden hebben geen probleem met dagbesteding.

Op het gebied Inkomen zien we dat 43% volledig zelfredzaam 
is, een kwart voldoende en een derde deel onvoldoende. 
Hierbij is er natuurlijk een sterk verband met werksitu-
atie. Zo is 72% van de gepensioneerden volledig zelfredzaam, 
terwijl dit maar geldt voor 22% van de niet-werkenden. Van 
de niet-werkende Q-koortspatiënten heeft de helft (54%) 
onvoldoende of beperkte inkomsten. 

De conclusie lijkt gerechtvaardigd dat voor de niet (meer) 
werkenden (38% van de aangemelde patiënten) zich een 
combinatie van problemen voordoet. De terugval in inkomen 
is in deze groep het grootst. Zij beoordelen bovendien de 
kwaliteit van hun leven het laagst (64% onvoldoende). Ook 
op verschillende onderdelen van de zelfredzaamheidsmatrix 
zoals maatschappelijke participatie, dagbesteding en inkomen 
scoort deze groep het laagst. Bovendien heeft deze groep aan-
gemelde patiënten het moeilijker dan werkenden en gepensi-
oneerden op het terrein van erkenning voor de ziekte en het 
verkrijgen van een diagnose (zie hoofdstuk 4 Awareness) .

3.7 Inkomensverlies als gevolg van Q-koorts
Door: Peter van Dam AA, Abel Accountancy

Q-koortspatiënten hebben te maken met negatieve financi-
ële effecten als gevolg van Q-koorts. Sommige effecten zijn 
direct en duidelijk meetbaar zoals de terugval van het netto 
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Het verhaal van QVS-patiënt Rianne
              De strijd met het UWV om erkenning 

Haar verhaal wil ze nog wel een keer doen. Maar 
alleen anoniem en voor de allerlaatste keer. Het 
kost zoveel negatieve energie die ze er nu even niet 
bij kan hebben. Rianne is behalve ziek vooral ook 
boos en verdrietig over het gevecht dat zij moet 
leveren met het UWV. 

‘Er is iets met jou aan de hand’. Het waren deze - 
als grap bedoelde - woorden van haar partner waar 
Rianne in eerste instantie ook om moest lachen. Zij, 
die altijd bezig was en nooit tv keek, lag opeens hele 
avonden op de bank televisie te kijken. Uitgeput. “Een 
voorjaarsmoeheid dacht ik nog, maar ik ben toch 
maar even naar de huisarts gegaan.” Al vrij snel werd 
de diagnose Q-koorts gesteld. “Ik had de symptomen 
en woon in de buurt van Herpen, de haard. Ik hoorde 
bij de eerste zeven patiënten”, zegt Rianne. Na een 
kuur raakte ze er weer een beetje bovenop, maar 
niet voor lang. De acute Q-koorts was dan wel over, 
Rianne bleef klachten houden.  

Vermoeidheid
“Al die tijd ben ik blijven werken. Niet van harte, 
maar ik wilde per se. Gelukkig had ik een makkelijke 
baas, die heel begripvol was. Maar het werd steeds 
moelijker. De vermoeidheid werd erger, ik kreeg 
pijn aan mijn gewrichten en mijn concentratie en 
geheugen werden slechter. Toen mijn baas stopte met 
personeel, was ik eigenlijk opgelucht. Ik dacht, als ik 
thuis ben en ik krijg rust dan word ik wel beter.”
Helaas was dat niet het geval. Sterker nog, de situatie 
verslechterde en de 48-jarige Rianne ging de medi-
sche molen in. Uiteindelijk werd QVS vastgesteld.  
Inmiddels zat zij in de WW en meldde zij zich alsnog 

ziek. Na keuring werd vastgesteld dat Rianne 35,1% 
arbeidsongeschikt was. Net voldoende voor de mini-
mumgrens van 35% die gesteld is om in aanmerking 
te komen voor een WIA-uitkering. Rianne besloot 
hiertegen niet in beroep te gaan omdat zij gestart was 
met cognitieve gedragstherapie. Dit gaat niet samen, 
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procederen en de CGT, ze koos voor beter worden, 
herstel. “Tijdens de cognitieve gedragstherapie ver-
ergerden de klachten zelfs”, vult begeleidster Els van 
Q-support aan. “De vermoeidheid die zo typerend is 
voor QVS-patiënten komt niet voort uit het denken, 
zoals bij een depressie of burn-out het geval is. Het is 
iets lichamelijks. Maar hoe toon je bij het UWV aan 
dat iemand continu moe is?”

Erkenning
Een herkeuring moest uitsluitsel brengen. Het goed 
voorbereide gesprek bij de arbeidsdeskundige, verliep 
moeizaam. Twee dagen later volgde het onheilspel-
lende bericht van de keuringsarts: er was niets aan de 
hand met Rianne. “We waren verbijsterd”, aldus Els. 
“Want dit houdt tevens in dat Rianne geen uitkering 
meer krijgt. Haar percentage van 35.1% werd direct 
afgeschaald naar 30% en dit hield in geen recht op een 
WIA meer is. Gelukkig heeft Rianne rechtsbijstand 
waardoor we nu bezwaar gaan aantekenen. Het is 
in-en-in triest. De ziekte, en beperkingen erdoor, van 
Rianne wordt gewoon ontkend.”
Rianne zelf is moegestreden. Terwijl ze juist ener-
gie nodig heeft om weer het gevecht om een stukje 
erkenning aan te gaan. “Maar boven alles wil ik beter 
worden.” 

Op verzoek van de geïnterviewde is haar naam veranderd.

jaarinkomen. Andere eff ecten zijn moeilijker te kwantifi ce-
ren. Deze indirecte eff ecten zijn onder andere:
• Hogere medische kosten;
• Breuk in de carrièrelijn en pensioenopbouw;
• Verdamping van de hypotheekrenteaftrek eigen woning;
• Vermindering van de aftrek van specifi eke zorgkosten 
 als gevolg van wijzigingen in het belastingstelsel;
• Hogere kosten van kinderopvang en verlies van 
 kinderopvangtoeslag;
• Hogere Kosten van huishoudelijk hulp.

De berekening van de directe terugval van het netto jaarin-
komen is eenvoudig te bepalen voor patiënten die in loon-
dienst werkten. Voor patiënten met een eigen bedrijf spelen 
er nog enkele andere aspecten die tot inkomensverlies c.q. 
vermogensverlies leiden.

Hier willen wij bij benadering inzicht geven in enerzijds het 
directe inkomensverlies voor Q-koortspatiënten en ander-
zijds de indirecte eff ecten die een negatieve invloed hebben 
op het besteedbaar inkomen. Verder geven wij enkele aan-
dachtspunten die van betekenis zijn bij het inkomensverlies 
en vermogensverlies in het geval dat een Q-koortspatiënt een 
eigen onderneming heeft.

Inkomensverlies netto jaarinkomen
Als gevolg van de invoering van de Wet uitbreiding loon-
doorbetalingsplicht bij ziekte (Wulbz) heeft de werkgever de 
plicht om gedurende 104 weken van ziekte tenminste 70% 
van het laatstverdiende loon door te betalen aan de zieke 
werknemer. Buiten de wettelijke regeling wordt er in veel 
CAO’s geregeld dat de doorbetaling van het loon hoger ligt 
dan het minimum van 70%. In sommige gevallen wordt het 
loon zelfs aangevuld tot 100%. Het inkomensverlies voor de 
Q-koortspatiënt valt daardoor de eerste 2 jaar van ziekte nog 
mee.
Na deze eerste 2 jaar volgt een traject van afk euring. Dit 
traject gaat vaak stapsgewijs: van gedeeltelijke afk euring, 
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tot uiteindelijk de situatie is bereikt van een loonverlies van 
tenminste 80% of meer en er sprake is van weinig of geen 
kans op herstel. Indien deze fase is bereikt dan heeft de zieke 
werknemer recht op een IVA-uitkering. 
De IVA biedt een inkomensgarantie voor de zieke werknemer 
van 75% van het laatstverdiende loon, met een maximum 
van 75% van het gemaximeerde dagloon. De uitkering is ge-
garandeerd voor de periode dat de arbeidsongeschiktheid 80% 
of meer bedraagt en eindigt voor de werknemer bij het berei-
ken van de pensioengerechtigde leeftijd. Wordt er inkomen 
uit loon ontvangen, dan wordt 70% hiervan in mindering 
gebracht op de uitkering.

Vanaf het moment dat de Q-koortspatiënt een IVA uitkering 
ontvangt, daalt het netto inkomen aanzienlijk. Enerzijds als 
gevolg van het uitkeringspercentage, anderzijds als gevolg 
van een verandering in het bruto-netto traject als gevolg van 
de wijzigingen in de toepassing van heffingskortingen.
Aan de hand van een inventarisatie bij enkele Q-koortspati-
ënten is een gemiddelde daling berekend van het netto loon 
van € 3.800 per jaar. Hierbij zijn alle compensaties door 
eventuele aanvullende verzekeringen of regelingen uit de van 
toepassing zijnde cao’s meegenomen. Dit getal betreft dus 
een minimum situatie. Het totale inkomensverlies tot aan 
de pensioengerechtigde leeftijd is natuurlijk afhankelijk van 
de leeftijd waarop de uiteindelijke afkeuring van de Q-koorts 
patiënt heeft plaats gevonden. Uitgaande van een gemiddelde 
leeftijd van 45 jaar zal de pensioenleeftijd 69 jaar zijn. Het 
totale inkomensverlies bedraagt dan € 79.800!

Specifieke situatie
Voor de bepaling van het directe inkomensverlies zetten wij 
de beschikbare cijfers van een willekeurige Q-koortspatiënt 
op een rij. Het verloop van het netto inkomen geeft goed 
inzicht in de hiervoor geschetste problematiek.
 

	

	 	
	 	

	 	

Ook zijn er indirecte effecten op het besteedbaar inkomen.

Medische kosten
Voor iedereen zal het vanzelfsprekend zijn dat de kosten 
van medische uitgaven als gevolg van Q-koorts toenemen. 
Dit betreffen directe kosten van medicijnen en medische 
onderzoeken en testen die niet vergoed worden door de 
ziektekostenverzekering. Het verplichte eigen risico wordt 
dan ook jaarlijks gebruikt. Daarnaast zijn er ook aanschaffin-
gen en aanpassingen van diverse huishoudelijke zaken. In de 
gesprekken met Q-koortspatiënten worden veel genoemd:
•	 Aanschaf speciaal (elektrisch verstelbaar) aangepast 
	 bed + matras;
•	 Aanschaf elektrische fiets met verzwaarde accu.
Om maximale dekking van diverse ziektekosten te krijgen 
sluit de Q-koortspatiënt gemiddeld een duurdere ziektekos-
tenverzekering af. Ook dit geeft een negatief effect op het 
besteedbaar inkomen. 

Breuk in de carrièrelijn 
Als gevolg van de afkeuringsprocedure wordt de Q-koortspa-
tiënt uit het arbeidsproces gehaald. Dit heeft een direct 

				  
			   t.o.v. referentie
	

Jaar	 Netto
	 jaar 2009	

	 2009	 € 	30.288,-		
	 2010	 € 	29.758,-	 - €    	530,- 	 -  	 1,7%	
	 2011	 € 	29.831,-	 - €    	457,-	 -  	 1,5%	
	 2012	 € 	25.040,-	 - € 		5.248,-	 -	 17,3%	
	 2013	 € 	25.140,-	 - € 		 5.148,-	 -	 17,0%	
	 2014	 € 	23.941,-	 - € 		6.347,-	 -	 21,0%	
	 2015	 € 	26.569,-	 - € 		 3.719,-	 -	 12,3%	
	 2016	 € 	27.000,-	 - € 	  	3.288,-	 -	 10,9%	
	 2017	 € 	27.000,-	 - € 	  	3.288,-	 -	 10,9%	
	 2018	 € 	24.200,-	 - € 	  	6.088,-	 -	 20,1%	
	 2019	 € 	25.000,-	 - € 	   	5.288,-	 -	 17,5%	
				    -€ 	 	39.401,-	

	 Gemiddeld per jaar	 -€ 	  	3.940,-	 -	 13,0%	
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gevolg op het loopbaantraject dat de Q-koortspatiënt mogelijk 
had doorlopen. Er ontstaat een breuk in zijn of haar carri-
èrelijn en daarmee ook in de salarisontwikkeling. De groei 
in het besteedbaar inkomen komt tot stilstand. Groei maakt 
plaats voor achteruitgang.

Breuk in de pensioenopbouw 
Beëindiging van het arbeidsproces heeft ook een direct ge-
volg voor de pensioenopbouw. De pensioenopbouw komt tot 
stilstand. Met directe gevolgen voor de hoogte van het uit-
eindelijke Ouderdomspensioen (OP) en Nabestaande pensioen 
(NP). In het voorbeeld van de willekeurige Q-koortspatiënt is 
het beeld heel helder: 

	 	
	

Rekening houdende met een gemiddelde levensverwachting 
van 80 jaar en een pensioenleeftijd van gemiddeld 66 jaar 
betekent dit in totaal een netto pensioenverlies van € 43.176. 
Hierbij dient nog te worden aangemerkt dat in dit voorbeeld 
sprake is van een ABP pensioen. Dit pensioenfonds garan-
deert bij 100% arbeidsongeschiktheid nog een premievrije 
opbouw van 50%. In veel gevallen zal de pensioenuitkering 
nog veel lager zijn.

Verdamping hypotheekrenteaftrek eigen woning
Een daling van het belastbaar inkomen kan betekenen dat de 
belastingplichtige in een andere schijf van Box 1 (belasting 
op inkomen uit werk en woning) van de inkomstenbelasting 
valt. Het lagere tarief in deze schijf heeft dan ook gevolgen 
op de hoogte van de teruggaaf als gevolg van de hypotheek-
renteaftrek van de eigen woning. De netto hypotheeklast 
wordt hoger: de woonlasten stijgen dus.

Vermindering aftrek specifieke zorgkosten
Sommige specifieke zorgkosten mogen in mindering worden 
gebracht van het belastbaar inkomen voor de inkomsten-
belasting. Hierbij mag alleen dat deel van de specifieke 
zorgkosten worden afgetrokken dat boven het drempelbe-
drag uitkomt. In de loop van de jaren zijn de kosten die in 
aanmerking komt voor aftrek drastisch door overheids-
maatregelen verminderd. Het drempelbedrag wordt jaarlijks 
geïndexeerd.

Hogere kosten kinderopvang en vervallen 
kinderopvangtoeslag
Als gevolg van Q-koorts is één van de ouders niet meer vol-
ledig in staat om voor de opvang van schoolgaande kinderen 
te zorgen. Hierdoor neemt het gebruik van buitenschoolse 
opvang en naschoolse opvang toe. In reguliere situaties 
ontvangen ouders een compensatie in deze kosten via de 
kinderopvangtoeslag. Dit geldt echter alleen voor werkende 
ouders. In geval van arbeidsongeschiktheid voldoe je niet 
meer aan de voorwaarden voor de kinderopvangtoeslag! In 
dat geval kan alleen nog een compensatieverzoek ingediend 
worden bij de gemeente. Dit traject is langdurig en levert in 
veel gevallen niets op.

Hogere kosten van huishoudelijke hulp
In de lijn van het voorgaande zijn er veel situaties (vaak bij 
jongere gezinnen) waarbij er gebruik gemaakt moet worden 
van externe huishoudelijke hulp. Gedeeltelijke vergoeding 
van deze kosten zou via de Wet Maatschappelijke Ondersteu-
ning (WMO) door de gemeente plaats moeten vinden. Zoals 
veelvuldig uit de media bekend is geworden, zijn ook dit 
lange en moeizame trajecten.

Aandachtspunten in het geval van de 
eigen onderneming
Ondernemen is risico nemen; Inkomensverlies is een onder-
deel van het ondernemingsrisico. Structureel inkomensver-
lies door ziekte wordt daarom vaak door ondernemers ver-

						    
	 OP		  NP		
Netto pensioen per maand voor 
IVA uitkering	 € 2.583	,-	 € 2.139,-
Netto pensioen per maand na 
IVA uitkering	 € 2.326,-		 € 1.921,-
Verschil per maand	 € 	  257,-	 €   218,-
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zekerd bij een externe verzekeringsmaatschappij. In verband 
met de hoge premies van deze arbeidsongeschiktheidsverze-
kering (AOV) wordt vaak maar een gedeelte van het inko-
mensverlies afgedekt, gecombineerd met een hoge wachttijd 
voordat de verzekering tot uitkering komt. Hier ontstaat het 
eerste aspect van inkomensverlies voor de ondernemer. Het 
hebben van een dergelijke verzekering wil niet altijd zeggen 
dat de verzekeraar zomaar tot uitkering over gaat. In het ge-
val van Q-koortspatiënten is gebleken dat er vaak juridische 
bijstand (lees kosten) nodig is geweest om de verzekering tot 
betaling te dwingen.
Het ligt dus in de aard van de ondernemer en de hiervoor 
genoemde aspecten van de AOV dat de ondernemer tot het 
uiterste zal gaan om zijn werkzaamheden in de onderne-
ming te kunnen blijven uitoefenen. Hij zal dat daarom vaak 
combineren met het inhuren van extra personeel. Deze extra 
kosten drukken de winst uit onderneming en dus het inko-
men van de ondernemer. In het door ons onderzochte geval 
is de terugval in belastbaar inkomen enorm te noemen:

A¶ ankelijk van de juridische vorm waarin de ondernemer 
zijn onderneming drijft loopt de ondernemer, als gevolg van 
verminderde activiteiten, het risico dat hij fi scale faciliteiten 
gaat mislopen. Denk hierbij aan de zelfstandigenaftrek in de 
eenmanszaak en vennootschap onder fi rma. Het verliezen 

van deze faciliteiten verhoogt de fi scale druk en verlaagt 
daarmee het besteedbaar inkomen.
Het ultieme voorbeeld van verlies aan inkomen is natuur-
lijk het verlies van de onderneming zelf. Al dan niet door 
faillissement of door verkoop van het bedrijf tegen een lagere 
waarde. 
Als gevolg van ziekte zal de ondernemer steeds minder 
actief kunnen zijn in zijn onderneming. Klanten zullen dit 
herkennen en op zoek gaan naar betere alternatieven. De 
ondernemer verliest de grip op het bedrijf. Als de onderne-
mer dit tijdig herkent kan hij nog tot verkoop over gaan van 
zijn onderneming tegen de dan resterende waarde. Bedenk 
dit wel met de wetenschap dat hij in een lastige onderhan-
delingspositie verkeert en geneigd is tegen een veel lagere 
waarde te verkopen. De ondernemer die tegen wil en dank 
vasthoudt aan zijn onderneming, zal uiteindelijk in een 
faillissement terecht komen. Het faillissement betekent het 
verloren gaan van de oudedagsvoorziening. Want het komt 
zelden voor dat de ondernemer zelf voor zijn oudedagsvoor-
ziening heeft gespaard. Het vermogen van de onderneming, 
bestaande uit goodwill en vaste activa, wordt door de on-
dernemer als zijn pensioen gezien. Dit pensioen is door het 
faillissement volledig in rook opgegaan! In het onderzochte 
voorbeeld bouwde de ondernemer zelfs een schuld op in zijn 
onderneming van maar liefst € 346.000. De omzet zakte 
zover weg (zie hieronder) dat de ondernemer wel gedwongen 
was zijn onderneming te verkopen.  

`  Jaar Toelichting Belastbaar 
     inkomen      

 2005  €  72.100 
 2006  €  87.018 
 2007  €  93.913 
 2008  €  94.055 
 2009 Jaar van ziek 
  worden €  97.839 

 2010 Verkoop bedrijf € 125.675 Gemiddeld € 95.100
 2011  €  54.585   -42,6%
 2012  €  44.478   -53,2%
 2013  €  37.522   -60,5%
 2014  €  34.373   -63,9%

Jaar  Omzet
2005  € 536.072
2006  € 609.669
2007  € 608.353
2008  € 599.309
2009 Jaar van ziek worden € 444.288
2010  € 270.000 

De voorbeelden zijn gebaseerd op de situatie van patiënten die bij 
Q-support zijn aangemeld.
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“Inmiddels heb ik de moed opgegeven 
om het uit te leggen.”

“Ik had een drukke onderneming. Zeven dagen per week 
werkte ik hard aan het succes van mijn bedrijf. Alle dagen 
op pad, miste geen enkel netwerkevent of bijeenkomst. Ik 
was een heel zelfstandige vrouw die voor zichzelf zorgde en 
inkomen binnenbracht. Door de Q-koorts kan ik niet meer 
werken. Dat betekent geen bedrijf, geen inkomen en geen 
zelfstandigheid meer. Kun je je voorstellen wat dat met je 
ego doet?”

“Als zelfstandig ondernemer had ik mijn zaken goed gere-
geld. Ik had bewust een goede arbeidsongeschiktheidsverze-
kering afgesloten. Daar heb ik me jaren scheel aan betaald. 
Nu ik hem nodig heb, zegt de verzekeringsmaatschappij 
‘Q-koorts is niet erkend, dus wij betalen u niet’. Op de staat 
hoef ik ook niet te rekenen. Die zegt ‘je man verdient’. Daar 

sta je dan. Minister Schippers beweert dat er ‘een vangnet’ 
is. Nou, zij mag mijn vangnet hebben.”
“Ik denk dat ik best goed in staat ben mijn leven aan mijn 
Q-koorts aan te passen. Omdat ik niet kan werken, heb ik 
meer aandacht voor mijn man en kinderen. Dat wil niet 
zeggen dat ik meer tijd of energie voor ze heb. Ik probeer 
echt te genieten van onze (goede) momenten samen. Maar 
als je me nu vraagt wat leuker is, dan is het mijn leven van 
vóór de Q-koorts. Over het algemeen begrijpen mensen dat 
niet. Zij zien mij niet als ik hondsberoerd op bed lig. Zij 
zien me alleen op mijn goede momenten. En denken dat het 
allemaal wel meevalt. Ik haal dan maar m’n schouders op. 
Inmiddels heb ik de moed opgegeven om het uit te leggen.”

Op verzoek van de geïnterviewde, blijft zij anoniem.
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Veel mensen die Q-koorts kregen, kampen nog 
steeds met de ernstige gevolgen ervan. Uit gege-
vens van Q-support blijkt bijvoorbeeld dat een 
aanzienlijk aantal door arbeidsongeschiktheid in 
een uitkeringssituatie belandde en werkzoekend is. 
De invoering van de Participatiewet werkt vaak in 
hun nadeel. 

Participatiewet
De overheid wil dat zoveel mogelijk mensen met 

een arbeidsbeperking volwaardig aan het arbeidspro-
ces deelnemen. Om dit te bereiken, voerde zij per 1 
januari 2015 de Participatiewet in. Die wet vervangt 
de Wet werk en bijstand, de WSW en een groot deel 
van de WAJONG.  Belangrijke veranderingen zijn de 
afsluiting van de toegang tot de beschutte werkplaat-
sen die WSW-bedrijven aanbieden en de wijziging 
van het recht op een WAJONG-uitkering, zodat alleen 
arbeidsgehandicapten die ook op termijn niet in staat 
zijn te werken daarvoor in aanmerking komen. 

een arbeidsbeperking volwaardig aan het arbeidspro-
ces deelnemen. Om dit te bereiken, voerde zij per 1 
januari 2015 de Participatiewet in. Die wet vervangt 
de Wet werk en bijstand, de WSW en een groot deel 
van de WAJONG.  Belangrijke veranderingen zijn de 
afsluiting van de toegang tot de beschutte werkplaat-
sen die WSW-bedrijven aanbieden en de wijziging 

Nieuwe regels participatie geen 
verbetering voor Q-koortspatiënten 
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De nieuwe regelingen hebben als gevolg dat het 
aantal arbeidsgehandicapten op de arbeidsmarkt 
toeneemt. Plaatsing bij WSW-bedrijven is immers 
niet meer mogelijk en anders dan de WAJONG kent 
de bijstandswet een verplichting om werk te zoe-
ken. Omdat de kansen op de arbeidsmarkt voor deze 
‘nieuwe’ doelgroep beperkt zijn, is de overheid met 
het bedrijfsleven overeengekomen dat voor hen 
125.000 nieuwe banen gecreëerd worden (waarvan 
25.000 door de overheid). Het gaat dan om banen voor 
mensen die weliswaar productief zijn, maar als gevolg 
van hun handicap niet in staat zijn het minimumloon 
te verdienen. 

Gemeenten spelen in de uitvoering van de Partici-
patiewet een belangrijke rol. Onder meer helpen zij 
arbeidsgehandicapten bij het zoeken van werk. Gezien 
de toename van hun aantal en de blokkade van de 
toegang tot de beschutte werkplekken bij WSW-be-
drijven, een enorme klus. Zij zijn dan ook sterk af-
hankelijk van de bereidheid van werkgevers om banen 
open te stellen. Om werkgevers daartoe te stimuleren, 
kunnen gemeenten hen een loonkostensubsidie toe-
kennen. Daarnaast zijn voor werkgevers de fi nanciële 
risico’s van uitval door ziekte beperkt en zijn gelden 
beschikbaar voor begeleiding. 

Als werkgevers niet het afgesproken aantal arbeids-
plaatsen voor arbeidsgehandicapten creëren, wil de 
overheid dit door invoering van de Quotumwet af-
dwingen. Aan werkgevers die niet voldoende arbeids-
gehandicapten in dienst hebben, kunnen dan sancties 
opgelegd worden. 

Arbeidsgehandicapt door Q-koorts
Q-support ondersteunt mensen die kampen met de 
gevolgen van Q-koorts, onder meer in het zoeken van 
werk. Voor de meesten van hen blijkt dit uitermate 
moeilijk. Zij worden belemmerd door een gebrek 
aan energie en het beperkte netwerk waarop zij nog 
kunnen terug vallen. Daarnaast is niet elke werkgever 
bereid om werk aan te passen aan de mogelijkheden 
van een chronisch zieke werknemer. Een wet die het 
creëren van ‘nieuwe’ banen voor arbeidsgehandicap-
ten bevordert, zou dus uitkomst kunnen bieden. Dit is 
echter niet het geval. De nieuwe regels kunnen zelfs 
negatief uitvallen voor werkzoekenden die als gevolg 
van Q-koorts gedeeltelijk arbeidsongeschikt zijn. 

Heel concreet geldt dit voor degenen die hun 
WAJONG-uitkering kwijt raken, omdat zij (beperkt) 
productief zijn of zouden worden. Het verlies van hun 
uitkering betekent dat zij er in inkomen op achtuit-
gaan. 

Ingrijpender is het als werkgevers alleen nog werk-
nemers met een arbeidshandicap aantrekken als zij 
meetellen onder de Quotumwet en toegang geven tot 
een loonkostensubsidie. Mensen die door de Q-koorts 
gedeeltelijk arbeidsongeschikt raakten, vallen dan bui-
ten de boot: ondanks hun beperkingen zijn zij meestal 
wel in staat het minimumloon te verdienen. Terwijl 
een ‘nieuwe’ werkgever zich vaak nog wel verzekerd 
weet tegen (de kostbare) uitval door ziekte, dan nog 
zal het vinden van een nieuwe baan verder bemoei-
lijkt worden. 
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Marcel van de Brand:

“Als kostwinner had ik geen keuze, vond ik.”

5454
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“Na jarenlang loondienst in de bouw, ben ik in 2001 
voor mezelf begonnen. Samen met mijn compagnon 
had ik een blokkenlijmbedrijf. Het ging heel goed. 
Voldoende te werken en geen problemen. In mijn 
vrije tijd deed ik veel in het voetbal. Ik speelde zelf 
in het eerste en ik gaf jeugd- en damestraining. Tot 
2009. We kwamen terug van vakantie en ik werd 
ernstig ziek. Ik had een dubbele longontsteking, er 
waren problemen met mijn hart en ik bleek ook 
Q-koorts te hebben. Na drie weken ziekenhuis en 
aanvullend revalidatie ging ik weer aan het werk. 

Maar ik was telkens zo moe. En dat werd steeds erger. 
Ik kreeg overal ontstekingspijnen. ’s Avonds als ik 
thuiskwam van het werk, was ik helemaal op. Mijn 
lichaam wilde niet meer. De huisarts kon niets ge-
vonden krijgen. Op de herhaalde suggesties van mijn 
vrouw ‘goh, heeft dat niet met die Q-koorts te maken’, 
reageerde hij afwijzend. ‘Nee, dat is het echt niet.’”

“Nou, dat was het dus toch. Het duurde vijf jaar 
voordat het offi  cieel werd vastgesteld. In die tijd ben 
ik regelmatig ziek geweest. Maar ik was kostwinner, 
had vrouw en kinderen te onderhouden. Voor mijn 
gevoel had ik geen keuze. Ik moest geld binnen-
brengen. Dus ging ik maar door. Ten koste van mijn 
lichaam en ook ten koste van mijn gezin. Want ik 
deed thuis helemaal niets meer, behalve slapen. Ik 

probeerde voldoende energie te sparen om te kunnen 
werken. Dat werd steeds zwaarder. Ik heb wat op die 
bouw rond gestrompeld. Pijn op de borst ook. Dan zei 
de uitvoerder ‘Marcel, ga toch naar huis jongen’. Maar 
dan sprayde ik wat medicatie onder mijn tong, ging 
een half uurtje in de bouwkeet zitten en dan weer 
hup aan het werk.”

“Ondertussen maakte ik steeds meer fouten. Bijvoor-
beeld met bouwtekeningen lezen en de boekhouding 
doen. Mijn compagnon had daar veel moeite mee. Dat 
snap ik wel, maar ik had niet gekozen voor Q-koorts 
en alle gevolgen ervan. Tegen beter weten in wilde 
ik leven en werken zoals ik het gewend was. Een 
leven waarin ik nooit ziek was en geen pil slikte. Echt 
nooit! Uiteindelijk heb ik de beslissing genomen. Ik 
heb een hartoperatie gehad en daarna heb ik mijn 
aandeel in het bedrijf aan mijn compagnon overge-
daan. Dat was november 2015.”

“Gelukkig hebben we een arbeidsongeschiktheids-
verzekering en nog wat spaarcenten. Dus we kunnen 
ons net redden. Niet meer werken en geen druk meer 
van het eigen bedrijf, brengt wel rust. Dat vind ik fi jn, 
maar ik mis mijn werk wel. Gewoon gezond en fi t 
zijn en 100% aan de slag. Ik heb altijd met mijn han-
den gewerkt. Dat gaat nu echt niet meer. Soms een 
beetje tuinieren, een klein klusje, stukje met de hond 
lopen. En ik ben nu met bewegingstherapie begonnen. 
Maar daar ben ik dan de rest van de dag moe van. 
Dus meestal doe ik niks. Als mensen mij vragen hoe 
het gaat, dan zeg ik maar ‘ja, wel goed’. Dan doe ik 
me beter voor dan ik me voel. Want ik krijg het niet 
meer uitgelegd.”

“Ik ben dan de rest 
van de dag moe”

553. werk & inkomen
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Ziek van het werk:

Woede en nog eens woede

Twee potige Friese kerels, in de bloei van hun leven 
zitten nu geknakt aan tafel. Peter en Jos zijn beiden 
geveld door QVS. Geen lichaamskracht meer, nau-
welijks energie, slecht geheugen, beiden verloren 
hun baan, met een stevig verlies aan inkomen als 
gevolg en Jos kostte het zelfs zijn huwelijk. Boos 
zijn ze, ontzettend boos over de onrechtvaardigheid 
die hen is overkomen.

Ruimwerkzaamheden geitenboerderijen 
maken Peter en Jos ernstig ziek 
Begin 2010 schakelt de Friese hoofdaannemer van 
de ruimingen op Nederlandse geitenboerderijen hun 
bedrijven in als onderaannemer. Peter werkt als 
voorman bij een reinigingsbedrijf. Dat wordt inge-
huurd om de vrachtwagens, hekken en verreikers te 
ontsmetten. Het bedrijf van Jos levert onder andere 
mobiele toiletten aan bouwplaatsen en evenemen-
ten. Die worden nu geleverd op de boerderijen waar 
geruimd wordt.

Vuile toiletten
Jos: “En na afl oop gewoon vuil weer meegenomen en 
op een open aanhanger door het hele land gereden, 
terug naar Friesland. Niemand wist echt waar hij mee 
bezig was.” Peter beaamt dit. “De aanpak was ronduit 
slordig. Op de erven liepen mensen in beschermende 
kleding en gewone kleding gewoon door elkaar. Aan 

de koffi  e zaten we zij aan zij, de witte pakken, in 
laarzen met stront er nog aan, en wij in ons gewone 
kloffi  e.”

Trieste balans 
Jos wordt al snel ziek. “In maart 2010 was ik bij 
het minste of geringste moe en stond het zweet mij 
steeds op de kop. Toen ik mijn huisarts vroeg mijn 
bloed te onderzoeken op Q-koorts, moest hij lachen. 
Maar in april bleek dit wel het geval te zijn. Ik heb 
geprobeerd om te blijven werken, maar het ging niet. 
Uiteindelijk moest ik me ziek melden, anders waren 
er ongelukken gebeurd. Na twee jaar volgde ontslag 
en een WIA keuring; een volstrekt lachertje. Ze zien 
een grote kerel zitten en verklaren je grotendeels 
arbeidsgeschikt. Maar ik kon volstrekt niet werken, 
was doodmoe, vergeetachtig, had helemaal geen 
kracht meer. Mijn vrouw had daar geen begrip voor. 
Uiteindelijk zijn we gescheiden.” Nu, ruim 6 jaar later, 
leeft Jos van een bijstandsuitkering, voelt hij zich fy-
siek wat sterker en probeert hij wat te werken. Maar 
dat valt niet mee. “Er is geen werkgever die het risico 
met mij wil lopen, bang dat ik weer ziek word. Maar 
ik werk nu gelukkig weer een paar uur.” Het is een 
zeer trieste balans die Jos opmaakt. Hij is zichtbaar 
aangedaan. Q-koorts ontwrichtte zijn leven volledig 
en niemand die zich daar wat van aan lijkt te trekken. 
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Ook ziekenhuis onbekend met Q-koorts 
Begin 2010 brengt Peter soms hele dagen vrijwel 
onbeschermd op een geitenboerderij door. “Wij 
droegen uitsluitend beschermende kleding tijdens het 
werk. Verder niet. Daarna konden we in de kantine 
gaan zitten wachten tot er weer iets gereinigd moest 
worden.” Dat wordt hem in april fataal. Hij komt 
zwetend thuis en al een paar dagen later heeft hij 
meer dan veertig graden koorts. Via de huisartsenpost 
belandt hij in het ziekenhuis. Maar de mededeling 
dat hij waarschijnlijk Q-koorts heeft, verontrust het 
ziekenhuis dermate dat ze hem niet op durven nemen. 
Peter moet doodziek uren wachten op de Eerste Hulp, 
totdat er een kamertje beschikbaar is met een eigen 
luchtsysteem.  De onbekendheid met deze ziekte blijft 
hem parten spelen. Hij blijkt een zware longontste-
king te hebben en als zijn bloed, op zijn eigen verzoek 
wordt getest op Q-koorts, blijkt hij positief. Na vier 
dagen wordt hij uit het ziekenhuis ontslagen en 
neemt hij een zware antibioticakuur mee naar huis.

Nog eens twee jaar Ziektewet 
“Maar ik werd niet beter”, vertelt hij. “Ik was gewoon 
van de wereld. Geen energie, doodmoe, mijn geheugen 
werkte niet, had enorme hoofdpijn en ik hield last 
van mijn longen. Ik raakte gedesoriënteerd en kreeg 
black outs. Harde geluiden verdroeg ik niet. Tijdens 
een familie-uitje naar het overdekte zwembad, ben 
ik in het kleedhokje blijven zitten. Ik werd gek van 
de herrie.” Na twee maanden probeert Peter weer 

aan het werk te gaan. “Ik ben altijd een harde werker 
geweest. Hield van de lastige klussen, daalde af in 20 
meter diepe voedersilo’s om ze te reinigen. Thuis zitten 
was niets voor mij. Maar het ging heel erg moeizaam. 
Na verloop van tijd volgde een re-integratieplan. Maar 
het programma van Ciran ging te snel voor mij, werkte 
averechts. Doordat ik tussentijds beter ben gemeld, kon 
ik nog eens twee jaar een beroep doen op de Ziekte-
wet.”

Werkgever onverzekerd 
Als die tweede periode voorbij is, volgt ontslag. Dat 
heeft Peter diep geraakt. “Ik heb 25 jaar heel hard 
voor deze baas gewerkt. Dan ligt er opeens, zonder 
mededeling vooraf en zonder afscheid of zelfs maar 
een handdruk, een ontslagbrief op de mat. Terwijl ik 
ziek ben geworden door mijn werk. Mijn werkgever 
heeft me daarheen gestuurd, zonder goede instructies 
of voorschriften. Er hebben mensen veel geld verdiend 
aan deze klus en wij krijgen de rekening gepresen-
teerd. Maar mijn werkgever is hier niet voor verzekerd 
en speelt nu verstoppertje. Ik heb woede, heel veel 
woede. Dit heeft mij en mijn gezin kapot gemaakt, 
onze kinderen hebben hier ook al 6 jaar last van; geen 
vakanties of uitjes met papa. Omdat ik dat niet aan 
kan. Mijn vrouw is gaan werken, maar ons gezamen-
lijke inkomen is nog beduidend lager dan wat we eerst 
hadden. En ik ben nog steeds niet beter. Ik probeer 
met wat sporten weer voorzichtig aan mijn conditie 
te bouwen. Maar het luistert nauw. Als ik over mijn 
grenzen ga, moet ik dat weer erg bezuren. Hoe mijn 
toekomst er uit ziet? Daar durf ik nog niet echt over 
na te denken.”

Op verzoek van de geïnterviewden is hun naam 
veranderd.

“Dit heeft mij en mijn gezin 
kapot gemaakt”
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4.  Awareness

Onbekend maakt onbemind. De patiënten van Q-support 
weten er alles van. Hun verhalen spreken voor zich. 
Niet alleen mensen in hun directe omgeving, maar ook 
de professionals gerelateerd aan hun werk en zelfs in de 
curatieve sector, weten vaak niets of weinig van Q-koorts.
Q-support besteedt veel middelen om awareness in de 
breedste zin te bevorderen, met een extra accent op ken-
nisvermeerdering bij (huis)artsen. De succesvolle deelna-
me aan de huisartsenbeurs in april 2016 geeft zowel aan 
dat er nog grote lacunes in de kennis zijn, maar ook dat de 
artsen grote belangstelling voor het onderwerp tonen.
Dit geeft hoop voor de toekomst.

Erkenning en herkenning zijn sleutelwoorden voor 
Q-koortspatiënten. Die zijn helaas niet vanzelfsprekend. 
Voor nogal wat QVS patiënten geldt dat zij met hun klachten 
op onbegrip stuiten bij zowel instanties en werkgevers als bij 
medische professionals.

Ook chronische Q-koorts, onbehandeld een potentiële 
sluipmoordenaar, wordt lang niet altijd herkend door art-
sen. Die diagnose laat zich niet zo eenvoudig stellen, zeker 
niet wanneer artsen geen rekening meer houden met deze 
mogelijkheid. De onbekendheid met Q-koorts en de lange-
termijngevolgen ervan, spelen hierin nadrukkelijk een rol. 
De algemene perceptie is dat de Q-koortsepidemie inmiddels 
jaren achter ons ligt en geen problemen meer oplevert. Ook 
het beeld dat dit vooral een Brabants probleem was, helpt 
patiënten niet bij het krijgen van een juiste diagnose. 

Uit de soms ronduit schrijnende verhalen van een aantal 
aangemelde patiënten, kwam naar voren dat het hen soms 

veel moeite heeft gekost om de diagnose Q-koorts te krijgen. 
Lang niet alle artsen blijken een verzoek tot nader onderzoek 
hiernaar in te willigen. Om deze opmerkingen te kwantifi ce-
ren is een vraag hierover meegenomen in deze analyse. 
De resultaten zijn opmerkelijk.

Figuur 1: Inspanningen om de diagnose Q-koorts 
te verkrijgen

Voor 60% van de Q-koortspatiënten is het (enigszins) moei-
lijk geweest om de diagnose Q-koorts te verkrijgen, voor de 
overige 40% was dit geen probleem. 

Er is nagegaan in hoeverre de aangemelde Q-koortspatiënten 
erkenning en/of steun ervaren voor hun problemen vanuit 
hun omgeving. Hierbij is onderscheid gemaakt tussen hun 
directe sociale omgeving, hun werkomgeving en tussen 
artsen in de curatieve zorg (huisartsen, specialisten ed.) en 
bedrijfs- of verzekeringsartsen.
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Figuur 2: Steun en erkenning voor Q-koortspatiënten 
van hun sociale - en werk omgeving. 

De meeste erkenning en steun ondervinden de aangemelde 
Q-koortspatiënten van hun familie, vrienden en bekenden. 
Een kwart vindt in de eigen sociale omgeving onvol-
doende steun. 

Van bedrijfs- en verzekeringsartsen ervaren de aange-
melde Q-koortspatiënten het minste steun en erken-
ning, 41% vindt dit onvoldoende, waarvan zelfs 18% 
volstrekt onvoldoende. 
De procesregisseurs hebben ook beoordeeld in hoe-
verre de patiënt voorafgaand aan de Q-koorts sociale 
contacten en relaties kon onderhouden en hoe dit op 
het moment van intake was gesteld. We zien dan dat 
meer dan de helft van de patiënten vóór besmetting 
met Q-koorts een uitgebreid sociaal netwerk heeft 
en dat dit na de besmetting nog maar 12% betreft. De 
helft van de patiënten heeft ook na Q-koorts nog een 
voldoende groot sociaal netwerk. Kleiner is niet per se 
slechter. Het komt ook voor dat een patiënt een groter 
netwerk niet meer aankan. Verder blijkt ook dat het 
netwerk verslechtert in die zin dat de omgeving 
steeds minder begrip voor de patiënt kan opbrengen.

Figuur 3: Verloop van contacten en relaties 
(sociaal netwerk) van Q-koortspatiënten

4.1  Q-koorts weer op de agenda
Een van de taken waar Q-support zich voor gesteld ziet, is 
Q-koorts weer op de agenda te krijgen, zodat er meer erken-
ning en herkenning voor Q-koortspatiënten ontstaat. 

Reactie van een verzekeringsarts die door een Q-koortspatiënt is uitge-
nodigd voor een bijeenkomst van Q-support.



Late diagnose chronische 
Q-koorts wordt Piet fataal

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

In juni zouden ze hun 50-jarige bruiloft vieren. Zo ver 
mocht het niet komen. Op 11 april 2015 overleed Piet 
op 76-jarige leeftijd na een tevergeefse behandeling 
van 3 maanden. 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 advi-
seerde ons het vooral warm te houden. We hebben er 
zelfs een elektrische deken voor aangeschaft, omdat 
Piet zo’n pijn had. Toen hij almaar zieker werd, heb 

ik de huisarts weer gebeld. Die regelde meteen 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?” 

Afl opende zaak
Drie weken later mag Piet naar huis. Een bed in de 
kamer en een rollator moeten hem het leven makke-
lijker 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. Tij-
dens het douchen zag ik dat hij een grote bult in zijn 
zij had. Volgens de huisarts speelden zijn darmen op.” 

Maar 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 

“Nooit is er aan 
Q-koorts gedacht”
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worden. Ondanks de hevige pijn en zware behandelin-
gen. Ook omdat de artsen optimistisch bleven. Maar 
toen hij een week of 8 in het ziekenhuis had gelegen, 
vertelden ze ons dat het een afl opende zaak was. Toen 
heb ik samen met de kinderen besloten dat het dan 
ook afgelopen moest zijn met al die nare behandelin-
gen. Al de volgende dag is Piet overleden.” 

Te laat
Terugkijkend constateert Annie dat er al veel klachten 
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 een 
longontsteking, een lek in de aorta waar hij eerder 
aan een aneurysma was geopereerd, nierproblemen.  
Steeds kreeg hij weer een reumaspuit. Nooit is er aan 
Q-koorts gedacht. Terwijl door die reumaspuiten zijn 
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weerstand verminderde en de Q-koortsbacterie juist al-
les kon infecteren. Toen de juiste diagnose er eindelijk 
kwam, was het te laat.”

Eenzaam
Nog steeds liggen twee dure reumaspuiten ongebruikt 
in de koelkast. Annie krijgt het niet voor elkaar ze 
terug te brengen naar de Sint Maartenskliniek. “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 behan-
deld, was Piet er misschien nog geweest. 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. Het leven is heel erg eenzaam, zo alleen.”



62

Met een breed mediaoff ensief in gedrukte en zendende 
media is aandacht verkregen voor de problematiek van 
de Q-koortspatiënt en de dienstverlening van Q-support. 
Dat is gecombineerd met een Q-tour; voorlichtings-
avonden over Q-koorts in heel Nederland. Eind 2015 had 
Q-support daar in totaal ruim duizend patiënten mee 
bereikt. In een uitzonderlijk geval gaven ook medische 
professionals gehoor aan de uitnodiging voor de Q-tour. 
Deze werd toegezonden in combinatie met een infor-
matiedossier over Q-koorts van de hand van medisch 
adviseur Alfons Olde Loohuis. 
In samenwerking met het Brabants Kennisnetwerk 
Zoönosen heeft Q-support bovendien een geaccredi-
teerde nascholing Zoönosen ontwikkeld die specifi ek 
op de doelgroep medische professionals is gericht. De 
nascholing is in maart 2015 gestart. Eind 2015 waren 
daarmee 584 artsen bereikt, waarvan 107 UWV-artsen, 

(Vervolg van p.59)

Stand Huisartsenbeurs
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22 bedrijfs- en verzekeringsartsen en verder hoofdzakelijk 
huisartsen. In 2016 is deze nascholing met verve voortgezet 
en onder meer door het Nederlands Huisartsen Genoot-
schap uitgezet als Programma voor Individuele Nascholing 
(e-learning). 

4.2  Q-Quiz 
Ter ondersteuning van haar activiteiten richting de me-
dische professionals heeft Q-support deelgenomen aan de 
huisartsenbeurs van 2016. Hier is vanuit een eigen stand 
met uiteenlopend voorlichtingsmateriaal de aandacht op de 
problematiek van de Q-koortspatiënten gevestigd. Met een 
Q-koorts quiz is op een ludieke manier aandacht gevraagd 
voor de nascholing Zoönosen. Dat deze nascholing in een 
lacune voorziet, illustreren de uitslagen van de quiz.
De beurs leverde 246 ingevulde formulieren op. Daarvan 
waren er 111 ingevuld door huisartsen. Het aantal foutloos 
ingevulde formulieren bedroeg 16!
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Als Erica in 2009 aan haar opleiding Dier & Ma-
nagement begint, heeft ze nog nergens last van. Ze 
loopt hard en barst van de energie. In 2010 volgt ze 
een schapenstage op Texel, tijdens de afl ammerpe-
riode. In de korte vakantie die volgt, krijgt ze griep. 
Na haar volgende stage bij een uilenkweker begin-
nen de klachten. “Ik had er zes tekenbeten opgelo-
pen, dus dacht meteen dat daar de oorzaak lag. Mijn 
huisarts liet me testen op de ziekte van Lyme en 
Pfeiff er. Allebei negatief. Ik bleef echter last houden 
van vermoeidheid en ook mijn ontstekingswaarden 
waren steeds verhoogd. Toen heb ik nog een hele 
secure test in Duitsland laten doen, om Lyme zo 
goed als zeker uit te sluiten.” 

Is het CVS?
Erica klopt aan bij het Nijmeegs Kenniscentrum 
Chronische Vermoeidheid, verbonden aan het Rad-
boudumc. Ze vult wat digitale vragenlijsten in en 
spreekt met een psycholoog, die vooral ingaat op haar 
verleden. Volgens hen is ze aan het juiste adres en 
heeft ze inderdaad Chronisch Vermoeidheids Syn-
droom. Ze bieden cognitieve gedragstherapie aan. De 
klachten verergeren. Haar energielevel kan van het 
ene op het andere moment onder nul zakken. Ook 
heeft ze almaar last van blaasontstekingen en andere 
infecties en op mindere dagen is ze nogal eens somber 
en afwezig. Onderzoeken in het Arnhemse Rijnstate 
ziekenhuis leveren ook niets op. Zelf past ze intussen 
haar dagindeling aan, neemt veel rust, probeert wat te 
sporten en experimenteert met vitaminesupplemen-
ten. “Intussen kwam ik natuurlijk regelmatig bij mijn 
huisarts. Die nam me wel serieus, maar deed steeds 
alleen de standaard bloedtesten. Waar dus steeds niets 
uit kwam.”

Het is QVS!
In 2014 verhuist Erica met haar partner en zoontje 
naar Maassluis en krijgt daar een nieuwe huisartsen-
praktijk. Wéér die standaard bloedtest. Ze hoopt op 
een verhelderende kijk, maar ook de drie artsen die 
ze daar in korte tijd spreekt, weten geen raad met 

Pas na vijf jaar kreeg Erica de diagnose QVS
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“Toch heb ik mijn afl ammerstage 
bij elke arts genoemd.”
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haar. In 2015 krijgt ze een artikel over QVS onder ogen. 
“Dat is het!”, denkt Erica. Ze neemt het artikel mee naar 
haar huisarts en vraagt om een test op Q-koorts. Die 
voelt daar weinig voor en vindt dat er genoeg onder-
zoek is gedaan. Op een gegeven moment moet je je 
erbij neerleggen als ze niets kunnen vinden, zegt hij. 
“Misschien dat het in je hoofd zit.” QVS lijkt hem zéér 
onwaarschijnlijk, maar hij zal er over nadenken. Nou 
vooruit dan, als ze het per se wil... “Inmiddels had ik 
mezelf er al meer in verdiept en wist ik dat de regulie-
re test waarschijnlijk niets zou opleveren, omdat er al 
vijf jaar was verstreken.” Ze doet op eigen initiatief en 
kosten de test van Innatoss. Daar komt duidelijk uit dat 
ze een Q-koortsinfectie heeft doorgemaakt. Zonder enige 
twijfel. “Mijn klachten heb ik nog steeds, maar ik ben 
blij met de zekerheid. Eindelijk weet ik wat ik heb en 
is die twijfel weggenomen. Ook bij mezelf. Je wordt in 
feite toch voor gek verklaard.”

Best schokkend
Haar arts meent ook dat ze toch maar moet proberen te 
gaan werken. “Maar na het ontbijt is mijn energie al-
weer op. Ik ben kortademig, voel de druk op mijn borst, 
de pijn in mijn rug en kom een deel van de dag liggend 
op de bank door. Soms moet ik twee pauzes inlassen 
voor een simpele afwas.” Het frustreert haar enorm dat 
de dagelijkse dingen haar zoveel energie kosten en dat 

haar zoontje van drie, haar partner en hun sociale leven 
daar onder lijden. “Maar we maken er elke dag het beste 
van.”
Haar nieuwe huisarts heeft nog wel zijn excuses aan-
geboden. Dat moet gezegd. Q-koorts kwam in Zuid-Hol-
land nu eenmaal zelden voor, was zijn verweer. “Maar 
hij wist natuurlijk heel goed dat ik daar niet vandaan 
kwam. Het meest wrange is dat ik bij elke arts en 
specialist, ook bij hem, heel expliciet mijn schapenstage 
heb genoemd. Toch is er al die tijd, vijf jaar en tientallen 
bloedonderzoeken verder, niemand geweest die op het 
idee kwam om op Q-koorts te testen. Dat moest ik zelf 
doen.” Vindt ze eigenlijk best schokkend.

 Op verzoek van de geïnterviewde is haar naam veranderd.

“Steeds de standaard bloed-
testen waar niets uit kwam”
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Een toevallige diagnose

De speurtocht van huisarts Albert Diekema

Albert Diekema is huisarts als hij Q-koorts oploopt. Zeer waarschijnlijk bij het slachten van een ree, na de jacht 
in de Biesbosch. Diekema, een fervent jager, is meer dan een jaar ernstig ziek voordat de diagnose chronische 
Q-koorts wordt gesteld. In die tijd maakt hij een ware rondgang langs uiteenlopende specialismen en ondergaat 
evenzoveel onderzoeken. Maar niemand legt de relatie met Q-koorts en chronische Q-koorts. 
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Diekema heeft een praktijk in Apeldoorn. Najaar 
2012 krijgt hij toenemende klachten van rillerigheid, 
koorts, vermoeidheid, gewichtsverlies en hartritme-
stoornissen. Die wijt hij in eerste instantie aan een 
bekende afwijking aan de aortaklep. Als hij ook buik-
klachten krijgt, raadpleegt hij zijn internist. Bloedon-
derzoek wijst weinig uit. Op verdenking van kanker 
volgen voor de zekerheid vervolgonderzoeken. Die 
bestaan onder meer uit een CT scan die uitwijst dat 
er sprake is geweest van meerdere longontstekingen. 
Er volgen nog een bronchoscopie, coloscopie, gastro-
scopie en een PET-scan. Al die onderzoeken leveren 
echter geen aanknopingspunten op. Ook de cardioloog 
stelt op grond van een echo vast dat er geen verande-
ringen zichtbaar zijn op de aortaklep. Maar Diekema 
wordt steeds zieker, heeft nauwelijks nog energie en 
brengt de dag in de stoel en veelal slapend door.

Einde praktijk
Zijn conditie gaat zo achteruit, dat hij besluit zijn 
praktijk te beëindigen. Ten einde raad wendt hij zich 
tot een bevriend academisch specialist in Groningen. 
Deze voert opnieuw een PET-scan uit. Omdat de scan 
veel later plaatsvindt dan gepland is Diekema veel 
langer nuchter dan noodzakelijk. Min of meer bij toe-

val wordt daardoor vastgesteld dat er sprake is van en-
docarditis (ontsteking) van de zieke aortaklep. Diekema  
wordt opgenomen in het ziekenhuis van Apeldoorn 
en krijgt een willekeurige antibiotica toegediend. Dit 
leidt niet tot resultaat. Hij geeft zijn speurtocht op en 
legt zich neer bij de gegeven situatie. Diekema gaat 
er inmiddels van uit dat hij niet meer beter wordt. 
Tot hij bij toeval in contact komt met een huisarts, 
die haar opleiding in het zuiden van het land heeft 
gevolgd. Deze doet hem de suggestie zich eens te laten 
onderzoeken op Q-koorts. Diagnose in december 2013: 
ernstige chronische Q-koorts. Diekema is dan ruim een 

jaar op zoek geweest naar de oorzaak van zijn klach-
ten. Inmiddels voelt hij zich na de juiste diagnose en 
behandeld met de juiste antibiotica weer beter.

Het verhaal van Albert Diekema is illustratief voor wat velen met chronische Q-koorts overkomt. 
Vandaar dat Alfons Olde Loohuis, medisch adviseur bij Q-support, hem benadert om zijn mede-
werking te verlenen aan een gefi lmd portret. Dat gebruikt Olde Loohuis voor het nascholings-
programma rond zoönosen dat Q-support in samenwerking met het Brabants Kennisnetwerk 
Zoönosen opzet voor huisartsen, verzekeringsartsen en medische specialisten.

“Ruim een jaar op zoek naar 
de oorzaak van de klachten”
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5.  Onderzoek

Q-support ontving van het ministerie van VWS 10 mil-
joen euro voor haar werkzaamheden. Naast de opdracht om 
daarmee patiënten die langdurig last van Q-koorts ondervin-
den, te begeleiden en te adviseren, is een deel bedoeld voor 
wetenschappelijk onderzoek naar Q-koorts. Dat deel, ruim 
2 miljoen, is door middel van 2 calls inmiddels toegekend 
aan 9 onderzoekers in diverse onderzoekscentra in Neder-
land. In de keuze voor de onderzoeken hebben patiënten een 
bijzonder belangrijke rol gespeeld. Zij hebben met onder-
steuning van de Commissie Onderzoek van Q-support de 
onderzoeken eerst beoordeeld op relevantie voor de patiënt. 
Uitsluitend onderzoeken die door de patiënten met een 6 of 
hoger werden gewaardeerd, zijn vervolgens door de Com-
missie Onderzoek beoordeeld op haalbaarheid en kwaliteit. 
Vervolgens heeft de Commissie Onderzoek de directeur van 
Q-support geadviseerd in de uiteindelijke keuze voor de 
onderzoeken. Nu de onderzoeken lopen, worden de patiënten 
met voortgangsrapportages in begrijpelijke taal op de hoogte 
gehouden. Q-support verwacht dat de onderzoeksresultaten 
nog beschikbaar komen in haar werkzame periode: uiterlijk 
begin 2018.

5.1  Gehonoreerde onderzoeken
De volgende onderzoeken steunt Q-support met een fi nanci-
ele bijdrage.

Qure-study, Radboudumc
De Qure-study onderzoekt de eff ectiviteit van twee behan-
delingen voor vermoeidheid en beperkingen bij QVS-pati-

enten: langdurige behandeling met antibiotica en cognitieve 
gedragstherapie. Beide behandelingen worden gecontroleerd 
met een behandeling met een placebo. Indien de werkzaam-
heid van een van de behandelingen blijkt, zou dit de eerste 
wetenschappelijk aangetoonde eff ectieve behandeling voor 
QVS-patiënten zijn, sinds de ontdekking van de Q-koortsbac-
terie.

De impact van Q-koorts op arbeid en het 
psychosociaal functioneren, Radboudumc
Dit onderzoek wil laten zien wat de lange termijn impact op 
het gebied van arbeid en psychosociaal functioneren is voor 
patiënten met QVS of chronische Q-koorts. Uit de individu-
ele verhalen komt naar voren dat mensen last hebben van 
verschillende beperkingen op lange termijn. Dit is tot nu toe 
nog niet wetenschappelijk onderzocht. Dit onderzoek brengt 
in kaart met welke gevolgen patiënten te maken krijgen en 
in welke mate deze gevolgen voorkomen bij deze patiënten-
groepen.

Betere herkenning van chronische Q-koorts 
bij patiënten met een hartklepaandoening, 
Jeroen Bosch Ziekenhuis
Doel van dit onderzoek is vast te stellen hoeveel chronische 
patiënten er zijn zonder dat zij dit weten. Een jaar lang 
wordt bij alle hartkleppatiënten in ziekenhuis Bernhoven on-
derzocht of zij chronische Q-koorts hebben. Afh ankelijk van 
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de resultaten kan worden besloten of andere ziekenhuizen 
deze werkwijze moeten volgen om zo schade door Q-koorts 
bij hartkleppatiënten te voorkomen. 

Rol immuunsysteem bij QVS, Radboudumc
De kernvraag van dit onderzoek is: Waarom blijven mensen 
met QVS moe? Het onderzoek wil inzicht krijgen in het 
ontstaan van QVS en een ondubbelzinnige test ontwikkelen 
waarmee QVS kan worden vastgesteld. 

Gewapende antilichamen ter bestrijding van 
chronische Q-koorts, VUmc Amsterdam
Het doel van dit onderzoek is te komen tot een meer 
eff ectieve en gerichte therapie ter bestrijding van de 
Q-koortsbacterie. De onderzoekers onderzoeken of door 
gebruik te maken van de huidige kennis en ontwik-
keling in gerichte kankertherapieën, een eerste stap 
kan worden gezet naar een beter medicijn voor de be-
handeling van acute en vooral chronische Q-koorts.

Immunologie van Q-koorts, Radboudumc
Dit onderzoek wil antwoord vinden op een aantal vra-
gen over chronische Q-koorts: hoe het komt dat sommige 
mensen chronische Q-koorts krijgen, hoe veroorzaakt de 
bacterie schade aan vaten en hartkleppen, hoe kunnen 
we sneller herkennen of gebruikte medicijnen bij een 
patiënt wel of niet werken, met welke extra behandelin-

gen kunnen we patiënten helpen die niet beter worden 
van de huidige therapie en geeft chronische Q-koorts 
meer kans op auto-immuunziekten? Met als doel de 
oorzaak beter te begrijpen, de ernst van de ziekte be-
ter te meten en een eff ectievere behandeling te vinden.

Optimaliseren van de behandeling van 
chronische Q-koorts, UMC Utrecht
Door het systematisch analyseren van de behande-
ling van chronische Q-koortspatiënten willen de on-
derzoekers een uitspraak doen over de meest opti-
male behandelstrategie met de minste bijwerkingen.

De waarde van FDG-PET/CT bij de diagnostiek 
en follow up van chronische Q-koorts, 
Radboudumc
FDG-PET/CT is een totale lichaamsscan waarbij gebruik 
wordt gemaakt van gelabelde suiker. Daarmee kan heel 
nauwkeurig een infectiehaard in beeld worden gebracht. 
De onderzoekers verwachten aan te tonen dat de FDG-
PET/CT scan zinvol is bij de diagnose en de behandeling 
van chronische Q-koorts. Door het op tijd en adequaat 
behandelen, worden ernstige complicaties voorkomen.

De Nederlandse Q-koortsepidemie in kaart 
gebracht: een meta-analyse, AMPHI Nijmegen
Tijdens en na de Q-koortsuitbraak hebben diverse onderzoe-
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kers 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 de Q-koorts. Kernvraag: Welke gevolgen 
heeft Q-koorts voor patiënten op de korte en lange termijn 
op vermoeidheid, kwaliteit van leven, psychosociaal functi-
oneren, gezondheidsklachten, beleving van de ziekte en 
werk?

5.2 Selectieproces
Een belangrijke rol in het selectieproces is weggelegd voor 
de voorzitter van de Commissie Onderzoek: Clementine 
Wijkmans.

“Twee werelden verbinden”
Clementine Wijkmans, voorzitter Commissie Onderzoek, 
kijkt met grote tevredenheid terug op de afgelopen perio-
de. 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 ge-
bracht tussen de wereld van onderzoekers en van patiën-
ten is uitzonderlijk. En daar blijft het niet bij. Ook over 
de manier waarop we in samenwerking met patiënten de 
resultaten gaan implementeren, wordt al nagedacht.” 

Wijkmans schetst het proces in het kort: “De beide calls heb-
ben mooie onderzoeksvoorstellen 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 voorstellen in voor patiënten 
begrijpelijke taal samen te vatten. Een groep patiënten is  
aan het werk geweest om tot een beoordeling te komen. Dat 

“Als artsen en onderzoekers 
patiënten een stem geven, 
gebeuren er mooie dingen”
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heeft tot voorstellen geleid die vervolgens door de Commissie 
op haalbaarheid en kwaliteit zijn beoordeeld. Uiteindelijk 
heeft Annemieke de Groot, directeur van Q-support, de voor-
stellen akkoord bevonden voor fi nanciële ondersteuning.” 

Meet & Greet een pareltje
Om tussentijds de voortgang van de onderzoeken te kunnen 
volgen is in november 2015 een bijeenkomst van patiënten 
en onderzoekers belegd. “Die Meet & Greet was een pareltje. 
Na presentatie van de fi lmpjes over de negen onderzoe-
ken, gingen patiënten en onderzoekers samen aan tafel om 
vragen te beantwoorden. Die verbinding tussen twee heel 

verschillende werelden tot stand brengen, 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 professio-
nele 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 coschappen 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 gezondheidsvoorlichting 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 be-
staat. 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 onderzoe-
ken en het delen van de voortgang. “Ook bij de implemen-
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tatie 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 op het moment dat de 
resultaten van alle onderzoeken 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 patiënten delen, zonder de 
wetenschappelijke ambities te kort te doen?” Die vraag zal 
Clementine Wijkmans en ‘haar’ Commissie Onderzoek onge-
twijfeld weten te beantwoorden.

5.3 Patiëntenperspectief 
Ook patiënten hebben deze manier van werken van 
Q-support in hoge mate gewaardeerd. Een van de deelnemen-
de patiënten aan de selectie in beide calls, was Neelie Spaan. 
Zij blikt terug op een intensief proces.

“Patiënten wachten met 
smart op uitkomsten”
“Ik had het niet willen missen”, zegt Neelie Spaan over de 
beoordeling van de onderzoeksaanvragen. “Ik kreeg een 
actieve rol. Had invloed. Als je al geruime tijd buitenspel 
staat door QVS, voelt dat als erkenning.” Spaan beoordeel-
de 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.”

Op de vraag of het lezen van de aanvragen niet moeilijk 
was, zegt Spaan: ”Vanwege mijn studie psychologie had ik 
al wetenschappelijke affi  niteit. 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 be-
grijpelijke 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 onder-
zoeken meteen af. Sommige vraagstukken zijn ongetwijfeld 

“Soms een beetje traag”
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machtig interessant voor onderzoekers, maar leiden niet 
per se tot een betere behandeling of tot meer inzicht in de 
langetermijngevolgen 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-sup-
port. “Ik voel me als patiënt gehoord en gewaardeerd. Dat 
kwam vooral door de manier waarop het proces was inge-
richt. Onze adviezen zijn vrijwel volledig overgenomen door 
de Commissie Onderzoek. Onderzoeken die wij als onvol-
doende 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 begrij-
pelijke taal. Die voortgangsrapportages worden naarmate de 
onderzoeken vorderen, natuurlijk steeds interessanter.”

Spoed!
Spaan maant de onderzoekers wel tot spoed. “Sommige 
onderzoeken hebben vertraging opgelopen in de opstartfase. 
Dat is heel erg voor patiënten die met smart op de uitkom-
sten wachten. De onderzoekers zouden moeten begrijpen dat 
de urgentie voor patiënten groter wordt naarmate ze langer 
ziek zijn. Hun vangnetten zijn uitgewerkt en wetenschappe-
lijke conclusies zijn nodig om eff ectief verbetering te krijgen 
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 onderzoe-

ken 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 overgenomen. Dus 
de patiënt is zo gek nog niet!”

5.4 De onderzoeker
Voor onderzoekers was deze manier van werken ronduit 
vernieuwend en ook even wennen. Dat ook zij een eerste 
aarzeling moesten overwinnen, blijkt uit de ervaringen van 
Jan Jelrik Oosterheert, internist in het UMC Utrecht.

“Inbreng patiënten 
verrijkend”
Tijdens de tweede mogelijkheid om onderzoeksvoorstellen 
in te dienen, dient ook Jan Jelrik Oosterheert, internist 
in het UMC Utrecht een aanvraag in. Zijn ziekenhuis 
heeft meegewerkt aan een richtlijn voor diagnostiek bij 
chronische Q-koortspatiënten en daarvoor indertijd, in sa-
menwerking met ziekenhuizen in de regio waar Q-koorts 
uitbrak, een database met geanonimiseerde patiëntengege-
vens aangelegd. Oosterheert wil deze database nu actuali-
seren en uitbreiden naar alle Nederlandse patiënten met 
chronische Q-koorts. 
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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 informatie komt 
in deze uitgebreide database chronische Q-koortspatiënten. 
“We hebben daar verschillende redenen voor”, legt Ooster-
heert 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 bijwerkin-
gen en complicaties, kan ons onderzoek daar antwoord op 
geven. Bovendien kan deze database ook voor latere onder-
zoeken een belangrijke rol spelen. Er is hier sprake van goed 
gedocumenteerde informatie over een unieke patiëntengroep. 
Daar kunnen nog veel nuttige onderzoeksvragen mee wor-
den 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 be-
schikbaar 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 betrokkenheid 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 begrij-

pelijk 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 
perspectief 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 pati-
enten oplevert. Dat hier zo nadrukkelijk om wordt gevraagd 
en zo zorgvuldig naar wordt gekeken, is vernieuwend. Ver-
der 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 terugkoppeling 
die toegankelijk is voor een breed publiek. Ook dat is nieuw 
en aanvullend.” 

“Nog veel nuttige onderzoeks-
vragen beantwoorden”
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Nawoord

Met dit boek heeft Q-support veel feiten, kengetallen en vooral verhalen van vlees en 
bloed voor het voetlicht gebracht. Het kan niet anders dan dat dit indruk maakt. Indruk 
omdat we het over een grote groep mensen hebben met veel verborgen leed. Indruk 

ook, omdat het laat zien hoe weerbarstig de problemen zijn waarmee de Q-koortspatiënt gecon-
fronteerd wordt. Deze tussenbalans, opgemaakt bijna 10 jaar na de uitbraak, laat zien dat er nog 
veel werk te doen is.

Het is dan ook van groot belang voor de patiënten dat er nog stappen worden gezet. Zij wor-
den immers nog steeds geconfronteerd met de gevolgen van de Q-koorts. Soms zelfs zonder 
te weten dat het Q-koorts is. Ik hoop dat deze groep hoe dan ook opgespoord wordt. En zij die 
het wel weten, zijn desalniettemin vaak machteloos door de gevolgen van de ziekte. Dagelijks 
dat ‘griepgevoel’, dagelijks de intense moeheid, de gewrichtsklachten en het dagelijkse gevecht 
voor erkenning en herkenning. Hoe fi jn zou het zijn wanneer er een moment komt waarop de 
Q-koortspatiënten net als andere patiënten gewoon ziek mogen zijn? Hoe fi jn zou het zijn dat ze 
bij een arts, specialist, verzekeringsarts of bedrijfsarts op het spreekuur begrip krijgen en kennis 
zien? Hoe fi jn zou het zijn dat er betere en meer behandelmethoden komen? Hoe fi jn zou het zijn 
wanneer onderzoekers doorgaan met het ontsluieren van de vele raadselen van de Q-koorts?  
Hoe fi jn zou het zijn wanneer de Q-koorts patiënt niet vergeten wordt? 

Q-support beëindigt haar opdracht medio 2018 maar een substantieel deel van de patiënten is 
dan nog niet beter, een deel van de patiënten is dan nog niet ontdekt en loopt nog steeds met de 
bacterie rond. Er ligt dan een belangrijke taak voor overheid en andere stakeholders om ervoor te 
zorgen dat Q-koorts niet van de agenda verdwijnt en dat patiënten daadwerkelijk in het reguliere 
veld de plek krijgen die ze zo hard nodig hebben.  

Annemieke de Groot
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