
“Bewegen geeft een 
positief effect”
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Sprak ik in mijn voorwoord voor 2015 nog 

over Q-support 2.0, met deze Quotes 2.0 

kijken we alweer terug op dat turbulente 

jaar. Q-support heeft in 2016 heel veel projecten, 

onderzoeken en werkzaamheden opgepakt en een 

onverwacht grote aanwas van patiënten bediend. 

Met als grote tegenstelling het ook nadrukkelijk 

inzetten op de afronding. We zijn nu eenmaal een 

projectorganisatie en dat betekent dat de werk-

zaamheden eindig zijn.

“De tijd is onze grootste vijand”, heb ik het afgelo-

pen jaar meermalen gezegd en laat ik die zin hier 

ook maar eens herhalen. De terugblik op 2016 in 

deze Quotes 2.0 laat zien dat er heel veel werk 

is verzet, maar ook dat er nog veel werk verzet 

moet worden. Na de afronding van Q-support is de 

patiënt niet beter en komen er nog steeds patiënten 

bij. Na de afronding van Q-support moet er nog veel 

onderzoek verricht worden en zal iemand de hand-

schoen op moeten pakken om ervoor te zorgen dat 

de zaken die door ons in gang gezet zijn, voortgezet 

en afgerond gaan worden. Want wie gaat zich con-

creet verantwoordelijk voelen voor de begeleiding 

van de patiënten? Wie gaat zich sterk maken voor 

het feit dat fysiotherapie voor Q-koortspatiënten in 

de basisverzekering komt? Wie zorgt ervoor dat de 

door ons ontwikkelde Werkwijzer toegepast gaat 

worden? Dat zijn zomaar wat vragen die stevig op 

de agenda gezet zijn en langzaam lijken te landen.

Maar al die goede voornemens van veel partijen 

moeten nu nog in de praktijk worden gebracht. Ik 

twijfel inmiddels niet meer aan het draagvlak voor 

de Q-koortspatiënt, maar ook hier lijkt tijd de vij-

and te zijn. Zaken zijn niet direct zo snel geregeld 

als menigeen zou willen en dat begrijp ik als geen 

ander. Maar aan de patiënt is dit na tien jaar bijna 

niet meer uit te leggen. 

Wat ook niet uit te leggen is, is dat diezelfde patiënt 

in het dagelijks leven nog steeds geconfronteerd 

wordt met professionals en medeburgers die stellen 

dat “de Q-koorts voorbij is” en “dat het tussen de 

oren zit”. Ik kan u verzekeren dat dit niet het geval 

is. De gevolgen zijn niet over. We spreken hier over 

een nare bacterie met in de eerste plaats lichame-

lijke gevolgen. En psychische klachten uiteindelijk, 

omdat mensen murw worden als roependen in de 

woestijn waarbij ze onbekendheid met de ziekte en 

onwetendheid tegenkomen. Als Q-support komen 

wij die realiteit tegen. Nog steeds worden chroni-

sche patiënten met de nog levende bacterie ontdekt, 

overlijden mensen en zijn levens van mensen lang-

durig ontwricht. U leest die schrijnende verhalen in 

Quotes 2.0.

Als Q-support hebben we in 2016 mensen veel, heel 

veel kunnen bieden. Vooral door naast de patiënt 

te gaan staan, schotten te slechten en maatwerk 

te leveren. We hebben veel onderzoek uitgezet en 

veel geïnvesteerd in het scholen van professio-

nals. Prachtige trajecten georganiseerd die houvast 

bieden aan patiënten, denk daarbij aan het bewegen 

onder begeleiding en een aantal andere trainingen. 

Maar we hebben ook heel veel niet kunnen doen. 

We kunnen weerbarstige systemen niet veranderen 

en kunnen de herkenning en erkenning niet af-

dwingen. Daar is meer voor nodig. Deze Quotes 2.0 

laat zien wat we gedaan hebben, maar is ook een 

opmaat naar wat nog gedaan moet worden. Pakt u 

met ons de handschoen op? 

Annemieke de Groot, 

directeur-bestuurder van Q-support 

2

V
oorw

oord
 



3

1.  Q-SUPPORT
2 Voorwoord

4 Annemieke de Groot blikt terug op 2016

7 De werkwijze van Q-support

8 De cijfers achter de patiëntenverhalen

11 Communicatie in cijfers

14 Het secretariaat: Kloppend hart van de organisatie

2.  PATIËNTEN
16 Hanneke Blom: 

 “Kleine successen maken een groot verschil.”

18  Philip Kemp: “Hoeveel van mijn collega’s zijn ziek?”

20  Beweegonderzoek: Unieke samenwerking tussen 
 onderzoekers en patiënten

23  Q-support verbindt werelden

24  Moederschap en bewuste keuzes: “Eerst ik, dan Q-koorts!”

26  Jacqueline Smulders: Mantelzorger van drie gezinsleden

28  Q-uestion en Q-support werken samen 
 aan regionale Q-kringen

31  Geslaagde Verwendag 2016

34  Elevator pitch: “Ik wil de Kilimanjaro wel beklimmen…”

36  Nabestaandenbijeenkomst: Een kaars als symbool 
 voor de weg die je gegaan bent

38  Positieve gezondheid: De patiënt in de regie!

40  Stilstaan bij Loslaten: Accepteren van verlies

42  Emma van der Pluijm: “Ik ben anders, want kindjes 
 vragen mij niet meer om te spelen.”

44  De heer en mevrouw Betue: “Zichtbaar maken wat de 
 invloed van Q-koorts op je leven is.”

46  Marijke van der Ven: “Was die operatie wel nodig?”

3.  DE ORGANISATIE ALGEMEEN
48  Q-support, organisatie en opdracht

49  Q-support 2.0

50  Raad van Toezicht: Missie 2016 geslaagd?

53  Ergotherapie: Zorg op maat voor het dagelijks leven

56  Denktank: “Waar blijft de patiënt straks?”

58  Bert Brunninkhuis: “Niet verbitterd, wel verbeten!”

60  Werkconferentie Q-koorts nu…en straks?

62  De impact van Q-koorts

64  Q-koorts Kompas: Werk in uitvoering

65  Q-tour afgerond

66  Gedeputeerde Henri Swinkels: 
 Pleitbezorger Q-koortspatiënten

DE ORGANISATIE WERK & INKOMEN
68  Werkwijzer voor betere gesprekken met professionals

71  Cor Verstegen: “Murw van het vechten.”

74  Wim Grijsen: “Ik kreeg 2 jaar 
 psychologische begeleiding.”

76  Kees van Geffen: “Patiënten gebaat bij 
 meer erkenning.”

78  Financieel adviseur Jan Repkes: 
 “Problemen zijn schrijnend.”

4. AWARENESS
80  Medisch adviseurs: “Gesprekken met patiënten 
 blijven raken.”

82  Q-support test kennis zoönosen op Huisartsbeurs

83  Wat weet u eigenlijk van zoönosen

85  Vervroegde aanpassing Richtlijn QVS 

5. ONDERZOEK
86  Clementine Wijkmans: 
 “Niet over maar met patiënten praten!”

88  Jasper Zeilmaker: “Onderzoek moet ten goede 
 komen van patiënten.”

91  Extra financiële steun voor Nationale database 
 chronische Q-koorts

92 Q-koorts onderzoeken

95  Nawoord

Productie: Maasland Communicatie, Oss
Redactie: Renée Jansen en Marjo de Louw
Fotografie: Frank Zwinkels, tenzij anders 
staat vermeld
Ontwerp en opmaak: Robert de Bruijn
Druk: Velthuis Media

Quotes 2.0 is een uitgave van de stichting Q-support. Het doet in woord en beeld 
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Als voorbeeld noemt Annemieke de Q-tour. “Deze 

landelijke reeks voorlichtingsbijeenkomsten hebben 

we met een speciale avond afgesloten in Uden. De 

organisatie daarvan liep inmiddels als een geoliede 

machine. Er ontstaat dan meer ruimte en aandacht 

voor de verhalen van patiënten. Die blijven grote 

indruk maken. Ze waren op de terugweg altijd weer 

onderwerp van gesprek tussen Alfons en mij. Die 

verhalen laten niemand onberoerd. Ik zie dat in 

de hele organisatie. Dat motiveert enorm om het 

verschil te willen maken. Het team is bij wijze van 

spreken met Q-koorts geïnfecteerd geraakt.”

Fundamentele zaken
Dat komt ook, meent Annemieke, omdat bijna tien 

jaar na de uitbraak zoveel mensen zich nog gecon-

fronteerd zien met diepe ellende. “We kunnen de 

patiëntenstroom nauwelijks aan. Het team moet alle 

zeilen bijzetten om de nieuwe patiënten én de pati-

enten die al in begeleiding zijn, de gevraagde steun 

te verlenen. Dat had niemand bij de oprichting van 

Q-support verwacht. Niet het grote aantal patiënten 

dat een beroep op ons zou doen en evenmin de lange 

duur van de ziekte. Het tamelijk abstracte idee was 

dat een projectorganisatie in relatief korte tijd de 

problemen op zou lossen en onderzoek zou initië-

ren. De praktijk blijkt vele malen ingewikkelder en 

weerbarstiger. Inmiddels hebben ruim 800 patiënten 

letterlijk een gezicht gekregen en met hen de in-

grijpende gevolgen die Q-koorts op hun leven heeft. 

Het raakt aan de meest fundamentele zaken van een 

mens: gezondheid, werk, inkomen en sociale contac-

ten. Er is bovendien vastgesteld dat er minstens 74 

doden te betreuren zijn. Dat aantal is ook nog eens 

de absolute ondergrens.”

De feiten
Dat Q-support deze cijfers kan presenteren, is te 

danken aan onderzoek. De data-analyse van de 

eerste 600 patiënten heeft veel inzicht geboden in 

de Q-koortsproblematiek. “Meten is weten”, stelt 

Annemieke. “Zeker in een professionele omgeving. 

Vandaar dat we die data-analyse van het patiënten-

bestand hebben laten maken. De resultaten ervan 

hebben we gepubliceerd in het boek Leven met 

Q-koorts; het dagelijkse gevecht. We konden nu 

het complete verhaal vertellen. Voor het eerst kon 

er met feiten onderbouwd iets gezegd worden over 

de effecten van Q-koorts op al die leefgebieden. Dat 

maakte samen met de verhalen van patiënten heel 

veel indruk.”

Heel Nederland
Dat heeft er ook toe geleid dat Q-koorts in 2016 

vaak het nationale nieuws heeft gehaald. “Binnen 

Q-support is inmiddels veel deskundigheid rond 

“Q-support is een volwassen organisatie geworden”, zegt directeur Annemieke de Groot. 
“Daardoor hoefden we minder aandacht te besteden aan de vorm en konden we ons in 
2016 volledig concentreren op de inhoud. Er is dan ook heel veel werk verzet.”
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Q-koorts opgebouwd. We werden daardoor steeds 

vaker door de media benaderd. Daarnaast hebben 

we zelf stevig geïnvesteerd in communicatie. We 

hebben heel structureel de landelijke aandacht ge-

zocht, met publicaties in alle huis-aan-huisbladen, 

met radiospots op landelijke zenders, via huisart-

sen, gemeenten en GGD’s. Zo heeft GGD Hart voor 

Brabant zich heel sterk gemaakt om patiënten te 

benaderen. Jammer dat dit geen draagvlak kreeg 

in de rest van de provincie. Onze opdracht was 

om de Q-koortspatiënten in heel Nederland te 

bereiken en daar hebben wij ons uiterste best 

voor gedaan.”

Onderzoek
Ook op het terrein van onderzoek naar Q-koorts 

is veel tot stand gebracht. “Er lopen inmiddels 

14 onderzoeken naar Q-koorts en de behande-

ling daarvan. In 2016 zijn via de derde call nog 

eens vijf kleinere onderzoeken gehonoreerd met 

financiële ondersteuning. Allereerst is het voor 

patiënten natuurlijk heel belangrijk dat er met die 

14 onderzoeken meer inzicht komt in deze raad-

selachtige ziekte en met name in de behandeling 

ervan. Door de manier waarop we de selectie van 

de aanvragen hebben ingericht, zijn het ook juist 

de onderzoeksterreinen die door de patiënten als 

relevant worden aangemerkt. Ik ben er trots op, 

dat we de stem van de patiënt daarbij doorslagge-

vend hebben gemaakt. Dat is heel innovatief en 

ook gewaardeerd met de Marie-Louise Essink-Bot 

prijs die Clementine Wijkmans namens Q-support 

in ontvangst mocht nemen op het congres van 

artsen maatschappij en geneeskunde. Hopelijk 

gaan wij, en vooral de patiënten, in 2017 en 2018 

ook oogsten met de resultaten van die onderzoe-

ken. Wij zetten er met het implementatiepro-

gramma nadrukkelijk op in dat de patiënten daar 

onmiddellijk profijt van hebben.”

Machteloos
Helemaal tevreden is Annemieke de Groot nog 

niet. “Er ligt met name op het gebied van Werk 

& Inkomen nog een belangrijke uitdaging voor 

ons. Alle inspanningen ten spijt hebben we 

hooguit weten te voorkomen dat mensen verder 

afglijden. Terwijl Q-koorts levenslange gevolgen 

voor mensen kan hebben. Omdat ze voortijdig 
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moeten stoppen met hun studie, of maar halve dagen 

naar de basisschool kunnen uit gebrek aan energie. 

Ik moet ook tamelijk machteloos vaststellen dat het 

heel erg moeilijk is om mensen die langdurig ziek 

zijn geweest, terug te begeleiden naar het arbeidspro-

ces. Hier wreekt zich ook de lange termijn tussen de 

uitbraak en de oprichting van Q-support. Velen zagen 

zich al geconfronteerd met voldongen feiten en waren 

bijvoorbeeld al aangewezen op de bijstand. Er dreigt 

een verloren generatie te ontstaan ten aanzien van op-

leiding en werk als gevolg van Q-koorts. We blijven in 

2017 hard aan het werk om de schade zo veel mogelijk 

te beperken.”

Trots
Maar terugkijkend overheerst de trots over 2016. 

Annemieke somt op: “Het beweegprogramma dat 

navolging kreeg in heel Nederland, met meer dan 60 

deelnemende fysiotherapeuten. De ergotherapeuten 

die zijn aangehaakt. Het grote aantal nascholingen dat 

is verzorgd en zelfs het UWV dat heeft aangegeven 

daar landelijk aan mee te willen doen. Onze deelname 

aan de Huisartsenbeurs waar we menigeen de ogen 

hebben geopend. De Nationale database chronische 

Q-koorts die met extra steun van VWS nog vijf jaar 

langer onderhouden kan worden. Het instrument 

van Positieve Gezondheid dat we delen met alle 

belangstellende patiënten en het grote bereik dat we 

hebben gerealiseerd in de aanmeldingen. Maar ook de 

structurele aandacht die we, naast de grote drukte in 

de uitvoering, hebben georganiseerd voor de periode 

na Q-support. Dat is toch een bijzondere mindset; dat 

je alle zeilen bij moet zetten in het werk en tegelijk 

een visie moet ontwikkelen en zaken moet organise-

ren voor als Q-support er niet meer is. We willen echt 

voorkomen dat na Q-support dezelfde situatie ontstaat 

als daarvoor, dat patiënten nergens terecht kunnen.” 

De doelstelling van Q-support is in artikel 2.1 

van de stichtingsakte als volgt verwoord:

“De stichting heeft ten doel het ondersteunen van 

chronische Q-koorts- en QVS patiënten als groep, 

met onder andere advies, begeleiding en onderzoek, 

alsmede om individuele patiënten te informeren 

over en te begeleiden in de toepassing van de 

bestaande regelingen voor hun specifieke situatie, 

vanwege de uitzonderlijke en indringende gevolgen 

van de Q-koortsepidemie voor betrokkenen.”

Artikel 2.2. van de genoemde stichtingsakte gaat 

in op de activiteiten van Q-support waarmee zij 

het gestelde doel dient te bereiken. 

“Zij tracht dit doel te bereiken door onder meer: 

a. het informeren van patiënten over en het be-

geleiden bij het gebruik van algemene regelin-

gen voor de medische kosten en begeleiden bij 

het vinden van de juiste behandeling; 

b. het informeren van patiënten over en het 

 begeleiden bij werkgerelateerde problemen; 

c. het bieden van hulp bij andere aspecten van 

maatschappelijke participatie van patiënten; 

d. het verstrekken van medische hulp, hulp bij 

werkgerelateerde problemen en hulp bij ande-

re aspecten van maatschappelijke participatie 

aan (individuele) chronische Q-koorts- en QVS 

 patiënten; 

e. het eventueel verrichten of laten verrichten 

van onderzoek naar de ziekte Q-koorts, chro-

nische Q-koorts en QVS en de behandeling 

daarvan.”

Opdracht aan Q-support volgens de stichtingsakte
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Na aanmelding bij Q-support volgt in de meeste 

gevallen een intakegesprek. Niet iedereen heeft daar 

behoefte aan. Dan volstaat een (telefonisch) onderhoud 

of een directe doorverwijzing naar de medisch advi-

seur van Q-support. Patiënten die wel kiezen voor een 

intakegesprek worden thuis bezocht door een professi-

onal (procesregisseur) en een ervaringsdeskundige. Dat 

is iemand die uit eigen ervaring weet wat het betekent 

om Q-koorts te hebben. Juist die combinatie is uniek 

voor Nederlandse begrippen en wordt door patiënten op 

prijs gesteld. Zij krijgen alle ruimte om hun verhaal te 

doen over het verloop van de ziekte en de problemen 

die ze daarvan ondervinden. Q-support krijgt door het 

intakegesprek duidelijkheid over de situatie: de medi-

sche voorgeschiedenis, de gevolgen van de besmetting 

met Q-koorts voor het dagelijks leven, werk, inkomen 

en vrijetijdsbesteding. Pas als er ruimschoots aandacht 

is geweest voor het probleem, ontstaat er ruimte om na 

te denken over oplossingen. 

Begeleiding op maat
De procesregisseur gaat met deze informatie aan de slag 

om samen met de patiënt een begeleidingsplan te ma-

ken. Dat is voor iedere patiënt anders. De begeleiding 

sluit immers nauw aan bij de persoonlijke situatie. De 

ene keer is er sprake van een wens om terug te keren 

naar de arbeidsmarkt, voor een ander is juist de beoor-

deling door het UWV een aandachtspunt. Soms leidt 

het contact met artsen tot vragen of is er sprake van 

een sociaal isolement door de chronische vermoeidheid.  

De begeleiding van Q-support is er op gericht de patiënt 

te ondersteunen bij al deze verschillende vraagstukken. 

Met als doel de kwaliteit van leven te verbeteren.

Samenwerking
Dat kan de procesregisseur van Q-support lang niet 

altijd alleen. Vandaar dat Q-support waar nodig 

samenwerking zoekt met reguliere voorzieningen. 

Maar net als veel patiënten heeft ook Q-support vast 

moeten stellen dat reguliere voorzieningen niet altijd 

het gewenste antwoord kunnen bieden. Daarom heeft 

Q-support zogenoemd bovenregulier aanbod ontwik-

keld. Afhankelijk van de vraag kan dat variëren van een 

medisch adviseur of jurist tot bijvoorbeeld een arbeids-

deskundige. Om ervoor te zorgen dat alle professionals 

die in Nederland in opdracht van Q-support patiënten 

begeleiden, op de hoogte zijn van de verschillende 

mogelijkheden, zijn die samengebracht in een toolbox. 

Hierin staan alle voorzieningen en adviseurs waar pati-

enten een beroep op kunnen doen. Ook de producten en 

diensten die Q-support in eigen beheer voor patiënten 

heeft ontwikkeld. Dat zijn bijvoorbeeld de trainingen 

en de jobscan maar ook de beweeggroepen.

In 2016 konden patiënten bij Q-support terecht voor:

• Algemene begeleiding en advies

• Vraagstukken over werk en inkomen

• Medisch advies

• Arbeidsdeskundig advies

• Juridisch advies

• Financieel advies

• Advies bij scholing en opleiding

• Ondersteuning bij re-integratie

• Training Chronische Q-koorts of QVS, 

 hoe ga ik daarmee om…?

• Training Zichtbaar maken

• Q-kringen

• Elevator pitch: hoe vertel ik in 60 seconden 

 over Q-koorts?

• Het beweegprogramma

• Een vervolggesprek met een ervaringsdeskundige
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Verdeling aangemelde patiënten naar provincie in %
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Aanmeldingen tot en met december 2016

 Aanmeldingen 819

 Korte advisering 175

 Directe verwijzing naar medisch advies 81

 Intake en begeleiding 563

Verdeling M/V

 Geslacht Abs. %

 Man 294 52

 Vrouw 269 48

 Totaal 563 100

De cijfers achter 
de patiëntverhalen
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Bovenregulier zorgaanbod (2014-2016)

 Wat Aantal patiënten

 Arbeidsdeskundig advies 164

 Re-integratie (IBN) 21

 Training Omgaan met… 176

 Medisch advies 265

 Financieel advies 16

 Juridisch advies 48

 Beweegtherapie 224

 Scholingsadvies 9

 Training elevator pitch 14

 Q-supporter werkervaring 22

 Totaal 989

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

Soorten problematieken (meer dan 1 per patiënt mogelijk) 

 Problematiek Abs. 

 Ondersteuningsbehoefte fysieke gezondheid 276

 Ondersteuningsbehoefte psychische gezondheid 130

 Ondersteuningsbehoefte werk 121

 Ondersteuningsbehoefte financieel / inkomen 70

 Ondersteuningsbehoefte juridisch 43

 Ondersteuningsbehoefte sociaal (relatie, familie, vrienden, etc) 23

 Ondersteuningsbehoefte bij scholing / studie 12

 Ondersteuningsbehoefte dagbesteding 6

 Geen ondersteuningsbehoefte 65

 Anders 110

 Totaal 858
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In 2016 heeft Q-support een stevige inspanning 

verricht om patiënten in heel Nederland te be-

reiken. Het succes van die aanpak zien we terug 

in het grote aantal aanmeldingen in 2016. Deze 

toestroom van patiënten heeft gevolgen voor de 

uitgaven.

Financiën

Bovenregulier zorgaanbod (2014-2015)

  Begroot (€) Uitgegeven (€)

 Opstartkosten 0 0

 Voorlichting & opsporing 567.776 688.731 

 Intake & Begeleiding 545.381 629.094

 Informeren en begeleiden WERKgerelateerd 144.463 185.070

 Maatschappelijke Participatie /groepsverband 307.449 350.247

 Medisch, juridisch, financieel Advies 246.368 282.273 

 Onderzoek 1.033.352 888.243

 Evaluatie, verantwoording en nalatenschap 90.600 58.770

 Overhead & organisatie 303.654 324.325

 Totaal  3.239.042 3.406.753
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Communicatie in cijfers

Q-support zet zich in om Q-koortspatiënten 

in het hele land te bereiken. Daarnaast willen 

wij ervoor zorgen dat Q-koorts niet van de 

agenda verdwijnt. Daarom richt Q-support zich 

in de communicatie niet alleen op patiënten, 

maar ook op het brede publiek en met name op 

mensen waar Q-koortspatiënten als gevolg van 

hun ziekte mee te maken krijgen, zoals huis- en 

verzekeringsartsen en medisch specialisten.

Daarbij maken we gebruik van verschillende 

communicatiemiddelen. 

Live events
In 2016 waren er diverse grote events voor ver-

schillende groepen.

Q-tour
Er zijn verspreid door het hele land informatie-

avonden georganiseerd over Q-koorts en de dienst-

verlening van Q-support. In 2016 vonden er 16 

bijeenkomsten plaats voor in totaal 458 bezoekers. 

Verwendag
Ook in 2016 organiseerde 

Q-support een Verwendag. 

Zo’n 350 patiënten en hun 

naasten hebben onbe-

zorgd genoten in 1931, 

het congrescentrum van 

de Brabanthallen van een 

dag met acts, muziek, 

workshops en ontmoe-

ting.

Werkconferentie 

Tijdens de Werkconferentie De Q-koortspatiënt 

nu…en straks? stonden wij samen met artsen, het 

UWV, bestuurders, politici en patiënten stil bij de 

vraag hoe het verder moet na Q-support. Tijdens 

de conferentie, die plaatsvond op de dag van de 

Q-koortspatiënt (20 juni) gingen de aanwezigen 

onder leiding van dagvoorzitter Frènk van der 

Linden in debat over de problemen die Q-koortspa-

tiënten dagelijks ervaren en over de vraag waar zij 

na 2018 met die problemen terecht kunnen.

Huisartsbeurs
Om de bekendheid met Q-koorts onder artsen te 

vergroten namen wij met een eigen stand deel aan 

de Huisartsenbeurs.

Publicaties 
In 2016:

• Publiceerde Q-sup-

port het jaarverslag 

Quotes (1000) over 

2015;

• Gaven we het 

boek “Leven met 

Q-koorts, het 

dagelijkse gevecht” 

(800) uit met 

daarin de feiten 

over de eerste 600 patiënten die zich aanmeld-

den bij Q-support in combinatie met een aantal 

persoonlijke verhalen;

• Verzorgden we 38 krantenartikelen en adver-

tenties met in totaal een bereik van 1.257.646 

brievenbussen;
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• Produceerde Q-support twee radiospots (NPO1 

met Maartje van Weegen en Qmusic met Giel 

de Winter) met een bereik van 2.163.000 luis-

teraars;

• Vervaardigde 

Q-support 1000 

voorlichtings-

folders voor 

artsen, die zijn 

uitgedeeld op het 

Nationaal Con-

gres Volksge-

zondheid en de 

Huisartsbeurs;

• Ontwierpen 

we een eigen 

beursstand 

voor de Huis-

artsbeurs en 

diverse jaarmarkten;

• Drukten we 1000 uitgebreide patiëntenfolders 

en 3000 kleine leaflets voor patiënten, onder 

meer voor jaarmarkten;

• Schreef Q-support 7.389 huisartsen, 309 Ne-

derlandse gemeenten en 15 GGD’en aan en de 

beroepsverenigingen van longartsen, cardiolo-

gen, reumatologen en internisten;

• Brachten we 47 digitale nieuwsbrieven uit;

• Bezochten 33.833 unieke bezoekers de website, 

die gemiddeld twee minuten en 40 seconden 

op de site bleven en samen goed waren voor 

87.335 paginabezoeken;

• Bereikte Q-support 199.965 mensen via Face-

book;

• Verspreidde Q-support tientallen persberich-

ten naar zendende en schrijvende media in 

Nederland, variërend van huis-aan-huis bladen 

(vooral voor de Q-tour), regionale dagbladen 

(zoals het Brabants Dagblad), landelijke dagbla-

den, landelijke, regionale en lokale omroepen 

en vakbladen voor uiteenlopende doelgroepen 

(huisartsen, specialisten, fysiotherapeuten en 

ergotherapeuten).

Publiciteit
Q-support en Q-koorts kregen daardoor ook de 

nodige aandacht van lokale, regionale en lande-

lijke media.

Q
-support

1
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Het aantal patiënten groeide van 505 eind 2015 naar 

819 eind 2016. Al deze 314 aanmeldingen kwamen 

binnen via het secretariaat. “Dat is een fantastisch 

resultaat”, zegt Annette Rutjens tevreden. “Dat is 

vooral dankzij de enorme nationale persaandacht en 

de communicatie-inspanning die in 2016 is gele-

verd. Er is alles aan gedaan om patiënten in heel 

Nederland te bereiken. Mooi om te constateren dat 

dit goed is gelukt. En ja, daar hadden wij het heel 

druk mee. Maar daar was het ook om begonnen.”

Boeiend maar zwaar
Een aanmelding verwerken is veel meer dan een 

notitie maken. “Vaak is een telefonische aanmelding 

een heel persoonlijk gesprek”, zegt Annette. “Men-

sen vertellen je hun verhaal, nemen je in vertrou-

wen. Dat is boeiend, maar ook zwaar. Die verhalen 

gaan je niet in de koude kleren zitten. Het raakt je 

steeds opnieuw wat Q-koorts met mensen doet.”

Betrokkenheid
“Na de aanmelding zetten wij het proces in gang”, 

legt Sandra uit. “Wij registreren de aanmelding 

in een digitaal dossier en verwerken de 

aanmelding op de patiëntenlijst. Vervol-

gens leveren we die informatie bij de 

coördinator Intake & Begeleiding aan, die 

het intakeproces gaat organiseren. Wij 

bewaken de voortgang tot er een afspraak 

is tussen de patiënt en de procesregisseur 

en een ervaringsdeskundige. Soms tref je 

de mensen die zich hebben aangemeld op 

bijeenkomsten van Q-support. Het is fijn 

om dan terug te horen hoe het met ze gaat. 

Je raakt echt betrokken.” Die betrokkenheid is voor 

beiden de belangrijkste drijfveer voor het werk.

Professioneel
Naast de aanmeldingen is er een veelheid aan ande-

re werkzaamheden op het secretariaat. Zo veel dat 

Annette en Sandra een verdeling hebben gemaakt 

in de aandachtsgebieden. Zo ondersteunt Sandra de 

Denktank, plant ze de huisbezoeken van de medisch 

adviseur en ondersteunt de commissies. Annette 

is met name actief voor het management. Annette: 

“Voorheen deed ik alles, maar dat ging niet meer. 

Jammer, maar het werd gewoon te druk. In 2016 

is de organisatie echt gegroeid in professionaliteit. 

Daar hoorde deze taakverdeling op het secretariaat 

ook bij.”

Het kloppende hart van de Q-support organisatie is ongetwijfeld het secretariaat. 
Dat wordt gerund door Annette Rutjens en Sandra van ’t Westeinde. Elke bezoe-
ker en elke aanmelding loopt via hen. Met 314 nieuwe aanmeldingen in 2016, 
hoeft het geen betoog dat het hectisch was, heel hectisch!
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“Veel nationale aandacht”

Q
-support Betrokkenheid als drijfveer

Annette Rutjens en Sandra van ’t Westeinde:1



Nationale aandacht
Beiden constateren dat Q-koorts inmiddels veel meer 

bekendheid heeft dan bij de start van Q-support. 

Annette: “In 2016 is er veel nationale aandacht voor 

geweest. Door die aandacht hoeven we veel minder uit 

te leggen. Dat merk je aan de telefoon, maar ook in je 

eigen omgeving. Vooral het aantal sterfgevallen heeft 

erg veel indruk gemaakt.” Sandra: “Er is heel veel 

bereikt, ook de diensten en producten van Q-support 

zijn op een hoger plan gekomen. Alles draait als een 

geoliede machine met een heel gemotiveerd en hard-

werkend team.”

Gastvrouwen
In dat team treden Annette en Sandra op als de 

smeerolie. Niet alleen in hun werkzaamheden, maar 

ook met wat lekkers op gezette tijden en een dosis 

relativerende humor. “Wij zijn ook gastvrouwen”, 

zegt Annette. “Gastvrijheid en zorgzaamheid horen 

bij een organisatie als Q-support. Iedereen moet zich 

hier welkom voelen. We zien allebei erg op tegen het 

afbouwen van de organisatie en het steeds afscheid 

moeten nemen van collega’s. Je weet dat het er aan 

komt, maar het blijft onwerkelijk. Zeker in combinatie 

met al die drukte.”
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Annette Rutjens (l) en Sandra van ’t Westeinde
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Hanneke Blom behoorde tot de eerste 
lichting procesregisseurs. Sinds haar start 
bij Q-support, begin 2014, had zij bijna 
130 patiënten in begeleiding. Het went 
nooit, meent ze. “Wat me steeds opnieuw 
raakt is de grote impact van Q-koorts op 
het dagelijks leven.”

“Ik was ook een van de velen die begin 2014 dacht 

dat de epidemie voorbij was. Maar al heel snel werd 

mij duidelijk dat ik me daar zwaar in vergiste. 

Dagelijks zie ik hoe ontwrichtend Q-koorts is en de 

strijd die mensen moeten leveren voor erkenning en 

herkenning.”

Democratische ziekte
De diversiteit van de problemen van patiënten was 

ook in 2016 weer groot. “Q-koorts is een democra-

tische ziekte, het kan iedereen treffen, jong, oud, 

hoog- of laag opgeleid, gepensioneerd, in loondienst, 

student, scholier of ondernemer. En je hoefde er 

niet eens voor in een besmettingsgebied te wonen. 

Er doorheen fietsen kon al genoeg zijn. Maar de ge-

volgen zijn enorm. Je realiseert je dan pas echt hoe 

kwetsbaar gezondheid is.”

Grillig verloop
Hanneke licht toe: “De persoonlijke problemen van 

patiënten zijn vaak groot. Of je nu als student voor-

tijdig moet stoppen met je studie, als ondernemer je 

bedrijf moet beëindigen, of als werknemer lang-

durig niet kunt deelnemen aan het arbeidsproces: 

Patiënten

“Kleine successen maken 
een groot verschil”

Procesregisseur Hanneke Blom:2
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in alle gevallen staat je leven op zijn kop. Ook als 

je gepensioneerd bent en wordt veroordeeld tot de 

bank en afhankelijk wordt van de zorg van ande-

ren. De toekomst ziet er dan ineens heel anders uit. 

Het akelige van Q-koorts is dat het ook nog eens 

zo’n grillig verloop kent. Voel je je een tijdje goed 

en durf je voorzichtig weer aan andere dingen te 

denken, krijg je een terugval waardoor je weer terug 

bij af bent. Dat maakt het sluiten van dossiers ook 

lastig. Mensen denken dat ze het redden en dan zijn 

er plotseling weer ernstige fysieke klachten met alle 

problemen van dien.”

Rechtszaak
De strijd voor erkenning wordt vooral geleverd door 

de mensen met een baan in loondienst en onder-

nemers die te maken krijgen met hun arbeidsonge-

schiktheidsverzekering”, vertelt Hanneke. “Langdu-

rige uitval in het werk, leidt op enig moment tot 

contact met het UWV. Dat is vaak heel moeizaam 

en vreet energie die patiënten toch al niet hebben. 

Soms boeken we een klein succesje bij de onder-

steuning van patiënten. Zoals de jonge man van 28 

jaar die werkelijk alles op alles had gezet om aan 

het werk te blijven, maar het uiteindelijk niet redde. 

Het UWV achtte hem voor 40% arbeidsongeschikt. 

Dat betekende dat hij, gezien zijn inkomen, gewoon 

aan het werk moest. Maar alle pogingen die hij 

daarin had ondernomen waren nu juist gestrand 

vanwege zijn slechte conditie. In samenwerking met 

verschillende adviseurs van Q-support, arbeidskun-

dig, juridisch en medisch, is nu met een rechtszaak 

afgedwongen dat er een onafhankelijke verzeke-

ringsarts naar zijn zaak gaat kijken.”

Machteloos
“Het zijn die successen die het verschil maken”, 

zegt Hanneke. ”Zeker op het terrein met het UWV. 

Al zijn die successen tegelijk ook wrang te noe-

men. Hoe blij kun je worden als iemand na veel 

strijd uiteindelijk volledig arbeidsongeschikt wordt 

verklaard? Maar als die beoordeling de enige is die 

past bij de lichamelijke conditie van de patiënt, dan 

ben je toch opgelucht en blij.” Want problemen met 

werk en inkomen hakken er in, legt Hanneke uit. 

“De impact van grote financiële zorgen is enorm. 

Ook op het herstel. Je hoofd staat echt niet naar een 

training in het omgaan met Q-koorts, als je niet 

weet hoe je aan het eind van de maand de eindjes 

aan elkaar moet knopen, als je je vaste lasten of de 

studie van je kinderen niet meer kunt betalen of je 

huis noodgedwongen moet verkopen. Door het sys-

teem van inkomensverzekering zijn vooral mensen 

met een laag inkomen de pineut. Veel patiënten zijn 

boos, ontzettend boos. Het voelt als heel onrecht-

vaardig, zeker bij een ziekte die veel mensen erva-

ren als iets dat hen is aangedaan. Dat is heel begrij-

pelijk. Het is niet uit te leggen aan patiënten dat zij 

ondanks alle klachten moeten gaan werken, terwijl 

een universitair geschoolde met dezelfde problemen 

volledig arbeidsongeschikt wordt verklaard. Al die 

zorgen en boosheid dragen absoluut niet bij aan 

herstel. Dan voel ik me wel eens machteloos.” 

Loket openen
Op de vraag wat ze zou doen als ze een dagje 

minister van Volksgezondheid zou zijn, antwoordt 

Hanneke resoluut: “Ik zou er onmiddellijk voor zor-

gen dat er na Q-support een loket voor Q-koortspa-

tiënten open gaat. Zodat ze ergens terecht kunnen 

met hun vragen en problemen waar ook expertise 

over Q-koorts aanwezig is. Het is ontzettend jam-

mer dat we, nu we volledig op stoom zijn, weer af 

moeten gaan bouwen. Zeker omdat de patiënten nog 

helemaal niet beter zijn. Ik zou het heel erg vinden 

als onze patiënten opnieuw met lege handen komen 

te staan.”

“Verloop Q-koorts
erg grillig”
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In 2012 zette Philip Kemp zelf een punt achter zijn werkzame leven als onderhoudsmonteur 
van melkinstallaties. Het inkomensverlies als gevolg van zijn prepensioen woog niet op te-
gen de dagelijkse ellende door zijn lichamelijke klachten. Geregelde bezoeken aan de huis-
arts, een puffer van de longarts, een behandeling van de KNO-arts voor een scheef neus-
schot, middelen tegen slaapapneu, verwijderen van een galsteen, een operatie aan zijn hand 
en een onderzoek door de maag-, darm- en leverarts; niets had mogen baten. Een diagnose 
werd niet gesteld en Philip bleef ziek en vooral doodmoe.

Door al zijn overuren in te zetten voor een vrije 

dag in de week, was het hem gelukt het tot begin 

2012 vol te houden. Toen bleek dat zijn werkgever 

zijn dringende verzoek om geen storingsdiensten 

in het weekend te hoeven verrichten, volstrekt 

negeerde, besloot hij te stoppen met werken. Zoals 

bij zovelen bleek pas jaren later, in 2015, negen jaar 

na de eerste klachten, dat er sprake was van QVS. 

Die duidelijkheid ontstond op een bijeenkomst van 

Q-support in het Catharinaziekenhuis in Eindhoven. 

Dat was een grote opluchting, maar niet de reden 

dat Philip Kemp zijn verhaal wil doen.

“Hoeveel van mijn collega’s 
zijn ziek?”

Philip Kemp, onderhoudsmonteur melkinstallaties: 2
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Hoogste tijd voor actie
“Ik heb Q-koorts opgelopen bij het onderhoud aan 

melkinstallaties van geiten”, vertelt Philip. “Maar 

mijn werkgever heeft mij nooit op de risico’s 

gewezen. Erger nog; toen ik specifiek vroeg naar 

de noodzaak van beschermende maatregelen, kreeg 

ik te horen dat we geen risico liepen. We kwamen 

immers niet direct met geiten in contact, was het 

antwoord. Ook geitenboeren hebben ons daar nooit 

op attent gemaakt. Het kan niet anders of er zijn 

velen met mij in dit werk besmet geraakt. Mis-

schien zijn die, net als ik, al jaren tevergeefs op 

zoek naar de oorzaak van hun klachten. Ik wil dus 

vooral aandacht vragen voor de mogelijke gevolgen 

van Q-koorts voor mijn collega’s in Nederland. Ik 

acht de kans groot dat er velen zijn die, net als ik, 

ziek zijn zonder te weten waarom. Het is hoog tijd 

dat daar actie op wordt ondernomen.”

Niet gewaarschuwd
Het besmettingsgevaar door het werk aan melkin-

stallaties is vreselijk onderschat, meent Philip. “Zo’n 

melkmachine werkt op een vacuüm, dus die zuigt 

lucht aan”, legt Philip zo eenvoudig mogelijk uit. 

“Geiten produceren heel veel fijne stof. Door die 

aanzuigende werking, zit zo’n machine daar vol 

mee. Wij moeten bij het onderhoud onder meer dat 

stof verwijderen. Dat is een bron van besmettings-

gevaar. Verder is het veelvuldig bezoek dat ik als 

monteur aan geitenboerderijen heb gebracht, na-

tuurlijk al riskant. Wat me ontzettend stoort is dat 

niemand je waarschuwt of beschermende kleding 

aanraadt. Dat is in mijn ogen toch echt een taak van 

een werkgever. Maar die ontkent tot op de dag van 

vandaag dat ik daar Q-koorts heb opgelopen. Ook 

de boeren, die vaak onderhoud lieten verrichten na 

het ruimen van de besmette geiten, hebben ons er 

niet op gewezen. En de rijksinstantie die toeziet op 

het onderhoud evenmin. Wel bijzonder dat diezelfde 

overheid nu beweert dat er voldoende is gecommu-

niceerd.”

Opsporen
Zijn conditie gaat gelukkig niet verder achteruit. 

“Dat is vooral te danken aan het beweegprogramma 

van Q-support dat ik volg”, zegt Philip. Maar de ont-

kenning en het verzwijgen, zitten hem hoog. “Geen 

van mijn collega’s is naar aanleiding van mijn ziek-

te op Q-koorts getest. Een ervan is hartpatiënt, maar 

zelfs zijn cardioloog vond het onzin om op Q-koorts 

te prikken. Ik probeer het zoveel mogelijk van me af 

te zetten. Want als ik me er verder in verdiep, word 

ik er niet goed van. Dat zelfs artsen hier in Eind-

hoven tegen je durven zeggen dat ze nog nooit van 

Q-koorts hebben gehoord, daar zakt je broek van af. 

Ik vrees dus het ergste voor onderhoudsmonteurs 

in de rest van het land. Ik hoop dat Q-support daar 

iets voor kan betekenen. Bijvoorbeeld door via de 

instantie die alle onderhoudsrapporten van melkin-

stallaties ontvangt, de onderhoudsmonteurs op te 

sporen.”

“Onderhoudsmonteurs 
opsporen”



Onderzoekers Thomas Hoogeboom en Lieke Sweerts 

hadden vaag iets gehoord over Q-koorts. Thomas: 

“Toen we hadden besloten dit onderzoek te doen, 

zijn we ons gaan verdiepen in Q-koorts. We wisten 

alleen dat het ‘iets met geiten’ was. Tijdens het 

inlezen werden we gegrepen door het onderwerp. 

Bovendien bleek het perfect te passen binnen onze 

afdeling en het aandachtsgebied waar Lieke en ik 

ons mee bezig houden, namelijk ‘het stimuleren van 

lichamelijke activiteit’.” Het onderzoek is gestart 

Deelnemers aan het Beweegprogramma zeggen het vrijwel allemaal: ze voelen zich beter 
sinds ze met de training meedoen. Ook de metingen van de fysiotherapeuten wijzen 
daar op. Maar Q-support wilde het effect van bewegen op het fysieke en mentale gestel 
wetenschappelijk onderbouwd zien. Dat is belangrijk voor beslissingen die de politiek 
en zorgverzekeraars moeten nemen. Q-support vroeg de afdeling Paramedische Weten-
schappen van het Radboudumc in Nijmegen dit onderzoek uit te voeren.
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Lieke Sweerts

Patiënten

Unieke samenwerking tussen 
onderzoekers en patiënten 

Beweegonderzoek: 2
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in oktober 2016 en moet in september 2017 klaar 

zijn. Lieke: “Het bestaat uit drie delen. Voor het 

eerste deel onderzoeken we de bestaande gegevens 

die verzameld zijn door fysiotherapiepraktijken in 

Schaijk en Klimmen. Omdat hier geen controlegege-

vens van niet-getrainde mensen naast liggen, kun 

je niet goed beoordelen of het resultaat daadwerke-

lijk is ontstaan door het trainen. Misschien waren 

deze mensen zich ook wel beter gaan voelen als ze 

niet hadden getraind.”

Meten is weten
Lieke vervolgt: “Daarom willen we een tweede on-

derzoek doen waarbij we de causale relatie tussen 

trainen en effect kunnen aantonen. Daarmee bedoe-

len we dat we eerst mensen een periode herhaalde-

lijk gaan meten zonder dat ze het Beweegprogram-

ma doen. Vervolgens start het Beweegprogramma. 

Ook tijdens deze periode meten we meerdere malen, 

zodat we kunnen volgen wat er gebeurt.” Thomas 

vult aan: “We willen in die fase van het onderzoek 

ook de Coach2Move-aanpak onderzoeken. Dat is 

een door ons ontwikkelde behandelmethode gericht 

op de individuele mens en zijn eigen innerlijke 

motivatie om te bewegen. Ons lijkt dat een heel 

geschikte methode voor Q-koortspatiënten. Ook 

de resultaten daarvan gaan we meten en verder 

onderzoeken.”

Gevoel en mening
Naast de onderzoeken gebaseerd op cijfers, doen 

Thomas en Lieke ook een onderzoek naar de 

ervaringen van deelnemers aan de trainingen. Dat 

is het derde deel van het totale onderzoek. Lieke: 

“Door middel van interviews willen we informatie 

vergaren over hoe mensen de training en metin-

gen hebben ervaren. Dat gevoel en de meningen 

van patiënten vinden we een belangrijk aspect. Dat 

helpt ons nog beter te begrijpen wat de deelnemers 

nou echt belangrijk en zinvol vonden. Immers, 

een vragenlijst of fitheidstest zegt vaak niet alles.” 

Thomas vult aan: “Maar we vragen patiënten niet 

alleen om hun mening over de training, we vragen 

ze ook mee te denken aan de opzet en inhoud van 

onze andere studies. Dankzij de samenwerking met 

Q-support zijn de lijnen met patiënten en patiënt-

vertegenwoordigers heel kort. Ik vind deze intensie-

ve samenwerking tussen onderzoekers en patiënten 

vrij uniek.” 

Na 48 uur terugslag
Ervaringsdeskundige Paul Spierings onderstreept 

dit: “Ons gevoel wordt ingeschakeld. Q-koorts is 

moeilijk uit te leggen, maar toch probeer ik Thomas 

en Lieke informatie te geven waar zij niet aan 

denken. Ook niet aan kunnen denken, want zij 

hebben deze ziekte niet. Zo hebben QVS-patiënten 

de volgende dag geen last van de gevolgen van een 

inspanning, maar pas de dag daarna. Actie en na 48 

uur de terugslag. Als iedere ondervraagde QVS-pa-

tiënt dat zegt, dan kun je daarmee iets bewijzen. 

“Na 48 uur 
de terugslag”

Lieke Sweerts

Thomas Hoogeboom
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Dat is voor ons heel belangrijk in contacten met het 

UWV en andere officiële instanties.” Zowel Thomas, 

als Lieke en Paul vinden de patiëntenparticipatie 

het meest bijzondere aan het Beweegonderzoek. 

Thomas: “Q-support heeft echt mijn ogen geopend 

hoe goed je kunt samenwerken met patiënten. Dat 

is ongelooflijk. Iedereen in de wetenschap roept dat 

dit moet, maar het gebeurt nog te weinig. Q-support 

kan daar trots op zijn.”

Paul Spierings

Beweegonderzoek
Het Beweegonderzoek moet antwoord geven 

op de vraag ‘Fysiek trainen en Q-koorts: 

haalbaar en effectief?’ Als bekend is of het 

Beweegprogramma effect heeft gehad op de 

gezondheid, de fitheid en de kwaliteit van 

leven van de deelnemers, kan de behandeling 

nog beter worden aanpast aan de individuele 

behoeften. Immers, geen enkele persoon is 

gelijk. Daarnaast kunnen de onderzoeksre-

sultaten een opstap zijn richting verzekerde 

zorg. Dit is belangrijk als Q-support er niet 

meer is. Dan kunnen patiënten een aantal 

weken per jaar bewegen bij een fysiothera-

peut en de kosten ervan vergoed krijgen.
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Q-support heeft deelgenomen aan het Nederlands 

congres Volksgezondheid, van 6 en 7 april 2016 

met als thema ‘Werelden verbinden’. Clementine 

Wijkmans (voorzitter Commissie Onderzoek) en 

Annemieke de Groot verzorgden een presentatie 

over de manier waarop patiënten participeren in 

de wetenschappelijke onderzoeken naar Q-koorts 

die Q-support financieel ondersteunt. Gezien het 

onderwerp was het logisch dat verhaal samen met 

patiënten te vertellen. Daarnaast had Q-support een 

informatiestand, waarvoor veel belangstelling was 

bij de bezoekers. 

In mei 2016 maakte Q-support bekend dat er 

minstens 74 doden te betreuren zijn als gevolg van 

de Q-koorts. Voor nabestaanden die daar prijs op 

stelden, organiseerde Q-support een bijeenkomst. 

Annemieke de Groot, directeur van Q-support, 

brandde een kaars voor alle slachtoffers. Vervol-

gens herdachten de aanwezigen hun dierbaren 

door een kaars te branden bij een foto van de 

overledene. Het werd een heel bijzondere bijeen-

komst die in het teken stond van samen herden-

ken en het delen van verdriet. Opmerkelijk was de 

gemeenschappelijke ervaring dat veel overledenen 

langdurig ziek waren en gebukt gingen onder zwa-

re klachten alvorens de diagnose Q-koorts werd 

gesteld. In alle gevallen kwam de diagnose te laat 

voor een adequate behandeling. 

Q-support verbindt werelden op:

Nederlands congres Volksgezondheid

Gedeeld verdriet tijdens 
Nabestaandenbijeenkomst
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“Ik had het geluk dat mijn huisarts en mijn gynaecoloog voldoende van Q-koorts wisten om 
mij te waarschuwen voor de risico’s. Daardoor heb ik bewust gewacht met kinderen krij-
gen tot de actieve Q-koorts voorbij was.” Patricia Verhoeven vertelt over haar kinderwens, 
moederschap en QVS. In 2009 was ze 28 jaar en wilde graag moeder worden. “Ik heb altijd 
een kinderwens gehad. De Q-koorts was geen streep door die rekening. Het was uitstel tot 
de artsen groen licht gaven. Dat was in 2012. Onze zoon Giovanni werd geboren en vier jaar 
later kregen we Fabio. Als ze ’s morgens wakker worden en ik zie die snoetjes, dan ben ik 
zo trots!”

Patricia’s Q-koorts mondde uit in QVS en een ont-

wricht immuunsysteem. Ze wist dat dit een uitdaging 

zou zijn. “Alle moeders zoeken balans in moederschap, 

werk, huishouden en het sociale leven. Voor mij komt 

er een dimensie bij waardoor de schaal regelmatig uit 

evenwicht is. Dat betekent dat ik bewust keuzes moet 

maken over kinderen, werk en andere onderdelen in 

mijn leven. Ik heb onder andere management, eco-

nomie en rechten gestudeerd. Ik timmerde flink aan 

een carrière voor ik ziek werd en kinderen kreeg. Nu 

werk ik parttime als secretaresse. Niet mijn studie-

richting en ambitie, maar ik heb het er wel naar mijn 

zin. Hoewel de combinatie werk en moederschap voor 

mij heel zwaar is, wil ik het toch graag doen. Ik ben 

gewoonweg een leukere mama als ik werk.”

Geen roze wolk
Werken heeft op haar mentale gesteldheid een positief 

“Eerst ik, dan Q-koorts.”

Moederschap en bewuste keuzes: 2
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effect. “Maar”, geeft Patricia eerlijk toe, “voor mijn 

lichamelijke gesteldheid zou het misschien beter 

zijn niet te werken. Want naast QVS heb ik ook 

fybromyalgie. Bovendien heeft mijn oudste zoontje 

extra zorg en aandacht nodig. Aanstaande moe-

ders moeten zich realiseren dat er de kans is dat je 

kind meer aandacht behoeft en dat dit er dan extra 

bijkomt. Niet altijd een roze wolk dus. Ook van de 

partner wordt meer dan gemiddeld verwacht. Op 

diverse vlakken moet je wel degelijk dingen opof-

feren, maar je krijgt er zo veel mooie dingen voor 

terug. Wel van een heel andere waarde en die moet 

je kunnen zien.”

Mentaal veel gewonnen
“Het moederschap heeft mij echt verrijkt. Afgelopen 

jaren heb ik geleerd dat ik fysiek niet beter wordt, 

ondanks alles wat ik hiervoor heb ondernomen. 

Maar mentaal heb ik veel gewonnen. Ergens in het 

proces heb ik bewust de knop omgezet: eerst ik en 

dan Q-koorts. Want voor je het weet gaat je ziekte 

met je aan de haal. En bén je Q-koorts. Dat weiger 

ik. Ik heb veel moeten inleveren, dus ik heb mijn 

focus gelegd op alles wat wel goed gaat in mijn 

leven. En daar geniet ik optimaal van.”

Niet negatief, wel realistisch
Q-koorts is niet altijd een excuus, vindt Patricia. 

“Veel medepatiënten zijn en blijven boos, verdrietig 

en teleurgesteld. Dat ben ik zeker ook, maar ik denk 

dat je moet proberen er niet in te blijven hangen. 

Verwacht niet van je omgeving of van je werk, van 

de maatschappij of overheid dat ze dingen voor je 

oplossen. Wellicht kunnen ze je wel helpen. Kijk 

vooral naar de dingen waar je wel invloed op kunt 

uitoefenen. Ik snap dat het moeilijk is, ik bagatel-

liseer het niet. Maar ga uit van je eigen kracht en 

mogelijkheden en zet Q-koorts niet op de eerste 

plek.” Voor (aanstaande) QVS-moeders heeft Patricia 

een belangrijke tip: “Durf om hulp te vragen, want 

extra handjes heb je soms hard nodig. En maak be-

wuste keuzes samen met je partner en ga daarvoor. 

Moederschap en Q-koorts (en werk) is een zware 

combinatie. Dat is niet negatief, wel realistisch.”

Q-koorts en kinderwens?
‘Deze bijeenkomst heeft gezorgd voor de 
geruststelling dat ik moeder kan worden 
ondanks mijn QVS’. 

Veel jonge vrouwen worstelen met de vraag of 

ze het moederschap aankunnen met QVS. Tijdens 

een speciale themabijeenkomst die Q-support 

over dit onderwerp organiseerde konden ervarin-

gen worden uitgewisseld en vooral ook vragen 

worden gesteld. Moeder zijn mét QVS is volgens 

de aanwezige moeders qua energie mogelijk, als 

je maar bewuste keuzes maakt. Met name dien 

je verstandig om te gaan met je energie en zo 

nodig ook niet te aarzelen om je netwerk in te 

schakelen. Medisch adviseur Alfons Olde Loohuis 

gaf uitleg over het proces van zwanger- tot 

moederschap in combinatie met Q-koorts. Vooral 

zijn boodschap dat QVS een kinderwens medisch 

gezien niet in de weg hoeft te staan, was voor de 

patiënten en hun partners een enorme gerust-

stelling. Voor chronische Q-koortspatiënten 

is een goede begeleiding van artsen tijdens de 

zwangerschap noodzakelijk.        
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Bij echtgenoot Frank werd in 2010 
Q-koorts geconstateerd. Drie jaar 
later werd dochter Lisa ziek door 
Q-koorts. En als klap op de vuur-
pijl werd nog eens drie jaar later 
ook bij dochter Vera Q-koorts vast-
gesteld. Drie leden in één gezin ge-
troffen door de Q-koorts. Hoe ga je 
daar als echtgenote en moeder mee 
om? Jacqueline Smulders vertelt.

“Toen ik voor de derde keer hoorde dat iemand van 

mijn gezin Q-koorts heeft, was het of ik een klap 

in mijn gezicht kreeg. Dat bedenk je toch niet?” 

Jacqueline en zoon Sam waren niet ziek, maar lieten 

zich op aanraden van Q-support en de huisarts 

testen op Q-koorts. “Wij hadden het gelukkig niet. 

Dat was een opluchting. Drie in een gezin van vijf is 

toch ook wel voldoende, is het niet?”

Gevolgen voor het gezin
Jacqueline heeft een dagtaak aan het draaiende 

houden van haar gezin. Echtgenoot Frank werkt als 

steenhouwer. “Q-koorts heeft een negatieve uitwer-

king op zijn gewrichten en uithoudingsvermogen, 

maar toch werkt hij nog hele dagen. Want hij is van 

het type ‘niet lullen, maar poetsen’. Als hij aan het 

eind van de dag thuiskomt, is hij helemaal op. Dat 

heeft gevolgen voor het gezin. Even voetballen met 

Sam zit er niet in. Samen als partners leuke dingen 

doen, is meer uitzondering dan regel. Toen ik van 

dokter Olde Loohuis hoorde dat Q-koortspatiënten 

zich in zichzelf keren, viel er veel op z’n plek. Dat 

herkende ik helemaal bij Frank.”

Oplossingen bedenken
Het hele gezin is actief in het carnavalsgebeuren. 

Patiënten

Mantelzorger van drie gezinsleden

Jacqueline Smulders:2

“Verdrietig 
en boos”
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Tot de gevolgen van Q-koorts dat sterk inperkte. 

“Lisa en Vera zijn dansmariekes. Door Q-koorts kan 

Vera veel minder dansen en Lisa zelfs helemaal niet 

meer. Lisa gaat nog maar halve dagen naar school. 

Sporten en spelen met vriendinnetjes gebeurt niet. 

Ze moet keuzes maken. Vandaag iets leuks doen, 

betekent drie dagen herstellen. Vera zit in haar 

examenjaar. Dat geeft spanning die ze in combinatie 

met Q-koorts niet meer kan hanteren. Gelukkig zijn 

ze op school heel begripvol en werken ze mee aan 

een oplossing. Die medewerking is fijn. Want ik ben 

eigenlijk hele dagen bezig met oplossingen beden-

ken. Dingen weer ‘goed’ maken. Ik ben zo blij dat 

Q-support mijn achtervang is. Als ik het echt niet 

meer weet, kan ik hen bellen. Ik weet niet hoe dat 

straks moet als ze er niet meer zijn.”

Verdrietig en boos
Jacqueline praat over haar man en kinderen. Ze zegt 

het niet hardop, maar je ziet dat ze trots op hen 

is. Ze slaan zich als gezin door alle moeilijkheden 

heen. Met Jacqueline voorop. Maar het doet iets met 

haar dat ze hun mantelzorger moet zijn. Eerlijk 

gezegd is ze liever hun echtgenote en moeder. “Ik 

ben verdrietig en boos. Niet op Frank en de kinde-

ren als personen, maar om wat Q-koorts met hen 

doet.” Uiteindelijk kreeg Jacqueline een burn out. Ze 

is daarvoor in behandeling bij een psycholoog. Die 

raadde haar aan het van zich af te schrijven. Dat 

deed ze met een brief aan de minister. 

“Ik heb heel lang getwijfeld of ik dit 

moest opschrijven en delen. In ons 

gezin voeren we dagelijks een gevecht 

met die rotziekte. We weten niet hoe 

en wanneer ze het hebben opgelopen. 

Maar ze zijn ziek en we leven van dag 

tot dag. De gemeente geeft niet thuis 

en de rechter zegt dat het je eigen 

schuld is dat je ziek bent geworden. 

Geen compensatie, geen sorry, geen 

medische stempel. Minister Schippers: 

neem uw verantwoordelijkheid en laat 

de Q-koortspatiënten niet in de kou 

staan!”

Citaat uit de brief van Jacqueline:
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Veel Q-koortspatiënten stellen onderling contact zeer op prijs. Je hoeft immers niets uit 
te leggen, anderen weten welke problemen je tegen komt en kunnen je vaak ook nog 
tips en adviezen geven. Hiervoor organiseert Q-uestion al geruime tijd lotgenotenbijeen-
komsten. Ook de deelnemers aan de training Chronische Q-koorts of QVS, hoe ga ik daar-
mee om…? gaven vaak aan contact te willen houden. Om dat mogelijk te maken sloegen 
Q-support en Q-uestion de handen ineen. De Q-kringen waren geboren.

“Q-uestion, dat naast belangenbehartiging en infor-

matievoorziening ook het organiseren van lotgeno-

tencontact als doel heeft, was een logische partner”, 

legt Ria van Son van Q-support uit. “Dus toen we 

tegemoet wilden komen aan de wens van veel pati-

enten om een vervolg op de cursus te organiseren, 

hebben we de samenwerking gezocht.”

Samenwerking biedt voordelen
Die samenwerking resulteerde in het plan voor de 

Patiënten

Regionale Q-kringen

Q-uestion en Q-support werken samen aan:2

Nelleke Maathuis

“Niet elke Q-kring hetzelfde”
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Q-kringen dat Ria samen met projectleider Nelleke 

Maathuis (Q-uestion) opstelde. Inmiddels is ook 

Lieke Hesemans van Q-uestion aangeschoven als 

projectondersteuner. Nelleke: “Uiteraard wil Q-ues-

tion ontmoeting tussen patiënten mogelijk maken. 

Het biedt veel voordelen dat ook samen met Q-sup-

port te doen. Zo kunnen we bijvoorbeeld verder 

bouwen op de infrastructuur van de trainingen van 

Q-support. Die groepen bestaan immers al. Anderen 

uit die regio kunnen daar natuurlijk bij aansluiten. 

Maar ook mensen die met elkaar in gesprek willen, 

zonder dat er een training aan vooraf is gegaan, 

kunnen deelnemen aan een Q-kring.”

Zelfstandig verder
Ria legt uit wat een Q-kring is: “In een Q-kring gaan 

Q-koortspatiënten en hun naasten uit dezelfde regio 

regelmatig met elkaar in gesprek, wisselen ervarin-

gen uit, delen kennis en ondernemen gezamenlijk 

activiteiten. De opstart van een Q-kring wordt be-

geleid door Q-uestion en Q-support. Daarna gaat een 

Q-kring zelfstandig verder, maar blijft in verbinding 

met Q-uestion. Zo nodig biedt Q-uestion ondersteu-

ning. Dat is niet alleen logisch omdat Q-uestion 

lotgenotencontact organiseert, maar ook omdat 

Q-support in 2018 stopt.”

Maatwerk
“Niet elke Q-kring hoeft hetzelfde te zijn”, zegt 

Nelleke. “We hebben niet alles dichtgetimmerd. 

Groepen geven zelf aan wat ze willen en wat ze 

nodig hebben. Wij ondersteunen ze daarbij. Dat is 

maatwerk. De ene Q-kring richt zich meer op het 

sociale aspect en organiseert gezamenlijke activitei-

ten. Terwijl in een andere Q-kring mensen vooral 

in gesprek willen over de gevolgen van Q-koorts en 

elkaar daarbij willen adviseren en ondersteunen. 

Zeker om de goede vorm te vinden, is het belangrijk 

de Q-kringen daarbij te begeleiden.”

Kartrekkers
Maar die begeleiding is wel eindig. Ria: “Op den 

duur moet de Q-kring op eigen benen gaan staan. 

Het is wel belangrijk dat er een kartrekker uit de 

kring komt, zodat het niet verzandt. Daarom bieden 

we in 2017 mensen die als kartrekker willen funge-

ren een training aan. Lieke vult aan: ”En de Q-krin-

gen kunnen altijd terugvallen op Q-uestion. Wij 

blijven in elk geval zorgen voor de zaalhuur, koffie 

Ria van Son

Niets moet 
“Je hoort elkaars verhalen. Die zijn heel divers omdat 

de omstandigheden van iedereen anders zijn. Maar 

je kunt wel met elkaar meedenken over oplossingen. 

Dat vind ik het waardevolle aan lotgenotencontact”, 

zegt Liesbeth Coster, deelnemer aan de Q-kring Den 

Bosch. “Tot nu toe zijn we steeds met elkaar in gesprek 

geweest. Om small talk te voorkomen doen we spreek-

spelletjes als opwarming. Maar als je een keer niet wil 

praten, dan is dat natuurlijk ook goed. Niets moet. Er 

is dan ook geen vast programma. Maar we hebben het 

niet steeds over Q-koorts, hoor. Het moet wel gezellig 

blijven!”
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en thee. Maar we blijven ook op de achtergrond 

aanwezig. Is er na verloop van tijd behoefte aan 

ondersteuning bijvoorbeeld in de vorm van inhou-

delijke steun, dan biedt Q-uestion die.”

Lokaal
Lieke vertelt verder: ”We gaan ook onderzoeken 

of de Q-kringen lokaal verankerd kunnen worden. 

Bijvoorbeeld door aansluiting te zoeken bij regionale 

organisaties als Zorgbelang of de gemeente. Maar dat 

is allemaal voor 2017. Voorlopig zijn er in 2016 drie 

Q-kringen gestart en staan er voor 2017 ook drie 

op stapel. Dat is er één meer dan we aanvankelijk 

hadden voorzien. Want de belangstelling is groot. In 

september 2017 evalueren we en bekijken we hoe 

we verder gaan. Maar het zou, gezien de belang-

stelling, best kunnen dat we eerder met nieuwe 

groepen gaan starten.” 

Enthousiast gestart
De eerste indrukken zijn goed. Ria: “De Q-kringen 

zijn enthousiast van start gegaan. Mensen vinden 

het heel prettig dat er onderling erkenning en her-

kenning van de situatie is. Dat is voor Q-koortspati-

enten helaas niet vanzelfsprekend. Verder wisselen 

ze veel praktische informatie uit, geven elkaar 

adviezen en tips, steunen elkaar en hebben vaak ook 

veel plezier. Je moet het zelf doen, maar je hoeft het 

niet alleen te doen. De Q- kring kan je helpen als 

het nodig is.”

Lieke Hesemans

Patiënten
2

Nieuwe vrienden 
Na zeven jaar QVS heb je, door alle afspraken die je hebt afgezegd, weinig vrienden meer over. Dat 

constateert Theo Slenders, deelnemer aan de Q-kring Voerendaal. “Je lotgenoten worden dan je nieu-

we vrienden. Die begrijpen wat je meemaakt. Ik vind dat heel prettig. We hoeven niet steeds over 

Q-koorts te praten. We ondernemen dingen samen, zoals een barbecue, een high tea of een wande-

ling. Dan komt het vanzelf aan de orde. En voor meer complexe vragen of thema’s kunnen we ook 

nog een beroep op Q-uestion doen. We hebben nu de frequentie van onze bijeenkomsten verhoogd. 

Als er veel tijd tussen zit, zijn er veel verhalen te vertellen. Maar na 20 minuten kan ik mij niet 

meer concentreren. Dan raak ik de draad kwijt.” Theo sluit af met een verzoek: “Mag ik iedereen bij 

Q-support bedanken voor de geweldige ondersteuning?” Bij deze, Theo.
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Geslaagde 
verwendag 2016

1931 Congrescentrum Brabanthallen2

NoNo zorgt voor lachsalvo’s
Al snel beek dat achter de afkorting NoNo cabaretier 

Mark van de Veerdonk schuil ging die het publiek 

hartelijk aan het lachen bracht. Uit zijn “toespraak” 

bleek dat hij zich heel goed in Q-koorts had verdiept. 

“Heb je een keer een Verwendag, zijn ze in vee-

markthallen!”, verbaasde hij zich. Om vervolgens in 

razend tempo een serie grappen op het publiek af te 

vuren. De lach van het publiek was afdoende bewijs 

voor zijn succes.

Voor elk wat wils
Daarna was er voor elk wat wils. Van een bingo met 

een vette knipoog en workshops gezonde voeding en 

mindfulness tot airbrush, racen, massages, een foto- 

en een filmcabine en een “straat” vol mogelijkheden 

om je haar, je nagels en je make up te laten verzor-

gen. Ook aan snorren, baarden en herenkapsels werd 

gewerkt door een heuse barbier. Voor wie het alle-

maal even te druk werd, draaide in alle rust een feel 

good movie. De aanwezige jongeren werden onthaald 

op een workshop vloggen. Het prachtige resultaat ziet 

u op ons Youtubekanaal.

Qoor
Aan het eind van de dag maakte het Qoor haar 

opwachting. Dat bestond uit een mix van patiënten, 

familie en medewerkers van Q-support en zong een 

speciaal voor de gelegenheid geschreven lied. De tekst 

vindt u op onze website. 

NoNo heeft succes

Zo’n 350 Q-koortspatiënten en hun naasten bezochten 
op 1 oktober Congrescentrum 1931 in Den Bosch om zich 
eens een dag onbezorgd te laten verwennen. Annemieke de Groot, directeur van 
Q-support, opende de dag met een warm welkom voor alle aanwezigen. Ze kondigde ver-
volgens een onderzoeker aan van de Nederlandse Organisatie van Nieuwe Ontwikkelingen.
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‘Chronische Q-koorts en QVS: hoe vertel ik daarover in 60 seconden?’ Tijdens deze in-
teractieve training leren de deelnemers hun persoonlijke verhaal in een goede en bondi-
ge uitleg te verwoorden. Aan het eind van de training kunnen zij in een ‘elevator pitch’ 
kort en duidelijk over chronische Q-koorts en QVS vertellen. Mark Doldersum en Antoi-
ne Wolbes volgden de training bij Kees Kolff.

Kees: “Hoe vertel ik mijn verhaal het beste aan 

familie, vrienden, bekenden en op het werk. Dat 

is een vraag waar veel chronische Q-koorts- en 

QVS-patiënten mee zitten. De meeste mensen 

hebben wel eens van Q-koorts gehoord. Maar 

welke invloed de gevolgen (nog steeds) hebben 

op het leven, daar heeft vrijwel niemand een idee 

van. Q-koortspatiënten vinden dat moeilijk om te 

vertellen en uit te leggen. Ook kan het zijn dat zij 

zelf moeite hebben hun ziekte te accepteren. Dat 

proberen we boven tafel te krijgen.”

Objectief verhaal
Kees vervolgt: “Daarnaast laten we mensen na-

denken over situaties en doelgroepen waar ze het 

uitleggen het meest moeilijk vinden. Voor de een is 

dat zijn onvermogen hele dagen te werken, voor de 

ander is dat het wegblijven bij feestjes van familie 

of vrienden. Dat is bepalend voor je elevator pitch, 

terwijl je rode draad hetzelfde is. De clou is een 

objectief verhaal te maken waarin je je situatie niet 

bagatelliseert, maar ook niet zwaar maakt. Dan 

is het vervolgens aan de luisteraar wat hij ermee 

Patiënten
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“Ik wil de Kilimanjaro wel beklimmen, 
maar mijn lijf denkt daar anders over.”

Mark Doldersum (l) en Antoine Wolbes 

Elevator pitch

Foto: Janneke Masselink 
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doet.” Mark Doldersum en Antoine Wolbes waren 

de enige twee deelnemers in het noorden. Kees: 

“Daarom hebben we de training iets op hen toege-

spitst. Het klikte heel goed tussen hen. Twee jonge 

kerels met Q-koorts als gemeenschappelijk factor. 

Zij hebben vooral veel gehad aan het delen van hun 

ervaringen.”  

Ervaringen uitwisselen
De beide mannen beamen dat. Mark: “Ik herkende 

veel in de dingen die Antoine vertelde. We schre-

ven op waar we in het dagelijks leven tegenaan 

lopen. Toen dachten we allebei ‘hé, dat heb ik ook’. 

Vermoeidheid, spierpijn in de benen, concentra-

tieproblemen.” Antoine heeft door zijn beroep als 

ICT projectmanager veel ervaring met het kort en 

bondig uitleggen van complexe materie. “Ik had 

zelf al een soort elevator pitch bedacht die ik actief 

gebruik in mijn omgeving. In die zin heb ik niet erg 

veel nieuws geleerd. Maar het contact met Mark en 

de ervaringen die we hebben uitgewisseld, vond ik 

heel fijn. Het heeft me echt goed gedaan. We hebben 

een super goed contact samen.”

Begrip
Op de vraag wanneer hij zijn elevator pitch gebruikt, 

antwoordt Mark: “Het komt van pas als ik aan men-

sen om me heen uitleg moet geven wat QVS is en 

wat dit voor mij betekent. Wat ik het meest lastige 

vind, is dat je aan de buitenkant niet kan zien hoe 

QVS je kan beperken in het dagelijks leven. Ik zeg 

weleens ‘mijn geest is van iemand van twintig jaar, 

maar mijn lichaam voelt als van iemand van tachtig 

jaar’. Op het werk of in het dagelijkse leven krijg 

ik niet altijd van iedereen begrip en dat is weleens 

moeilijk. Ik probeer na al die jaren een manier te 

vinden hoe met deze ziekte om te gaan. En de po-

sitieve dingen in het leven te zien in plaats van de 

dingen die ik allemaal niet meer kan.”

Mijn lijf wil niet
Antoine heeft geen werk, dus geen collega’s. “Maar”, 

zegt hij, “ik heb wel medemuzikanten in mijn 

band. Om hen duidelijk te maken wat Q-koorts met 

mij doet, praat ik over mijn lichaam in de derde 

persoon. Bijvoorbeeld als ik weer eens verstek moet 

laten gaan op repetities. Mijn bandleden vragen dan 

of ik niet wil repeteren. Dan zeg ik dat ik dolgraag 

wil repeteren, maar dat mijn lichaam me in de steek 

laat.” De mannen praten over muziek en fanatis-

me in sport. En over het verschil tussen willen en 

kunnen. Antoine: “Onze omgeving snapt niet altijd 

goed dat het geen kwestie is van niet willen, maar 

van niet kunnen. Man, ik wil de Kilimanjaro wel 

beklimmen, maar mijn lijf denkt daar anders over.” 

Mark knikt instemmend: “Precies ja, zo is het.” 

Wat is een elevator pitch?
Een elevator pitch is een korte maar krachtige 

presentatie waarin je jezelf in ongeveer zestig 

seconden presenteert. Het komt oorspronkelijk 

uit Amerika. Die zestig seconden zijn geba-

seerd op de duur van een ritje in de lift (eleva-

tor). Tussen sluiting en opening van liftdeuren 

(30 – 60 seconden) moet het verhaal af zijn 

en de kernboodschap duidelijk zijn.

De training ‘Chronische Q-koorts en QVS: hoe 

vertel ik daarover in 60 seconden?’ is ontwik-

keld door gecertificeerde coaches Kees Kolff en 

Wendy van Kuilenburg. In 2016 organiseerde 

Q-support zeven bijeenkomsten. Het meest 

prettig bleken groepen van zo’n vier tot zeven 

mensen en een trainingsduur van twee dagen 

van maximaal drie uur. Als afsluiting volgde 

er een terugkomdag, waarop alle deelnemers 

hun elevator pitch aan elkaar presenteerden.  

“Je kunt het aan de 
buitenkant niet zien”



Cees Boogers is een van de 74 geregistreerde dodelijke slachtoffers van Q-koorts. We-
duwe Elly vertelt over haar man en over de Nabestaandenbijeenkomst die Q-support in 
april 2016 organiseerde in Buren. Het was een dag speciaal voor de nabestaanden van 
mensen die overleden zijn aan de gevolgen van een Q-koortsbesmetting. Er was tijd en 
ruimte om onder professionele begeleiding ervaringen te delen.

Elly ontving een uitnodiging voor deze bijzondere 

dag voor nabestaanden. “Ik vond het fijn om in con-

tact te komen met lotgenoten. We werden 

’s morgens ontvangen met koffie en thee. De 

psycholoog die de dag leidde, vertelde een verhaal 

over de uitdagingen waar je je voor geplaatst ziet 

en wat je gevoelens daarbij zijn. Toen werd voor 

elke overledene een kaars aangestoken. Die stond 

symbool voor de weg die je samen gegaan bent. Op 

die manier wist je ook gelijk wie bij welke overle-

dene hoorde. Dat was heel subtiel gedaan. Tussen 

de middag was er een lunch. De psycholoog had 

gespreksonderwerpen aangedragen waarover je met 

elkaar kon praten. Het was een emotionele maar 

heel mooie dag.”

Zware tijd
Elly vervolgt: “Ik was in eerste instantie van plan 

contact met een aantal deelnemers te onderhouden. 

Maar weet je, ik heb een gezin met (stief)kinderen 

en kleinkinderen. Daarnaast heb ik een fulltime 

baan in de verzorging in een klooster en ik verzorg 

mijn moeder en een tante. Het was een heel zware 

tijd, maar op een gegeven moment zijn de scherpe 

kantjes eraf en wil je alle narigheid van Q-koorts 

achter je laten. Ik ben niet boos op de medische 

wereld, maar ik voel me wel in de steek gelaten. 

Want niet alleen de Q-koortspatiënten zelf, maar 

ook de partners krijgen geen erkenning. Daarom 

is de Nabestaandenbijeenkomst heel waardevol 

geweest. Omdat je dit kan delen met mensen die dit 

ook hebben ervaren.”
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Een kaars als symbool voor 
de weg die je gegaan bent 

Nabestaandenbijeenkomst: 2

Elly brandt haar kaars voor Cees



Het is ‘maar’ Q-koorts
Een auto-ongeluk in 2010 waarbij Cees 

Boogers door een black-out tegen een boom reed, 

bleek de aftrap van een heel roerige periode. Hij 

herstelde van een gebroken borstbeen, maar kreeg 

daarna achtereenvolgens een aneurysma, epilep-

tische aanvallen en een darmbloeding. “Het was 

ziekenhuis in, ziekenhuis uit”, vertelt Elly. “Hij had 

allerlei vage aandoeningen, z’n eetlust was sterk 

verminderd en hij was telkens zo ontzettend moe. 

Toen we in 2013 hoorden dat al zijn klachten het 

gevolg waren van chronische Q-koorts, waren we 

opgelucht. Nu wisten we eindelijk de oorzaak en 

konden we gericht werken aan herstel. In al onze 

naïviteit waren we blij dat het ‘maar’ Q-koorts was. 

Wisten wij veel.”

Passie voor klokken
Er volgden nog twee jaar met onderzoeken, maar 

Cees knapte niet op. Elly: “Het was een achtbaan 

vol medische hoogte- en dieptepunten. Toch bleven 

we de moed erin houden. Dat Q-koorts zijn spier-

kracht aantastte en hij niet meer op zijn eigen 

lichaam kon vertrouwen, was moeilijk te accepte-

ren. Hij kon zelfs zijn grootste passie niet meer: zijn 

klokkenfabriek in Dordrecht. Hij was klokken- en 

meubelmaker en maakte zowel de uurwerken als 

de kasten zelf. Hij werd in de ‘klokkenwereld’ alom 

gewaardeerd om de kwaliteit en degelijkheid van 

zijn werk.” In de laatste maanden keerde Cees zich 

steeds meer in zichzelf. Een bekend symptoom van 

Q-koorts. “Bovendien”, zegt Elly, “het Radboudumc 

had hem antidepressiva gegeven, ondanks onze uit-

drukkelijke wens dit niet te doen. Cees reageert daar 

namelijk heel sterk op. Men besloot onze mening 

daarin niet te respecteren. Mede daardoor gleed Cees 

steeds verder af.” 

Dag wijfie
Na weken in het revalidatiecentrum en verpleeghuis 

vond Cees dit leven, zijn leven niet meer. De rasop-

timist die altijd lichtpuntjes zag, was op. Hij wilde 

naar huis. “Naar zijn Elly”, zegt vriendin Desiree die 

Cees en Elly in het hele traject heeft bijgestaan en 

Elly ook nu in dit gesprek ondersteunt. “Cees hield 

heel veel van Elly en van hun leven samen. En hoe-

zeer hij het ook waardeerde dat Elly hem bijstond 

en vocht met instanties, artsen en verzorging, hij 

wilde niet meer. Hij vroeg mij dit aan Elly te ver-

tellen, want door zijn liefde voor haar kon hij het 

niet zelf tegen haar zeggen.” De laatste dagen was 

Cees thuis, in zijn vertrouwde omgeving met zijn 

geliefde klokken. Hij overleed op 17 juni 2015. Elly: 

“Een afscheid kun je maar één keer doen. We zijn 

dankbaar dat we met kinderen, familie en vrien-

den Cees op zijn manier waardig en vredig konden 

laten gaan. Het laatste dat hij tegen mij zei was ‘dag 

wijfie’. Ik mis hem nog elke dag.”     
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Machteld Huber is van oorsprong huisarts. Tij-

dens verschillende periodes van ernstige ziekte, in 

het begin van haar loopbaan, ontdekte ze dat haar 

ervaringen als patiënt veel verder strekten dan wat 

zij als arts ooit had geleerd. Zo leerde haar ziek-

te haar dat zij haar herstel actief en positief kon 

beïnvloeden. Vanuit deze gedachte ontwikkelde 

zij een nieuw, dynamisch concept van gezondheid, 

gebaseerd op eigen regie. Gezondheid is niet alleen 

de afwezigheid van ziekte. Gezondheid gaat verder, 

stelt Machteld Huber.

Brede definitie gezondheid
De belangrijkste boodschap van Machteld Huber is 

dat de mens centraal moet staan en niet de ziekte. 

En dat mensen de regie over hun eigen gezondheid 

moeten krijgen en nemen. Om Q-koortspatiënten 

te inspireren om op een andere 

wijze te kijken naar ziekte en 

gezondheid, gaf Machteld 

Huber allereerst 

een presentatie over 

Positieve Gezond-

heid. Behalve haar 

belangrijkste uit-

gangspunten, deelde 

ze ook een model 

waarmee patiënten 

zelf hun gezond-

heid kunnen beoordelen. 

Dat model heeft betrekking op 

veel meer facetten van het leven dan 

uitsluitend je lichaamsfuncties. Je beoordeelt er ook 

de kwaliteit van je leven, je dagelijks functioneren, 

je mentale welbevinden en je sociale en maatschap-

pelijke participatie mee. Met dit model ontdek je 

waar voor jou verbetering mogelijk is en daar kun 

je vervolgens, al dan niet samen met een zorgverle-

Een kennismaking met het gedachtengoed over Positieve Gezondheid van Machteld 
Huber leidde ertoe dat Q-uestion en Q-support samen een avond voor Q-koortspatiënten 
over dit onderwerp belegden. Machteld Huber maakt (inter)nationaal furore met haar 
geheel andere benadering van gezondheid. Die is gebaseerd op haar eigen ervaringen als 
patiënt. Als arts heeft ze die ervaringen vervolgens gebruikt om via onderzoek bewijs-
last voor deze nieuwe benadering te verkrijgen. Want om meer medici te overtuigen van 
haar werkwijze, moest deze natuurlijk zijn voorzien van wetenschappelijk onderzoek en 
meetbare feiten. Dat is inmiddels gelukt.
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De patiënt in de regie

Positieve Gezondheid:2

Machteld Huber



ner, mee aan de slag. Machteld legde uit dat vooral 

patiënten en zorgverleners deze brede definitie van 

gezondheid onderschrijven. Voor medische professi-

onals is deze benadering nog niet vanzelfsprekend.

Zelf aan de slag
Na de presentatie gingen de aanwezigen zelf aan 

het werk met het model Positieve Gezondheid en 

deelden ervaringen met elkaar. De essentie van deze 

benadering, dat je als patiënt zelf aangeeft waar 

mogelijkheden tot verbetering liggen, kon op veel 

steun van de patiënten rekenen. Dat gold ook voor 

de gedachte dat je daarbij zelf in regie blijft en daar 

zelf aan gaat werken.

Q-support heeft de procesregisseurs extra geschoold 

rond Positieve Gezondheid en alle patiënten die daar 

prijs op stellen, de kans geboden aan de slag te gaan 

volgens de principes van Positieve Gezondheid.
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Zelf aan de slag met Positieve Gezondheid



QVS en chronische Q-koorts zijn chronische ziekten met een onduidelijk verloop. Het 
enige dat je als patiënt weet, is dat je nu ziek bent en dat onbekende tijd zult blijven. 
Hoe ga je daarmee om? Q-support stelde de training ‘Stilstaan bij Loslaten’ samen. Het 
gaat over stilstaan bij het verlies van je oude gezonde zelf en het accepteren van het 
hebben van een chronische ziekte. Carla van Mook volgde de training.

In 2009 liep Carla Q-koorts op en in 2011 volgde 

de diagnose QVS. De afgelopen zeven jaren hebben 

lichamelijk en geestelijk een behoorlijke impact 

gehad. Leven werd overleven. Toen Carla van 

Q-support hoorde over de training ‘Stilstaan bij 

Loslaten’ wilde ze daar dan ook graag aan meedoen. 

“Ik heb helaas de laatste twee dagen gemist, omdat 

ik geopereerd moest worden aan mijn heup. Toch 

heb ik voldoende meegekregen van de training die 

me echt goed heeft gedaan.” Een van de opdrachten 

tijdens de training was het geven van een presenta-

tie. Ter ondersteuning maakte Carla een collage over 

Q-koorts en haar leven. “Vóór ik Q-koorts kreeg, 

was ik al ziek. Ik heb namelijk het Syndroom van 
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Accepteren van verlies en 
de draad weer oppakken

Stilstaan bij Loslaten:2

Collage over Carla’s leven met Q-koorts



Ehlers-Danlos, een chronische aandoening van het 

bindweefsel. Ik had daarmee leren omgaan. Hoewel 

ik niet kon werken, kon ik nog wel vrijwilligers-

werk doen. De kwaliteit van leven vond ik 65%. 

Want ik kon nog best veel én ik had de controle 

over mijn lijf.”

Steeds zieker
Carla vervolgt: “Toen ik in 2009 Q-koorts kreeg, 

raakte ik de regie langzamerhand volledig kwijt. Ik 

had voorhoofdsholte-, long- en blaasontstekingen, 

mijn immuunsysteem was aan gort, en zo kan ik 

nog een waslijst met klachten opnoemen. Ik werd 

steeds zieker en op enig moment dacht ik ‘als 

ik nu dood ga, zou ik dat niet erg vinden’.” Carla 

benadrukt: “Ik was niet depressief hoor! Ik ben een 

positief en spiritueel mens. Als een dag de zon niet 

schijnt, denk ik echt niet dat de wereld vergaat. 

Maar de kwaliteit van leven en mijn zelfred-

zaamheid werden steeds minder. Daar had ik veel 

moeite mee. Ook de onbekendheid van de ziekte, 

het onbegrip in mijn (medische) omgeving en een 

onstabiele financiële situatie maakten het leven er 

niet makkelijker op.”

Positieve ontwikkelingen
In 2016 ontdekte Carla Q-support en Facebookpa-

gina Q-koorts Inside. “Zij hebben me echt super 

geholpen. Ik doe mee aan het Beweegprogramma 

en dat gaat goed. Ik heb op aanraden van Procesre-

gisseur Hetty van den Berg en Q-koorts Inside mijn 

immuunsysteem laten onderzoeken. Dat is met hulp 

van voedingssupplementen enigszins verbeterd. Ik 

heb nu de training ‘Stilstaan bij Loslaten’ gedaan en 

daar heb ik veel van opgestoken. Het was fijn om 

lotgenoten te spreken en ervaringen uit te wisselen. 

Door al deze positieve ontwikkelingen is de kwa-

liteit van leven van 23% naar 35% gegaan. Maar de 

QVS-klachten blijven hetzelfde en dat beangstigt 

me. Wanneer komt de terugslag?”

Gedwongen keuzes
Carla vertelt vol vuur en geestdrift over Q-koorts en 

haar leven. En ook over leugens van de politiek en 

onterechte uitspraken van de rechtbanken. Ze heeft 

zich opgeladen voor ons gesprek. Vastbesloten om 

alles te vertellen waarmee ze Q-support en medepa-

tiënten kan helpen. “Ik wil graag alles goed uitleg-

gen. Net zoals ik altijd in mijn omgeving doe. Maar 

in sommige gevallen moet ik voor mezelf kiezen. 

Als ik merk dat uitleg geen effect heeft en mijn 

energie verspild is, word ik heel verdrietig. Dan 

moet ik me terugtrekken en dat is een keuze die 

ik door Q-koorts gedwongen ben te maken. Ik kan 

nog steeds heel boos worden op de politiek en op de 

onrechtvaardigheid en het uitblijven van erkenning. 

Maar door de training heb ik geleerd weer te genie-

ten van de kleine dingen in het leven. En mijn heup 

herstelt goed en daar ben ik blij om.”
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“Verspilde energie”

De Limburgse markt op
Veel patiënten stuiten op onbegrip in hun 

omgeving vanwege de onbekendheid van 

Q-koorts. Vandaar dat een groep actieve 

Limburgse patiënten het plan opvatte jaar-

markten in de regio te benutten om over 

Q-koorts te informeren. Met ondersteuning 

van Q-support werden stands ingericht 

op de Laurentiusmarkt in Voerendaal en 

de Bokkemert in Valkenburg. Bezoekers 

konden in gesprek gaan met de aanwezige 

Q-koortspatiënten en met  ervarings-

deskundige Ria van Son. Met behulp van 

een voorlichtingsfolder en met hun eigen 

ervaringen hebben zij ervoor gezorgd dat 

duizenden bezoekers nu beter zijn geïn-

formeerd over Q-koorts en de langdurige 

gevolgen ervan. 
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“Ik ben anders, want kindjes 
vragen mij niet meer om te spelen.”

Emma van der Pluijm:2

“Emma kan niet mee met haar 

leeftijdsgenootjes, mist veel 

van school en is hier merkbaar 

verdrietig over. Hoe leg je aan 

je kind uit waarom ze niet 

de energie heeft om bijvoor-

beeld op zwemles te gaan? En 

waarom ze altijd pijn heeft? Ik 

vertel haar dan maar dat ze een 

heel bijzonder meisje is met 

een groot hart. En dat ze heel 

erg goed is in andere dingen.” 

Emma tijdens de verwendag



Dit is een gedeelte uit de brief van Angela van der 

Pluijm over haar dochter Emma: “Ze is van een 

blozende peuter veranderd in een fragiel wit meisje. 

Ze was drie toen ze de eerste verschijnselen van 

Q-koorts vertoonde. Ze is nu zes, dus Q-koorts is al 

drie jaar met haar aan de haal. Dat is de helft van 

haar leven.”

Overbezorgde moeder
Na een jaar met heftige griepverschijnselen, long-

ontsteking, hoge koortsen en ziekenhuisbezoeken 

kwam Emma in het Wilhelmina Kinderziekenhuis 

terecht. Na uitgebreid onderzoek bleek daar dat ze 

de Q-koorts had doorstaan. “Maar ja”, zegt Angela, 

“dan weet je eigenlijk nog niets. Want geen enkele 

medicus die ik sprak, was bekend met Q-koorts. 

Ik ben gaan zoeken en toen vond ik Q-support. Ik 

belde ze en voelde direct begrip en een luisterend 

oor. Dat vond ik zo fijn, want ik was al een jaar lang 

van het kastje naar de muur gestuurd. Voorheen zei 

men dat ik een overbezorgde moeder was en niet 

zo moest overdrijven. Ondertussen was mijn kind 

doodziek en wist ik in mijn radeloosheid niet meer 

waar ik het zoeken moest.”

QVS-stempel
Via Q-support kwam Angela in contact met medisch 

adviseur Alfons Olde Loohuis. “Hij onderzocht 

Emma en diagnosticeerde QVS. Dan heb je een 

stempeltje, maar geen oplossing voor de problemen 

die Emma in het dagelijks leven ondervindt. Ik zou 

graag willen dat het ziekenhuis die QVS-stempel 

officieel bevestigt, zodat ze een rugzakje kan maken. 

Want met een bundeling van informatie, onder-

zoeksuitslagen en monitoring van haar ontwik-

keling kan ze haar toestand en onmogelijkheden 

duidelijk onderbouwen. Ik denk hierbij aan school. 

Nu in groep een en twee kan ik het met heel be-

grijpende schoolleiding en leerplichtambtenaar nog 

geregeld krijgen. Maar wat nou als ze straks naar 

groep drie gaat? Of naar voortgezet onderwijs? Hoe 

regel je dan speciaal onderwijs voor een vermoeid 

kind met concentratieproblemen dat geen erkende 

ziekte heeft?”

Kinderen en Q-koorts
Omdat het verloop van QVS onduidelijk is, maakt 

Angela zich zorgen. “Ze heeft het al drie jaar. Af-

gaande op de verhalen van andere QVS-patiënten 

denk ik dat het niet snel over zal gaan. Ik hoop het 

natuurlijk wel. Als peuter had ze tomeloze ener-

gie, nu ligt ze hele middagen op de bank omdat 

ze moet bijtanken. Zij en wij als haar ouders gaan 

door een hel. Vooral als ze ’s nachts uit haar bedje 

komt, gillend van de pijn. Of als je door onbegrip 

van omstanders of onkunde van medici weer met 

lege handen naar huis kunt. Inmiddels helpt mijn 

huisarts ons nu direct als het nodig is. En ik krijg 

gelukkig veel steun van Q-support, hoewel ze meer 

gericht zijn op volwassenen. Q-koorts en QVS bij 

kinderen is een nog onontgonnen gebied.” 

We blijven vechten
Angela vervolgt: “Ik weet nu hoe het voelt om het 

wiel uit te vinden. Bij bekende ziektes pak je het 

wiel van een ander en lift je mee. Wij zijn nog 

steeds zoekende.” Die zoektocht en het uitblijven 

van de erkenning van de ziekte Q-koorts hou-

den Angela en haar gezin erg bezig. Ondertussen 

proberen ze Emma een zo gewoon mogelijk leven 

te geven. Dat dit best lastig is, blijkt als Emma na 

school eens tegen Angela zegt ‘ik ben anders, want 

kinderen vragen mij niet meer om te komen spelen 

omdat ik al te vaak nee heb gezegd’. “Het brak mijn 

hart”, zegt Angela. “Ik zou zo graag voor haar willen 

dat ze wat meer begrip krijgt. Want ze blijft heel 

vriendelijk en doet monter, maar ik vraag me wel 

eens af hoe ze het volhoudt. Het is een vechter. En 

wij vechten met haar mee tot er begrip en erken-

ning komt voor deze ziekte bij kinderen.”
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“Het is een vechter”



‘Uw man is ernstig ziek en we weten niet wat hij 

heeft, maar het is geen Q-koorts.’ Dat kreeg me-

vrouw Betue te horen toen ze in het ziekenhuis 

opperde of Q-koorts de reden kon zijn voor de hoge 

koortsen, het niet opknappen en 25 kilo afvallen. 

“Ik werd nog net niet voor gek verklaard. Maar 

toen maanden later het ministerie van Volksge-

zondheid een brief stuurde over de uitbraak van 

Q-koorts, werden ze wakker. Een jaar na zijn eerste 

koortsaanval kregen we officieel de bevestiging: 

chronische Q-koorts. Dat was in 2009.”

Hetzelfde schuitje
Toen in 2016 de uitnodiging van Q-support kwam 

voor de training ‘Chronische Q-koorts of QVS, hoe 

ga ik daarmee om…?’ wilde mevrouw Betue daar 

graag naartoe. “Mijn man vond het niets”, zegt ze. 

“Maar ik vond het wel goed. Je hoort nog eens wat 
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Q-support biedt in de bijeenkomst ‘Zichtbaar maken’ deelnemers aan de training ‘Chro-
nische Q-koorts of QVS, hoe ga ik daarmee om…?’ de mogelijkheid om aan naasten uit 
te leggen wat de invloed van Q-koorts op hun leven is. Tijdens deze bijeenkomst delen 
patiënten persoonlijke verhalen met mensen uit hun directe omgeving zoals collega’s, 
buren en familieleden. De heer en mevrouw Betue en hun zoon deden mee.

Patiënten

‘Zichtbaar maken’ wat de invloed 
van Q-koorts op je leven is

De heer en mevrouw Betue2



van mensen die in hetzelfde schuitje zitten. Ik vond 

het heel interessant.” De heer Betue is het wel eens 

met zijn vrouw: “Mensen die je niet kent, blijken 

dezelfde klachten te hebben. Het is fijn om te horen 

dat je niet de enige bent.” Over jongere lotgenoten 

zegt de 82-jarige Betue: “Wij hebben er financieel 

niet onder geleden. Ik was al met pensioen toen ik 

het kreeg. Maar jonge mensen die niet meer kunnen 

werken en een gezin met kinderen moeten onder-

houden, die hebben het echt zwaar.”

Meer begrip
Voor het onderdeel van de training ‘Zichtbaar ma-

ken’ gaat de zoon van de heer en mevrouw Betue 

mee. “Hoewel hij zeer slechthorend is, heeft hij toch 

voldoende meegekregen van de gesprekken. Hij wist 

al een en ander van Q-koorts, maar hij wilde toch 

graag van andere naasten van patiënten horen wat 

hun bevindingen zijn. Het uitwisselen van ervarin-

gen is hem heel goed bevallen. Hij heeft meer begrip 

gekregen.” Een veel gehoorde opmerking tijdens de 

bijeenkomst was dat mensen in de omgeving weinig 

weten van Q-koorts. De totale onbekendheid van 

2008/2009 is nu niet meer. Maar nog steeds is de 

bekendheid laag. Mevrouw Betue: “Men denkt bij 

Q-koorts dat je veertien dagen ziek bent en dan is 

het weer over. Mensen die ons goed kennen, weten 

nu meer en begrijpen ook welke impact het op je 

leven heeft. Dat is voor de patiënt heel fijn.”
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“Uw man is ernstig 
ziek, maar het is 
geen Q-koorts”
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Het begint voorjaar 2006. Marijke constateert een 

knobbeltje in haar hals. Dat is de eerste etappe 

van een duikvlucht die tot op de dag van vandaag 

niet tot stilstand is gekomen. Omzwervingen 

langs meerdere ziekenhuizen, met nog veel meer 

onderzoeken bieden geen uitsluitsel. Er is sprake 

van verkeerde cellen, maar niet van een duidelijke 

diagnose. Tot de KNO-arts in het Radboud Zieken-

huis vaststelt dat er sprake is van kanker en een 

ingrijpend behandelplan voorstelt: verwijderen van 

alle klieren uit het linkerdeel van de hals gevolgd 

door 33 bestralingen in het gebied van de neus tot 

het sleutelbeen. Dat grote gebied is uit voorzorg, 

omdat de primaire tumor niet is gevonden. In de 

hals zou sprake zijn van een uitzaaiing. Marijke is 

niet overtuigd, maar heeft geen keus. Ook al weet ze 

dat de gevolgen ingrijpend zijn: niet functioneren-

de speekselklieren, daardoor eetproblemen en ook 

gebitsproblemen.

Wolken trekken voorbij
“Na de operatie was ik doodziek en doodmoe”, 

beschrijft Marijke haar conditie. “Dat ben ik ook 

tijdens de bestralingen gebleven. Moe, misselijk, 

hoofdpijn, alles deed me zeer en ik viel 14 kilo af. 

Geen enkele arts kon mij uitleggen hoe dat kwam. 

Soms moest het bestralingsmasker weer af, om-

dat ik te ziek was. Maar ik ben een doorzetter en 

mijn prognose was goed, dus ik had al mijn hoop 

gevestigd op de tijd na de bestraling. Maar ik werd 

niet beter. Lag op bed of op de bank naar buiten te 

staren. Daar ging het leven gewoon door, terwijl ik 

de wolken aan me voorbij zag trekken.”

Verdriet en boosheid strijden om voorrang. Marijke van der Ven doet geëmotioneerd haar 
verhaal. Over hoe zij van een full time werkende, enthousiaste leerkracht met een druk 
huishouden met man en drie opgroeiende kinderen, veranderde in een dodelijk vermoeide 
vrouw. En hoe zij, nog volop in de strijd met haar eigen klachten, haar man Toon verloor 
aan de slopende ziekte ALS. Bij sommige verhalen voel je je heel nietig. Dit is er zo een.  

Patiënten

“Was die operatie wel nodig?”

Marijke van der Ven:2
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Werk ook kwijt
Een nieuwe serie onderzoeken volgt. Internist, 

longarts, reumatoloog. Ze kunnen niets vinden, be-

halve dat Marijke te weinig witte bloedlichaampjes 

heeft. Ze stellen een beenmergpunctie voor. Marijke 

weigert. Ze duikt het alternatieve circuit in. Want 

ze wil dolgraag aan het werk. In het onderwijs ligt 

haar hart. Ieder goed moment gebruikt ze om naar 

haar school te gaan, in contact te blijven. Bovendien 

is ze kostwinner. Dus ze begint op therapeutische 

basis. “Maar ik kon het niet. Ik was te ziek.” En dus 

wordt Marijke ontslagen. “Dat heeft er zo ingehakt”, 

zegt ze terwijl ze vruchteloze pogingen doet om 

haar tranen te bedwingen. “Die behandeling zou mij 

beter maken. Ik begreep het niet. Nu was ik ook nog 

mijn werk kwijt. Ik was 24 jaar kleuterjuf en wou 

dat zo graag blijven.”

Geen duidelijkheid
“Dus stelde ik die vraag maar weer aan de huis-

arts. Waarom word ik niet beter?” Inmiddels was 

Q-koorts al meer in de aandacht. Het bloedon-

derzoek dat de huisarts daarop voorstelde bleek 

positief. Hij was verbaasd want dacht dat Q-koorts 

uitsluitend in Herpen voorkwam. “Later heb ik een 

gesprek gehad met Alfons Olde Loohuis. Hij vertelde 

dat in 2005 in Lithoijen al Q-koorts heerste. Daar 

kwam ik wel eens. Het zou dus kunnen dat ik voor 

dat knobbeltje al Q-koorts had. Ik ben met die vraag 

naar de radiotherapeut gegaan. Die vertelde dat het 

in mijn geval inderdaad door elkaar heeft kunnen 

spelen. Daarop zijn mijn man en ik in gesprek 

gegaan met de KNO-arts. Die adviseerde ons vooral 

op een terrasje van het mooie weer te gaan genie-

ten en het achter ons te laten. Maar de vraag of die 

operatie en die bestralingen nodig waren geweest 

als Q-koorts eerder was vastgesteld, laat me niet los. 

Dat heeft ons gezin zo veel ellende gebracht.”

Afscheid
De jaren die volgen op de ontdekking van het 

knobbeltje, omschrijft Marijke als volgt. “Eerst ben 

ik twee jaar doodziek geweest. Toen heb ik twee 

jaar gevochten als een leeuw om aan het werk te 

kunnen. Daarna heb ik twee jaar gevochten om het 

werk los te kunnen laten. Toen werd mijn man 

Toon ernstig ziek. In amper drie jaar tijd veranderde 

ALS hem van een actief buitenmens tot volledige 

hulpbehoevendheid. In 2015 heb ik tot mijn grote 

verdriet afscheid van hem moeten nemen.” Voor 

zijn overlijden sprak Marijke met hem af de gestarte 

verbouwing van hun huis, zijn ouderlijk huis, af te 

maken. Die is nog steeds gaande. “We communi-

ceerden toen via briefjes, omdat hij niet meer kon 

praten. Al zijn briefjes heb ik nog.”

Veel steun
“Ik leef nog steeds heel langzaam. Niets is vanzelf-

sprekend meer. In alles moet ik mijn energie afme-

ten. Sommige dagen gaat het wat beter. Op andere 

dagen word ik al doodmoe wakker. Lezen kan ik 

niet meer, het dringt niet tot me door. Het klinkt 

vreemd misschien, maar ik heb er wel steun aan 

dat er meer mensen met dezelfde klachten zijn. Dan 

ben ik tenminste niet gek. Want op veel begrip kun 

je na zo veel tijd nog nauwelijks rekenen. Op mijn 

school kom ik niet meer. Dat is gewoon te pijnlijk. 

Maar ik geef niet op. Met veel steun van mijn broers 

en zwagers, knappen we het huis op. Alles van dit 

huis en de tuin ademt Toon. Hier wil ik blijven.”
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Stichting Q-support is in het leven geroepen door het 

Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport om 

mensen die nog dagelijks geconfronteerd worden met de 

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

begeleiden. Deze mensen ondervinden langdurig ernsti-

ge klachten als gevolg van de besmetting met Q-koorts 

en hebben het Q-koortsvermoeidheidssyndroom (QVS) 

of chronische Q-koorts ontwikkeld. Zij hebben support 

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

Daarnaast initieert en stimuleert Q-support onderzoek 

naar Q-koorts, chronische Q-koorts en het Q-koorts 

vermoeidheidssyndroom (QVS). Onze opdracht loopt van 

2013 tot en met 2018. In deze periode willen we door 

heel Nederland zoveel mogelijk patiënten die daar be-

hoefte aan hebben ondersteunen bij het verbeteren van 

hun functioneren, welbevinden en toekomstperspectief. 

De belemmeringen die zij tegenkomen kunnen zich op 

verschillende leefgebieden voordoen: behandeling, werk, 

ziektekosten, persoonlijke relaties en deelna-

me aan de samenleving.

Taken en ambities
Q-support wil patiënten die lijden aan (chro-

nische) Q-koorts of QVS begeleiden in hun 

proces naar acceptatie en herstel. Patiënten 

komen terecht in een doolhof van behandel-

methoden en sociale voorzieningen. Waar 

nodig wijzen wij hen de weg. We bieden geen 

materiële ondersteuning maar motiveren en 

ondersteunen patiënten en leiden hen naar 

reguliere voorzieningen. Waar dat ontbreekt 

of niet voldoet, ontwikkelt Q-support bo-

venregulier aanbod. Q-support beschouwt 

het bovendien tot haar taak om organisaties 

en medewerkers in de gezondheidszorg te 

informeren over (nieuwe) inzichten rond 

het opsporen en behandelen van chronische 

Q-koorts en QVS. Ook willen we de omgeving 

van patiënten en instanties waar zij mee te 

maken krijgen bewust maken van de gevol-

gen, beperkingen en impact die deze chroni-

sche ziekten kunnen hebben op het dagelijks 

leven van een patiënt. 
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Projectmatig werken
Met de invoering van projectmatig werken hebben we 

in 2016 een nieuwe wending gegeven aan de activitei-

ten. Nu de onderzoeken waren opgestart en de patiën-

tenbegeleiding was ingericht, ontstond er ruimte om 

andere activiteiten op te pakken. Door deze wending 

Q-support 2.0 te noemen is dit punt gemarkeerd. Eind 

2015 hebben we in een brainstormsessie met de staf 

een groot aantal mogelijke projecten geïnventariseerd. 

Om de directeur te ondersteunen bij de uitwerking en 

de beheersing  van die projecten, is Jolanda Dronkers 

als Programmamanager aangesteld. Zij was daarvoor 

al betrokken bij de inrichting van de processen en zij 

coördineert ook de bedrijfsvoeringsactiviteiten, die 

vooral door de groei van het aantal patiënten flink 

zijn toegenomen.

De lijst van projecten bevatte oorspronkelijk 69 

verschillende activiteiten. Een viertal hiervan is later 

bij een ander project gevoegd. Eind 2016 waren er 18 

projecten afgerond, 31 lopen nog en 3 zijn opgenomen 

in het Q-koorts Kompas (zie ook elders in deze uitga-

ve). Van 5 projecten is de focus verlegd en 8 staan nog 

open om in 2017 of 2018 uitgevoerd te worden.

De focus voor de Programmamanager is in 2017 is 

alweer verlegd naar het zorgvuldig afronden van de 

activiteiten van Q-support, dus zowel de projectma-

tige activiteiten en de onderzoeken als de patiënten 

begeleiding.

Patiënten bereiken
In samenwerking met Marjo de Louw en het team van 

Maasland Communicatie, ging Q-support 2.0 gepaard 

met een stevig communicatie offensief. Het bereik van 

Q-koortspatiënten in heel Nederland is niet eenvou-

dig. Niet alleen wonen de patiënten heel verspreid, 

afgezien van enkele grotere concentraties, ze zijn ook 

heel verschillend. Van jong tot oud, van ondernemer 

en student tot werknemer en gepensioneerde, van 

hoog tot laag opgeleid, van liefhebbers van klassieke 

muziek tot popfanaten. Om de juiste middelen en ka-

nalen te vinden om die patiëntengroep te bereiken, is 

ingewikkeld. Ze luisteren en kijken naar verschillende 

zenders, lezen verschillende kranten of misschien wel 

geen, bezoeken nauwelijks of juist veel het internet of 

Facebook. Vandaar dat we voor een brede mix hebben 

gekozen. Dichtbij de patiënten met advertenties en 

verhalen in lokale huis-aan-huis bladen, gecombi-

neerd met landelijke radiospots op NPO1 voor de wat 

oudere luisteraars en op Qmusic voor de jongere. Dat 

hebben we ondersteund met social media en een niet 

aflatende stroom aan persberichten aan elk zich-

zelf respecterend medium in Nederland, in de hoop 

veel (gratis) aandacht voor Q-koorts en Q-support te 

krijgen. Het effect van al die inspanningen konden we 

op twee manieren meten: de bezoekersaantallen op 

de website en de aanmeldingen van patiënten. Beide 

lieten in 2016 een stevige groei zien. 

Tijdens een zogenoemde 
Heidag bespraken externe 
en medisch adviseurs, leden 
van de commissies Patiënten 
en Onderzoek en medewer-
kers van Q-support onder 
meer Q-support 2.0.



Voorzitter Mariet Paes uit haar tevredenheid op 

dat punt. “Het effect is veel groter dan wij hadden 

verwacht. Dat is het gevolg van zorgvuldige keuzes. 

De regionale Q-tourbijeenkomsten, met aandacht in 

de regionale pers en, in de meeste gevallen, on-

dersteund door de GGD hebben heel goed gewerkt. 

De keuze van de locaties was steeds verstandig, in 

de buurt van de besmettingsgebieden. Die reeks 

voorlichtingsavonden is goed ondersteund met 

een landelijke campagne. Met als gevolg dat er een 

toeloop van patiënten ontstond. Terwijl we juist een 

afname hadden verwacht.”

Dicht bij huis
Jopie Verhoeven kan die mening delen: “Die Q-tour 

was natuurlijk enorm arbeidsintensief, maar wel 

een uitstekende manier om mensen te bereiken. 

Zaken die dicht bij huis spelen, gaan meer leven. 

Dus een voorlichtingsavond in de buurt met een 

artikel in het plaatselijke krantje werkt goed. Samen 

met de radiospotjes gaf dat de juiste mix en dat zie 

je terug in de aanmeldingen.”

Landelijk aandacht vragen
Voor Kees van Geffen is, met name ook met het 

oog op de toekomst, die landelijke aandacht heel 

belangrijk. “Het is volgordelijk; eerst de patiënten 

bereiken. Maar nu we als geen ander weten wat 

Q-koorts te weeg brengt, moeten we landelijk aan-

dacht krijgen voor de vraag wat er moet gebeuren 

na Q-support. De mensen zijn niet beter, er worden 

zelfs nog steeds nieuwe patiënten gediagnosticeerd. 

Dat verhaal moet op de bestuurstafels landen. Dat is 

echt een belangrijke opdracht voor 2017.”

“De Q-koortspatiënten in Nederland bereiken”, zo formuleerde de Raad van Toezicht 
(RvT) de belangrijkste opdracht voor 2016. Tijd om de balans eens op te maken en de 
RvT te vragen of Q-support in die missie is geslaagd.
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Geen beweging
“De problemen zijn niet exclusief voor Q-koortspa-

tiënten,” meent Koos van der Velden. “Als een 

vraagstuk buiten de gebaande paden valt dan is in 

ons gezondheidssysteem Leiden snel in last. Het 

besef van de gevolgen van infectieziekten is weg uit 

delen van de zorg. Met als gevolg dat patiënten niet 

goed worden bediend. Niet alleen op medisch vlak, 

maar ook bij vraagstukken over werk en inkomen of 

re-integratie. Je ziet dat Q-koorts als relatief onbe-

kende ziekte bij niemand goed tussen de oren zat. 

Dat werkt enorm complicerend. Ik vind het wel fas-

cinerend dat rondom zo’n thema dan geen beweging 

ontstaat die de problemen aan wil pakken.”

Leren niet genoeg
Dat is, volgens Mariet Paes, mede een gevolg van de 

schotten in de zorg. “Al die kolommen binnen de 

medische zorg, maar ook naar preventie en gemeen-

telijke taken leiden er toe dat samenwerking en 

uitwisseling, en daarmee erkenning en herkenning, 

achterwege blijven. We leren er niet goed genoeg 

van.” Dat geldt ook voor het beleid in de intensieve 

veehouderij, meent Kees van Geffen. “Dat is nau-

welijks veranderd. Het gesprek wordt vanuit de 

vergunningverlener wel gevoerd, maar de regels zijn 

nog hetzelfde. Het duurt allemaal erg lang.”

Expertise
Die les moet wel getrokken worden, meent de voltal-

lige RvT. Dat kan op verschillende manieren. “Meer 

expertise rond zoönosen opbouwen met een leer-

stoel op dat onderwerp en meer aandacht voor one 

health”, stelt Koos van der Velden. “Een steun- en 

adviespunt inrichten met expertise op zoönosen, ook 

voor patiënten”, vult Mariet Paes aan. “En de aanpak 

van Q-support met de buitenwereld delen. Hoe krijg 

je zo’n aanpak binnen een reguliere setting inge-

voerd? Daar is nog een lange weg in te gaan,” meent 

Jopie Verhoeven.

Q-koorts Kompas
Een ding is zeker, volgens de RvT, zonder samenwer-

king komt dat niet tot stand. Mariet Paes: “Er is hard 

gewerkt aan een Q-koorts Kompas. Daarmee willen 
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“Aanpak 
Q-support delen”

Jopie Verhoeven

Koos van der Velden

“Q-koorts zat bij 
niemand goed 
tussen de oren”



we een aantal zaken op de agenda krijgen. Aller-

eerst uiteraard de vraag waar patiënten na Q-sup-

port terecht kunnen. Maar we willen ook borgen 

dat zaken die 

Q-support 

heeft ont-

wikkeld goed 

onderdak 

vinden; denk 

aan de na-

scholing, het 

Beweegprogramma, onderzoeksresultaten, kennis 

en deskundigheid over Q-koorts. En tenslotte 

willen we dat er lering wordt getrokken uit deze 

epidemie. Maar dat kan Q-support natuurlijk niet 

alleen. Daarom zal 2017 vooral in het teken staan 

van samenwerking zoeken met andere instellin-

gen en organisaties om die agenda samen verder 

inhoud te geven. Het zou mooi zijn als we tegen 

het einde van Q-support aan kunnen geven hoe 

dat is geregeld.”
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Samenstelling 
Raad van Toezicht
Dr. Mariet Paes, voorzitter, was tot haar pensionering in 2015 

directeur van de Provinciale Raad Gezondheid, een adviesorgaan 

voor de provincie Noord-Brabant. Verder is zij vicevoorzitter van 

de Raad van Toezicht van het Jeroen Bosch Ziekenhuis en initia-

tiefnemer van het Brabants Kennisnetwerk Zoönosen.

Prof. Dr. Koos van der Velden is hoogleraar public health aan 

de Radboud Universiteit Nijmegen met als bijzonder aandachtsge-

bied infectieziektebestrijding en gezondheidssystemen. Daarnaast 

bekleedt hij diverse functies op wetenschappelijk en bestuurlijk 

gebied, waaronder voorzitter NWO/Wotro Global Health Plat-

form.

Prof. Mr. Johan Legemaate is hoogleraar gezondheidsrecht aan de 

Universiteit van Amsterdam. Daarnaast is hij lid van de Raad van 

Toezicht van het Jeroen Bosch Ziekenhuis en lid van de Raad van 

Toezicht van de Gezondheidsraad. 

Kees van Geffen is wethouder van de gemeente Oss met onder 

meer werk en inkomen en onderwijs in portefeuille. Hij woont 

in Herpen, het dorp waar de Q-koortsepidemie uitbrak. 

Jopie Verhoeven is voorzitter van de Patiëntenadviesraad 

Radboudumc. Daarnaast is zij lid van de ledenraad Coöperatie 

VGZ Arnhem, lid van de klachtencommissie Pantein verpleeg- en 

verzorgingshuizen Beugen-Boxmeer en lid van Raad van Advies 

Zorgbelang Noord-Brabant Tilburg. 

Mariet Paes

Kees van Geffen

Johan Legemaate was verhinderd 
tijdens het interview
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Felix Hermans heeft QVS en een versle-
ten rug. Hij vulde zijn dagen voorname-
lijk met op de bank zitten en televisie 
kijken. “Ergotherapie heeft me inzicht 
gegeven waardoor ik nu meer kan en 
ook meer doe. Ik kan weer van het leven 
genieten, ondanks de beperkingen die ik 
heb. Mijn vrouw en ik zijn dan ook heel 
blij dat Jiska in ons leven is gekomen.”

Jiska Eekhout is Felix’ ergotherapeut. “Bij ergothe-

rapie gaat het om de samenwerking tussen cliënt 

en therapeut. Ik heb vanuit mijn vakgebied tools 

aangereikt waarmee Felix vervolgens aan de slag 

is gegaan. Dat is overigens niet makkelijk, want de 

patiënt loopt tegen barrières aan die hij zelf moet 

overwinnen. Het voornaamste punt hierin – en 

Felix had dat al een beetje – is accepteren dat je 

hebt wat je hebt. Met hulp van ergotherapie leer 

je dingen op een andere manier te doen dan dat je 

gewend was. Ondanks de beperkingen vanuit ziekte 
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of aandoening kun je weer waardevolle dagelijkse 

dingen doen. Als herstel van ziekte niet mogelijk is, 

dan gaat het erom je leven zodanig in te richten dat 

je toch een fijn leven hebt.”

Doelen stellen
Samen stelden Felix en Jiska een doel: Felix kan 

met zijn beperkte energie omgaan en zijn rugklach-

ten hanteren waardoor hij beter functioneert in 

de meest belangrijke dingen in zijn leven. Die vijf 

belangrijkste dingen zijn: 1. het klussen aan oude 

Amerikaanse auto’s, 2. met de caravan naar evene-

menten, 3. zelf het huishouden doen, 4. verplaatsen 

binnenshuis, 5. verplaatsen buitenshuis. Felix: “Met 

mijn procesregisseur Els van Asseldonk en de WMO 

had ik al een paar dingen kunnen realiseren, zoals 

een traplift, een scootmobiel en hulp in de huis-

houding. Jiska heeft daarop voortgeborduurd door 

in kaart te brengen hoe mijn thuissituatie is, wat 

mijn beperkingen zijn en welke oplossingen er zijn. 

Daardoor hebben we samen invulling kunnen geven 

aan de vijf punten op mijn lijstje. Voorbeeld is een 

trippelstoel waardoor ik zittend op een stoel met 

wieltjes wat huishoudelijke klusjes kan doen en me 

binnenshuis kan verplaatsen.”

Waardevolle activiteiten
Felix geeft nog een voorbeeld: “Als de auto kapot 

was, zette ik de krik eronder en dan repareerde ik 

het. Dat kan ik niet meer. Nu bel ik vrienden die 

een grote autobrug en een loods hebben. Met een 

Jiska en Felix over managen van energie
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speciaal hulpmiddel kan ik een half uur rechtop 

staan en dan instrueer ik anderen wat ze moe-

ten doen. Van een uitvoerende taak ben ik naar 

een delegerende taak gegaan. Ik klus dus niet 

meer zelf, maar het overdragen van ervaring en 

kennis geeft toch veel voldoening.” Jiska: “Het 

is belangrijk activiteiten te doen die je kunt én 

die je waardevol vindt. Ergotherapie kijkt hoe je 

met je beperkingen die waardevolle activiteiten 

beter kunt uitvoeren of er een andere invulling 

aan geeft en daar tevreden over kunt zijn.”

Energieniveau managen
Voor het omgaan met beperkte energie heeft 

Jiska de activiteitenmeter ingezet. “Dat is een 

hulpmiddel om in te schatten hoeveel je aan 

kan. Dus welke activiteiten zitten binnen je 

belastbaarheid en welke eroverheen. Bij Felix 

bleek dat hij te veel achter elkaar doet voordat 

hij rust neemt. Met de activiteitenmeter heeft 

hij inzicht gekregen in het effect van acti-

viteiten op zijn energie. Daardoor is hij zich 

bewust geworden van wat hij doet en hoe hij 

zijn energieniveau kan managen.” Felix vertelt: 

“Zoiets simpels als boodschappen doen, heb ik 

onderschat. Als ik dat ’s morgens deed, was ik ’s 

middags afgebrand. Nu heb ik het in partjes ge-

hakt: naar de winkel, boodschappen doen, naar 

huis, mijn vrouw ruimt op en ik rust. Dan naar 

de volgende winkel, etc. Op die manier verdeel 

ik activiteiten en rust over de dag en houd ik 

meer energie over. Dat heb ik van Jiska geleerd.”

Anni Tüski

Ergotherapie positieve 
ruggensteun voor Q-koorts-
patiënten
Projectleider patiëntenvoorzieningen Anni Tüski: 

“Ergotherapie voor Q-koortspatiënten is begonnen 

met Veerle Snepvangers. Haar vader heeft Q-koorts 

en als ergotherapeut zag zij de mogelijkheden van 

haar vakgebied voor mensen met QVS en Chroni-

sche Q-koorts. Zij maakte Q-support hierop op-

merkzaam. Haar inzicht gecombineerd met onze 

sluimerende ideeën over een mogelijke positieve 

invloed van ergotherapie, heeft de bal aan het rollen 

gebracht. Sinds die aftrap zijn er meerdere patiën-

ten met ergotherapie begonnen, wordt ergotherapie 

opgenomen in de Kwaliteitsstandaard Q-koorts en 

is er een kleinschalig onderzoek gestart naar het 

effect van ergotherapie op het leven van Q-koortspa-

tiënten. Naar aanleiding van dat onderzoek gaat 

Ergotherapie Nederland (de beroepsvereniging voor 

ergotherapeuten) een richtlijn ‘Ergotherapie voor 

Q-koortspatiënten’ opstellen. Ergotherapie zit in de 

basisverzekering en er is geen verwijzing van de 

huisarts voor nodig. Het is laagdrempelig, inzetbaar 

voor zowel de thuissituatie als de werkplek en heeft 

altijd als doel de mens te helpen binnen de eigen 

mogelijkheden optimaal te presteren. Q-support is 

optimistisch over de mogelijkheden van ergothe-

rapie. Wij adviseren Q-koortspatiënten dan ook 

eens te overwegen of ergotherapie iets voor hen is. 

Hebben ze vragen, dan kunnen ze uiteraard contact 

opnemen met de procesregisseurs.”



Bij zijn aantreden als voorzitter, eind 2015, was 

er aan beide zijden wat onvrede ontstaan, ver-

telt Jean Lenglet. “De Denktank voelde zich niet 

altijd goed gehoord en in de organisatie bestond 

het idee dat de leden er moeite mee hadden 

het grotere geheel te zien. In 2016 hebben 

we flinke stappen gezet om dat te verbeteren. 

Allereerst met een training waarin beide rollen 

zijn verhelderd. Dat heeft heel goed gewerkt. 

Daar hebben we ook wat organisatorische 

maatregelen bij getroffen. Zo is de directeur 

niet standaard aanwezig bij onze vergadering, 

maar uitsluitend op uitnodiging. Dat geeft wat 

meer ruimte om te brainstormen.”

Positief kritisch
Volgens Anny is het oud zeer verdwenen. “We 

benaderen onderwerpen nu vanuit de vraag 

wat positief kan bijdragen aan ons aller wel-

zijn. Er is een positief-kritische houding naar 

Q-support: wat gaat goed, wat kan er anders of 

beter?” 

56

“Waar blijft de patiënt straks?”

Meedenken, meepraten en de orga-
nisatie positief kritisch volgen. Zo 
vatten Jean Lenglet (voorzitter) en 
Anny Oerlemans (lid) de rol van de 
Denktank samen. Ook in 2016 nam 
die zijn taak serieus en werd op zijn 
beurt ook serieus genomen, menen 
beiden.
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“Sinds die training realiseren we ons beter dat we een 

adviesorgaan zijn”, vult Jean Lenglet aan. “Dat geeft 

duidelijkheid, ook in de beperkingen. De Denktank 

kan geen opdrachten geven of eisen stellen. Omge-

keerd worden we serieus genomen in onze adviezen 

en de vragen die we hebben. Op uitnodiging beant-

woordt Annemieke de Groot die of geeft aan wat er 

met onze adviezen gebeurt. Dat heeft veel irritatie 

weggenomen.”

Schrijnend
Dat maakte de weg vrij om een veelheid aan onder-

werpen te behandelen. Anny: “Het UWV en de proble-

men die patiënten daarmee hebben, zijn een belangrijk 

punt van aandacht geweest. Het gebrek aan erkenning 

van Q-koorts is heel schrijnend. Maar ook de proce-

dures, de inhoud van de besluiten en de criteria die er 

worden gehanteerd zijn vaak aanleiding tot onvrede 

en discussie. Er is een dringend beroep gedaan op 

Q-support om hier blijvend aandacht voor te vragen.”

Bereik patiënten
Ook het bereiken van patiënten was regelmatig onder-

werp van gesprek. Anny: “Q-koortspatiënten bereiken 

met informatie over Q-support is niet eenvoudig. 

Mensen zijn vaak eenzaam, hebben zich terug getrok-

ken. Het is niet vanzelfsprekend dat je die bereikt 

met advertenties en radiospots. Je kunt daarin nooit 

genoeg doen.”

Opheffingsuitverkoop
Hoog op de agenda van de Denktank, stond ook het 

afbouwscenario van Q-support. Jean: “Daarover is heel 

nadrukkelijk en creatief over meegedacht. Want de 

zorg voor de patiënt en alle kennis die er is, vooral 

ook bij de procesregisseurs, mag na 2018 niet verloren 

gaan. We hebben daar echt alarm over geslagen dit 

jaar: waar blijft de patiënt straks? En treft die iemand 

met verstand van zaken?” Anny vat het een beetje 

treurig samen: “Toen Q-support begon was het een 

winkel met lege schappen. Nu zijn de schappen goed 

gevuld en begint meteen de opheffingsuitverkoop.”
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“De samenwerking is erg goed”, zegt Bert. “wBeide 

organisaties doen dat vanuit een eigen verantwoor-

delijkheid. Q-support met name voor advies, bege-

leiding en onderzoek, terwijl Q-uestion zich richt 

op belangenbehartiging, zoals de rechtszaak, en het 

lotgenotencontact. Informeren doen we beiden. Die 

rolverdeling levert ook wel eens discussie op, maar 

dat kan geen kwaad. Dat schept duidelijkheid.” 

Meer patiënten bereikt
Bert is onder de indruk van het aantal patiënten dat 

inmiddels een beroep heeft gedaan op Q-support. 

“Dat hebben ze heel goed gedaan. Er zijn veel meer 

patiënten bereikt dan aanvankelijk verwacht. De 

keerzijde van die medaille is wel dat het de organi-

satie aan de grenzen van zijn capaciteit brengt.”

Q-kringen
Een mooi voorbeeld van de samenwerking vindt hij 

de Q-kringen. Bijeenkomsten voor Q-koortspatiën-

ten die zij zelf, maar in aanvang onder begeleiding, 

invulling geven. “Er zijn al zes Q-kringen opgestart. 
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“Niet verbitterd, wel verbeten!”

Begin 2017 met Bert Brunninkhuis, voorzitter van Q-uestion, terugblikken op 2016 is 
onherroepelijk ook terugkijken op de uitspraak in de Q-koortsclaim. Hoewel die gerech-
telijke uitspraak hem danig bezighoudt, staan we eerst stil bij de samenwerking tussen 
beide organisaties en zijn rol in de Commissie Patiënten van Q-support.
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Dat betekent dat er 36 bijeenkomsten staan gepland. 

Geweldig! Dat lotgenotencontact is heel belangrijk 

voor patiënten. Ik hoop dat de Q-kringen ook helpen 

voorkomen dat mensen verbitterd raken. Dat levert 

patiënten namelijk helemaal niets op.”

Ook de gezamenlijke inspanning om tot een website 

over Q-koorts te komen, kan op zijn instemming 

rekenen. “Zeker met het oog op het naderende einde 

van Q-support is het belangrijk om informatie over 

Q-koorts voor patiënten te bundelen en centraal aan 

te blijven bieden. We werken daarom nu samen aan 

de website Qkoorts.nl. Die moet eind 2018, het mo-

ment waarop Q-support stopt, in de lucht zijn.” 

Loket open houden
Dat naderende einde houdt Bert Brunninkhuis ook 

bezig in de Commissie Patiënten. “Dat is een mooie, 

beetje rebelse club van vrijdenkers. Onder zeer ge-

waardeerd voorzitterschap van Nell van Breugel, die 

dat gezelschap uitstekend bij de les weet te houden. 

We zijn altijd op zoek naar hoe het beter kan. Dat 

maakt het werk in die commissie erg leuk. Ook hier 

staat uiteraard het vraagstuk waar de patiënten na 

Q-support terecht kunnen, prominent op de agenda. 

Dit is een essentiële vraag die ook sterk onder pati-

enten leeft. In de commissie denken we na over hoe 

we na Q-support toch een loket voor patiënten open 

kunnen houden.”

“Het houdt niet op!”
Het belang van zo’n loket illustreert Bert met voor-

beelden van patiënten die tot op de dag van vandaag, 

soms al meer dan tien jaar, zware last ondervinden 

van de besmetting. “Er is nog steeds heel veel onbe-

kend over de langetermijngevolgen van Q-koorts. De 

verwachtingen over de duur van QVS worden steeds 

bijgesteld. Begonnen we met twee tot vier jaar, inmid-

dels weten we uit ervaring dat het veel langer duurt. 

Maar hoe lang en wat het op de lange termijn met 

onze gezondheid doet, weten we niet. De schade is 

enorm. Niet alleen zijn mensen hun gezondheid kwijt 

en zijn er minstens 74 doden, ik ken ook vier stevi-

ge kerels waarvan er al drie hun bedrijf op hebben 

moeten geven en de vierde het niet veel langer meer 

volhoudt. Om nog maar te zwijgen over de armoede 

die mensen treft en studies die voortijdig worden 

afgebroken. Het houdt niet op! In combinatie met 

de overtuiging dat veel hiervan had kunnen worden 

voorkomen door adequaat handelen van de overheid, 

maakt het nog veel moeilijker te hanteren.”

Recht halen
De gerechtelijke uitspraak dat de overheid geen 

enkele blaam treft, heeft Bert Brunninkhuis dan ook 

diep geraakt. “Of we nu om moeten rijden vanwege 

scheurtjes in de Merwedebrug, of om moeten varen 

vanwege een defecte sluis in Grave; altijd biedt de 

overheid bedrijven een schadevergoeding. Met die 

schadevergoeding zijn geitenboeren nu zelfs hun stal-

len aan het uitbreiden. Maar wij, de gewone burgers, 

die er volstrekt niets aan kunnen doen en die lang en 

diep worden getroffen, staan met lege handen. Ik heb 

respect voor de onafhankelijkheid van de rechtspraak 

en de rechters. Maar we laten het er niet bij zitten. 

Ik ben niet verbitterd, maar wel verbeten om recht te 

halen.”
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“De gevolgen van de Q-koortsepidemie zijn nog lang niet voorbij en ingrijpender dan ge-
dacht,” schreef het Brabants Dagblad naar aanleiding van de Werkconferentie die Q-support 
organiseerde op de Dag van de Q-koortspatiënt (20 juni) in het provinciehuis in Den Bosch.
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ingrijpend

20 juni 2016, Werkconferentie 
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De Werkconferentie met als titel Q-koorts nu …en 

straks? had als doel om samen met belangrijke maat-

schappelijke partijen na te denken over de toekomst 

van de Q-koortspatiënt. Ook na 2018, als Q-support er 

niet meer is. Vertegenwoordigers van het provinciaal 

bestuur (gedeputeerde Henri Swinkels), UWV (Her-

man Kroneman), het ministerie van VWS (Stephanie 

Wiessenhaan), Q-uestion (Michel van den Berg) en 

artsen (Chantal Bleeker en Alfons Olde Loohuis) 

waren daarvoor naar het provinciehuis in Den Bosch 

gekomen. Net als honderden patiënten. 

Annemieke de Groot opende de bijeenkomst met het 

presenteren van de belangrijkste feiten. Die waren 

samen met een aantal indringende patiëntenverha-

len vastgelegd in het boek: Leven met Q-koorts; het 

dagelijkse gevecht. Mariet Paes, voorzitter van de 

Raad van Toezicht van Q-support, bood de sprekers 

vervolgens een exemplaar van dit boek aan. 

Onder voorzitterschap van Frènk van der Linden 

gingen patiënten en de sprekers met elkaar in debat. 

Eerst in groepen. Nadat daar de belangrijkste vragen 

waren geformuleerd, werden die voorgelegd aan de 

leden van het panel. Die hadden hun handen zo vol 

aan de grote hoeveelheid vragen, dat een deel zelfs 

schriftelijk is beantwoord na de werkconferentie. Die 

vragen en antwoorden vindt u op www.q-support.

nu. Net als een gefilmde impressie van de bijeen-

komst en de videoboodschap die minister Schippers 

voor deze gelegenheid had opgenomen.

Belangrijkste conclusies van de dag luidden dat 

Q-koortspatiënten in 2018 niet beter zijn en dat er 

een voorziening moet blijven waar zij deskundige 

antwoorden en ondersteuning kunnen krijgen bij 

hun vragen. Verder werd vastgesteld dat er nog een 

wereld te winnen valt in de erkenning en her-

kenning van de problemen van Q-koortspatiënten. 

Met name richting UWV werd de dringende wens 

uitgesproken te investeren in meer deskundigheid 

en daarmee in meer begrip voor de problemen van 

patiënten.
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Tijdens de Werkconferentie De Q-koortspatiënt; nu… en straks? presenteerde Q-support de 
gevolgen van Q-koorts. Op basis van een analyse van de aangemelde patiënten konden de 
gevolgen van de besmetting voor deze groep voor het eerst in beeld worden gebracht. De 
resultaten van dit onderzoek werden samen met patiëntenverhalen gepubliceerd in het boek 
Leven met Q-koorts; het dagelijkse gevecht1. Het eerste exemplaar van dit boek werd op de 
Werkconferentie overhandigd.

Al voorafgaand aan de Werkconferentie maakte 

Q-support bekend dat er minstens 74 doden te 

betreuren zijn als gevolg van Q-koorts. Dat nieuws 

sloeg in als een bom en beheerste enkele dagen het 

nationale nieuws. Tot dan toe werd aangenomen 

dat het aantal sterfgevallen 25 bedroeg. Dat bleek 

nu dus minstens het drievoudige. Minstens; omdat 

niet alle sterfgevallen als gevolg van Q-koorts als 

zodanig zijn herkend of nog niet zijn opgenomen 

in de nationale database. Dit sterftecijfer is bekend 

geworden door samenwerking tussen onderzoekers 

van Radboudumc, Jeroen Bosch Ziekenhuis en UMC 

Utrecht. Naar verwachting zal op basis van het nog 

immer lopende onderzoek, het aantal sterfgevallen 

naar boven worden bijgesteld.

Beeld van de patiënt
Enkele feiten op een rijtje. In Nederland zijn er zo’n 

2000 mensen die langdurig last van de Q-koorts-

besmetting ervaren: 1.200 met QVS en 800 met 

chronische Q-koorts. Q-koorts treft iets meer man-

nen (54%) dan vrouwen (46%)2, ouderen vaker dan 

jongeren (gemiddelde leeftijd aangemelde patiënten 

is 55 jaar), mannen van boven de 50 jaar hebben 

vaker chronische Q-koorts dan vrouwen en de pati-

enten wonen verspreid over heel Nederland, met het 

zwaartepunt in Brabant en Limburg.

Kwaliteit van leven
Het boek geeft een goed beeld van de ingrijpende 

gevolgen van Q-koorts voor alle leefgebieden van de 

mensen die zich bij Q-support hebben aangemeld. 

Zo waarderen patiënten de kwaliteit van leven 

gemiddeld met een 5,5. In vergelijking met het alge-

mene cijfer in Nederland (7,8) is dat een stuk lager.
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Q-support presenteerde:3

1.  Het boek Leven met Q-koorts; het dagelijkse gevecht staat als download op www.q-support.nu. 
2.  De cijfers in dit artikel zijn gebaseerd op het aantal aangemelde patiënten bij Q-support per eind maart 2016.
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Dat is niet uitsluitend een gevolg van het gebrek 

aan gezondheid dat patiënten ervaren. Hoewel 74% 

van de aangemelde patiënten aangeeft ondersteu-

ning te willen op het gebied van gezondheid, zien 

we ook veel problemen op het gebied van werk 

(34%) en inkomen (27%), moeite met het accepteren 

van de gevolgen (57%), psychische gezondheid (42%) 

en sociaal netwerk (23%). 

Armoedeval
Langdurige ziekte grijpt vaak diep in op het werk-

zaam leven. Van alle aangemelde werkende pa-

tiënten is 37% minder gaan werken en 37% zelfs 

helemaal gestopt. 

Dat vertaalt zich 

direct naar het 

inkomen. Maar 

liefst voor 53% 

van de patiënten 

is er sprake van 

een terugval in 

inkomsten. Daar-

van heeft 20% 

fors ingeleverd 

en is er sprake 

van een armoe-

deval. Alleen 

gekeken naar 

de niet (meer) 

werkenden is het 

beeld nog schrij-

nender. Een grote 

meerderheid van 80% derft inkomsten, waarvan 

41% zelfs fors.

Arbeidsongeschikt
Van alle (voormalig) werkende Q-koortspatiënten 

is 26% volledig of deels afgekeurd voor het ar-

beidsproces en arbeidsongeschikt verklaard. Het 

arbeidsongeschikheidsbesluit van het UWV kon in 

een kwart van de gevallen niet op de instemming 

van de patiënt rekenen. 26% is hiertegen in verweer 

gegaan. Daarnaast geeft 14% van de patiënten aan 

dat zij weliswaar niet is afgekeurd, maar dat zelf 

wel noodzakelijk acht. Zij achten zichzelf niet meer 

in staat om te werken, maar dat wordt door de ver-

zekeringsarts niet onderschreven. Uit het onderzoek 

blijkt dat vooral niet-werkenden de kwaliteit van 

hun leven als zeer laag beoordelen (4,9). Dat is lager 

dan gepensioneerden (5,9) en werkenden (5,7).

Erkenning en herkenning
Onbekend maakt onbemind. De patiënten weten er 

alles van. Niet alleen hun directe omgeving, maar 

ook de profes-

sionals waar zij 

een beroep op 

doen weten vaak 

niets of weinig 

van Q-koorts. 

Erkenning en 

herkenning van de 

klachten zijn dan 

ook helemaal niet 

vanzelfsprekend. 

Zo bleek het voor 

60% van de patiën-

ten lastig om een 

diagnose te krijgen. 

25% ervaart onvol-

doende steun in 

de eigen omgeving 

voor de problemen. 

Bij curatieve artsen (huisartsen en specialisten) 

loopt dat al op naar 32%. Het slechtst scoren be-

drijfs- en verzekeringsartsen. De steun van die zijde 

wordt door 41% als onvoldoende ervaren, waarvan 

18% aangeeft dat die zelfs volstrekt onvoldoende is. 

Wilt u meer feiten over de gevolgen van Q-koorts, 

lees dan Leven met Q-koorts; het dagelijkse gevecht 

op www.q-support.nu
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Q-koorts Kompas:

In navolging van de Werkconferentie is er in 2016 
veel aandacht uitgegaan naar het Q-koorts Kompas. 
In het Kompas verwoordt Q-support haar visie op 
de toekomst. Wat heeft de Q-koortspatiënt no-
dig, ook na 2018? Op grond van de ervaringen die 
wij hebben opgebouwd met ruim 800 patiënten, 
hebben we ons daar een goed beeld van kunnen 
vormen.

Q-support heeft deze toekomstvisie geformuleerd in 

nauwe samenspraak met patiënten, waaronder de 

patiënten in de Denktank, met de Raad van Toezicht, 

de leden van de commissies Onderzoek en Patiënten 

en met de professionals in de organisatie. Met als 

doel om begin 2017 een breed gedragen visie aan te 

kunnen bieden aan de minister van VWS.

Zorg
Het Kompas kent twee belangrijke pijlers. Aller-

eerst geeft het een beschrijving van wat Q-support 

nodig acht voor Q-koortspatiënten. Dat begint met 

toegankelijke, integrale zorg met aandacht voor 

alle leefgebieden waarop Q-koorts ingrijpt, geleverd 

door mensen met kennis van Q-koorts. Maar ook 

onder centrale regie, zodat instanties niet langs 

elkaar heen werken en patiënten niet tevergeefs 

aankloppen. Verder doen wij een dringend beroep 

op instanties waar Q-koortspatiënten mee te maken 

krijgen: omarm de nieuwe richtlijn en biedt erken-

ning en herkenning. 

Kennis
In de tweede plaats wil het Kompas er aan bijdragen 

dat de (onderzoeks)resultaten, de relevante produc-

ten en de kennis van Q-support, beschikbaar blijven 

voor Q-koortspatiënten en maatschappelijke partij-

en. Dat is niet alleen van belang voor Q-koortspa-

tiënten, maar ook met het oog op een nieuwe 

uitbraak van een zoönose. Het is voor deskundigen 

niet de vraag of, maar wanneer zich een volgen-

de uitbraak aandient. Dan dienen alle betrokken 

partijen direct en adequaat te reageren. Vandaar dat 

het Kompas ook suggesties doet ten aanzien van een 

dergelijke nieuwe uitbraak. 

Samenwerken
Q-support zal zich tot het eind van haar bestaan 

in 2018 tot het uiterste inzetten om de voorstellen 

in dit Q-koorts Kompas mogelijk te maken. Dat 

kunnen wij echter niet alleen. Wij zoeken daar-

om in 2017 het overleg en de samenwerking met 

andere organisaties en instanties. Het Kompas heeft 

dan ook als ondertitel: Samen richting kiezen en 

koers bepalen. Wij verwachten bij de afronding van 

Q-support concrete resultaten te kunnen melden.

Bij het ter perse gaan van deze uitgave was het 

Q-koorts Kompas inmiddels aangeboden aan 

de minister van VWS, Edith Schippers. U kunt 

het Q-koorts Kompas lezen op onze website: 

www.q-support.nu. 
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Op 24 november sloot Q-support de landelijke 

Q-tour af met de 43ste en laatste informatieavond in 

Ziekenhuis Bernhoven in Uden. Daarmee kwam er 

een einde aan een lange reeks voorlichtingsavonden 

door heel Nederland, waarmee Q-support in totaal 

1584 patiënten en belangstellenden bereikte.

Voorafgaand aan een Q-tour zocht Q-support de 

samenwerking met de GGD en de gemeenten in de 

regio voor gezamenlijke communicatie. De meeste 

GGD organisaties stuurden een brief van Q-support 

door naar de bij hen geregistreerde Q-koortspatiën-

ten. Gemeenten gaven op ons verzoek vrijwel altijd 

bekendheid aan de bijeenkomst op hun website en 

de gemeentelijke pagina’s. Bovendien stuurden we 

alle huisartsen in een ruim werkgebied persoonlijk 

een uitnodiging met een informatiebrochure over 

Q-koorts van Alfons Olde Loohuis. Daarnaast adver-

teerden we in de huis-aan-huis bladen en leverden 

we artikelen aan. 

Huisartsen buiten het bereik van de Q-tour ont-

vangen deze informatie in 2017. Dan hebben alle 

ruim 8000 praktiserende huisartsen in Nederland 

een brief en een informatiebrochure over Q-koorts 

ontvangen. 
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Slechts een paar dagen na zijn aan-
treden als gedeputeerde, bracht Henri 
Swinkels een bezoek aan de Verwendag 
van Q-support. De problemen van de 
Q-koortspatiënten hebben hem toen zo 
gegrepen, dat de kwestie Q-koorts hem 
niet meer heeft losgelaten. Sterker nog: 
Swinkels toont zich, ook twee jaar later 
nog, een stevig pleitbezorger van de be-
langen van Q-koortspatiënten.

“Misschien komt het wel omdat het al zo vroeg aan 

de orde kwam in deze functie”, zegt Gedeputeerde 

Henri Swinkels (SP), met Leefbaarheid en Cultuur in 

portefeuille. “Ik heb op die bijeenkomst gezien hoe 

Q-koorts ingrijpt op het leven van mensen. Ik heb 

daar toegezegd dat mijn deur altijd openstaat. Een 

aantal patiënten is daar op ingegaan. Die verhalen 

troffen me, je raakt dan nog indringender bekend 

met de problemen. Dan vraag je je af, wat kunnen 

wij doen?”

Geen bordjes
“De ernst van Q-koorts is nauwelijks tot de rest van 

Nederland doorgedrongen. De praktijk is vele malen 

erger dan mensen zich voor kunnen stellen. Voor de 

meesten is die epidemie ruimschoots verleden tijd. 

Maar de gevolgen zijn heel erg zwaar. Niet alleen 

voor al die zieken, maar ook voor de nabestaanden 

van minstens 74 doden. Mensen hebben zich 

bovendien niet tegen Q-koorts kunnen wapenen. 

Er stonden geen bordjes met: “Pas op, Q-koorts”. Ze 

moesten dat op een website lezen, dat maakt het 

extra moeilijk.”

Doen wat ik kan
In Nederland kent Q-koorts een vreemde dynamiek, 

meent Swinkels. “Hier in Noord-Brabant spreken 

we patiënten en ervaren we de urgentie van 

de problemen. Maar in Den Haag is de reactie 

afstandelijk, juridisch en vooral voorzichtig, heel 

voorzichtig. En hoewel ik daarin geen formele 

positie heb, wil ik doen wat ik kan. Dat is vooral 

zorgen dat het onderwerp op de agenda blijft bij 

bestuurders en politiek. Dat is echt nodig voor 

patiënten. Dat zijn ze waard.”
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Menselijke maat
De inspanningen van Swinkels zijn divers. Zo heeft 

hij via het maandblad van de artsenfederatie KNMG 

aandacht gevraagd voor de Q-koortsproblematiek en 

met name voor een snelle diagnose. Wellicht leidt 

dat tot een kleine conferentie over dit onderwerp. 

“Ook de problematiek met werk en inkomen is 

erg weerbarstig”, meent Swinkels. “De beoordeling 

door het UWV brengt mensen nog verder in 

de problemen. Het systeem is niet toegerust op 

mensen die zich een dag goed voelen en dan weer 

twee dagen niet. In het gesprek met het UWV 

ben ik geschrokken van de hoeveelheid wet- en 

regelgeving die van toepassing is. Zo’n systeem 

maakt slachtoffers. Ik heb ze opgeroepen mensen 

belangrijker te vinden dan het systeem. Ik hoop dat 

ze die opstelling kiezen en de menselijke maat het 

belangrijkst vinden.”

Niet wegkijken
Ook de Ombudsman, die in maart 2017 met een 

nieuw rapport over Q-koorts kwam, vroeg Swinkels 

om zijn opvattingen. “Ik heb aangegeven dat een 

moreel appèl op Den Haag om iets voor patiënten te 

doen, gepast is. Het mag juridisch dan niet laakbaar 

zijn, moreel is het dat wel. Als we accepteren dat 

wij zo intensief samenleven met grote concentraties 

dieren, dan moeten we ook de negatieve gevolgen 

die dat voor mensen heeft onder ogen willen zien. 

Dan mag je niet wegkijken.”

Landelijke voorziening
Die grote dierdichtheid brengt ook risico’s voor 

een nieuwe zoönose met zich mee. Vandaar dat 

het wensenlijstje van Swinkels voor het ministerie 

van VWS nog wat langer is. “Ik vind dat we de 

kennis en kunde van Q-support moeten behouden. 

Ook met het oog op een eventuele andere uitbraak. 

Bovendien dient er een loket te blijven voor de 

Q-koortspatiënten. Zodat zij niet weer tegen een 

muur van onbegrip lopen. Zo’n voorziening zou 

er landelijk moeten komen. Zoönosen zijn geen 

exclusief Brabants probleem. Wij zullen ons hier 

hard voor blijven maken.”

“Kennis en kunde 
Q-support behouden”
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Jan: “Langdurige ziekte heeft voor werkenden na-

genoeg altijd invloed op het werk en het inkomen. 

Dat is een complexe en weerbarstige materie. Veel 

patiënten ondervinden dan ook problemen op dit 

gebied. Je zou onderscheid kunnen maken in vier 

groepen patiënten. 

1. Allereerst de groep die nog aan het werk is, 

maar dat met moeite volhoudt. Voor hen is het 

belangrijk aan het werk te blijven. Dat vraagt 

soms aanpassingen en vooral ook begrip van de 

werkgever. 

2. Dan is er de groep die zich ziek heeft gemeld. 

In opdracht van Q-support werkt de Hogeschool van Arnhem en Nijmegen (HAN) samen 
met Centrum Werk Gezondheid (CWG) aan de ontwikkeling van een Werkwijzer, inclu-
sief een functioneringsprofiel voor Q-koortspatiënten. De Werkwijzer moet patiënten 
helpen in hun gesprekken met hun leidinggevende en bedrijfsarts en met de verzeke-
ringsarts en de arbeidsdeskundige van het UWV of de verzekeraar. Ze kunnen er beter 
mee duidelijk maken met welke problemen zij kampen, welke beperkingen die teweeg 
brengen en wat hun mogelijkheden zijn. Verantwoordelijk voor het project bij 
Q-support was Jan Sax van der Weijden.

Werkwijzer in ontwikkeling voor:

Betere gesprekken met professionals
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Yvonne Heerkens, lector Arbeid en Gezondheid HAN

Voor hen is het belangrijk dat zij er met de 

hulp van de werkgever, bedrijfsarts en re-inte-

gratiebedrijf in slagen in hun oorspronkelijke 

of anders passende functie terug te keren. Zij 

moeten de consequenties van arbeidsongeschikt-

heid goed overzien. Wat gebeurt er als je langer 

ziek blijft, hoe ziet het proces van re-integratie 

er uit en wat kunnen de gevolgen zijn voor je 

inkomen? 

3. Dan is er de groep van arbeidsongeschikten die 

door het UWV – opnieuw – beoordeeld wordt 

op het recht op een WIA-uitkering. Of van on-

dernemers die een beroep doen op hun arbeids-

ongeschiktheidsuitkering. Voor hen is het van 

belang te weten wat een beoordeling inhoudt en 

wat zij nodig hebben om hun aanvraag te onder-

bouwen. 

4. Tenslotte is er een groep die is afgekeurd en 

thuis zit, maar opnieuw aan de slag wil. 

Voor al deze groepen zou het functioneringsprofiel, 

omdat het daarop gebaseerd is ook wel ICF-profiel 

genoemd, moeten helpen om de gesprekken met 

de werkgever en professionals die zij op hun pad 

tegenkomen beter te voeren.”

Beschrijving problemen
Het functioneringsprofiel beschrijft uitgebreid de 

met Q-koorts gepaard gaande problemen. Jan: “Bij 

de beoordeling op arbeidsongeschiktheid wordt ge-

keken naar de ziekte die je hebt, de stoornissen die 

daar het gevolg van zijn, de beperkingen die dit met 

zich meebrengt en de gevolgen daarvan op je moge-

lijkheden om te werken. Dit functioneringsprofiel 

heeft ook aandacht voor persoonlijke en externe 

omstandigheden die van invloed zijn op je functio-

neren. Dan moet je denken aan zaken als doorzet-

tingsvermogen, ondersteuning vanuit je omgeving, 

werkomstandigheden - als je aan het werk bent - of 

de balans in je dagpatroon. Allemaal omstandighe-

den die mede bepalen wat je wel en niet kunt.”

Gesprekken voorbereiden
Behalve het functioneringsprofiel komt er een 

Werkwijzer. Jan: “Dat is een soort handleiding bij 

het profiel. Het geeft aan hoe je het functionerings-

profiel goed kunt gebruiken en geeft tips over hoe je 

een gesprek met professionals of je leidinggevende 

moet voorbereiden en voeren en waar je op moet 

letten. Dit helpt je om uit te leggen wat er met je 

aan de hand is, om te zoeken naar mogelijkheden 

om aan het werk te blijven, of om werk te vinden of 

om de uitkering te krijgen die bij je situatie hoort. 

Patiënten komen daardoor veel beter zelf in regie en 

zijn voor elke fase van het proces goed voorbereid. 

Dat is van wezenlijk belang.”

“Patiënten zijn beter 
voorbereid”
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Patiënten en professionals
Hoe de Werkwijzer tot stand komt, kan Yvonne 

Heerkens, lector Arbeid en Gezondheid op de HAN 

en tevens projectleider, uitleggen. “We werken in 

dit project met veel partijen samen. Allereerst met 

Tamara Raaijmakers van Centrum Werk Gezondheid 

die met name de interviews voor haar rekening 

neemt. Verder hebben we een brede projectgroep 

ingericht waarin – naast CWG en de HAN – patiën-

ten van Q-support en Q-uestion zitten, een verzeke-

ringsarts van het UWV, een arbeidsdeskundige die 

goed bekend is met Q-koorts en een bedrijfsarts. Om 

slagvaardig te blijven is er een kleine projectgroep 

samengesteld – bestaande uit Tamara Raaijmakers 

van CWG en Nathan Hutting en ikzelf van de HAN 

– die het werk doet en daarover steeds terugkoppelt 

met het brede gezelschap voor commentaar.”

Stappenplan
“We hebben een stappenplan opgesteld”, gaat Yvon-

ne Heerkens verder. “Dat voorziet er in dat we eerst 

in gesprek zijn gegaan met vertegenwoordigers 

van alle betrokken partijen: procescoördinatoren, 

arbeidsdeskundigen, bedrijfs- en verzekeringsartsen 

en patiënten uit de vier groepen die Jan al schetste. 

Daarin wilden we weten waar de problemen zitten 

en wat nodig is om de gesprekken met professionals 

goed te voeren. Ook gaan we in gesprek met leiding-

gevenden en werkgevers van Q-koortspatiënten. 

Op die manier krijgen we een compleet beeld. Dat 

leidt tot een eerste concept van de Werkwijzer. Na 

bespreking in de stuurgroep gaan we – als proef – 

daarmee oefenen. In eerste instantie waarschijnlijk 

met arbeidsdeskundigen en daarna zo mogelijk ook 

met bedrijfs- en verzekeringsartsen. Aan de hand 

van die ervaringen kunnen we nog aanpassingen 

doen. Het streven is om de Werkwijzer in septem-

ber 2017 klaar voor gebruik te hebben.”

Op de vraag wanneer Yvonne Heerkens tevreden is 

met het eindproduct, zegt ze: “Als de Werkwijzer 

leidt tot een eerlijk gesprek en een passende beoor-

deling. Passend wil zeggen dat die recht doet aan de 

situatie waarin iemand zicht bevindt.”

ICF staat voor International Classificati-

on of Functioning, Disability and Health. 

Dit begrippenkader is ontwikkeld door de 

Wereldgezondheidsorganisatie (WHO) en is 

een wereldwijde standaard om het functione-

ren van mensen te beschrijven. Met behulp 

van deze algemene standaard wordt nu in 

opdracht van Q-support het functioneren 

van Q-koortspatiënten in kaart gebracht met 

de factoren die daarop van invloed zijn. Als 

de Werkwijzer en het functioneringsprofiel 

eenmaal beschikbaar zijn, moet het volgens 

Yvonne Heerkens niet heel moeilijk zijn om 

deze ook door te vertalen naar andere chroni-

sche aandoeningen.

Jan: “Patiënten komen in regie.”



In 2008 is Cor, schilder en glaszetter van beroep, 

van het ene op het andere moment doodziek. Hevige 

koorts en een zware longontsteking teisteren hem. 

Zijn huisarts heeft gelukkig de tegenwoordigheid 

van geest hem meteen op Q-koorts te prikken. Na 

de positieve uitslag volgt een behandeling met de 

juiste antibiotica. Daarmee waren de ergste klachten 

over.

Klachten blijven
“Maar het is helaas niet het einde van het verhaal”, 

vertelt Cor. “Ik bleef moe, last houden van zware 

hoofdpijn, pijn in armen en benen, concentra-

tiestoornissen en een kort lontje. Nieuw bloedon-

derzoek en een ECG wezen uit dat ik de levende 

bacterie gelukkig niet bij me droeg. Maar de klach-

ten bleven. Toch ben ik begin 2009 op therapeuti-

sche basis gaan werken. Tegen beter weten in heb ik 

dat opgebouwd naar weer een volledige werkweek 

aan het eind van dat jaar.”

Dion vult aan: ”Je wil zo graag dat alles weer nor-

maal wordt. En Cor wilde heel graag weer gewoon 

aan het werk, ook al weet je dat het eigenlijk niet 

kan. Dat heeft hij een jaar volgehouden en toen 

kwam de man met de hamer opnieuw. Weer een 

fikse longontsteking.” Cor gaat verder: ”Wat volgde 

71

“Het is net een boek van Kafka”, hoor 
je wel eens machteloos verzuchten als 
iemand stuk loopt op de regels. Cor en 
Dion Verstegen hebben hun boek van 
Kafka uit en nog enkele malen herlezen. 
Gelukkig kende het, mede dankzij de 
ondersteuning van Q-support, een hap-
py end. Als je daar tenminste van kunt 
spreken bij iemand die al negen jaar ziek 
is van Q-koorts en daar eindelijk erken-
ning voor krijgt. 

Cor Verstegen:

“Evenwicht vinden 
tussen belasten en 
rusten is heel moeilijk”

O
rganisatie

3
W

erk &
 inkom

en

“Murw van het vechten”
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was een periode van ziek, longontsteking, beetje 

opgeknapt en weer een longontsteking.  Halve dagen 

werken, weer ziek. Tot de arbeidsdeskundige in 2011 

zei dat het zo niet langer kon. Toen ben ik weer 

volledig de ziektewet ingegaan.”

Niet thuis zitten
Daarop volgde volgens de Wet Poortwachter een 

re-integratietraject. “Ik had altijd verwacht in mijn 

oude baan terug te kunnen. Ook mijn werkgever 

verwachtte dat. Maar het liep anders. De belangrijk-

ste les die ik van de re-integratie cursus heb geleerd, 

is dat je het vooral zelf moet doen”, zegt Cor wat 

cynisch. “Nou, dat heb ik gedaan. Ik heb gesollici-

teerd op een functie als conciërge op een middelbare 

school. Je wilt zo graag iets doen, niet thuis zitten 

en al helemaal niet ziek zijn. In die periode moest 

ik ook bij het UWV komen voor een keuring. Op 

verzoek van mijn oude werkgever is de bedrijfsarts 

toen meegegaan en tot mijn opluchting werd ik voor 

70% arbeidsongeschikt verklaard. Dat gaf 2,5 jaar 

lucht.”

Evenwicht zoeken
In de periode die volgt, grijpt Cor alles aan om beter 

te worden. “Ik heb cognitieve gedragstherapie (CGT) 

gedaan, medicijnen geslikt, een dieet gevolgd, ho-

meopaten bezocht en vooral heel hard gezocht naar 

de balans. Ik deed al snel te veel en werd dan weer 

teruggefloten.” Dion beaamt het: “Dat evenwicht 

vinden tussen belasten en rusten is heel moeilijk. Je 

wilt al heel snel te veel.”

50% van het minimum
Nog voor de 2,5 jaar om zijn en de herkeuring zich 

aandient, verliest Cor zijn baan als conciërge omdat 

de school waar hij werkt moet bezuinigen. En wat 

Cor vreest gebeurt: het UWV ziet geen aanleiding tot 

een andere beoordeling. Daarmee worden Cor en zijn 

gezin veroordeeld tot een inkomen van 50% van het 

minimumloon. Met een gezin met drie dochters op 

de middelbare school is dat een uitermate zorgwek-

kend vooruitzicht. Het UWV adviseert ook nog een 

revalidatietraject. “Dan komt het allemaal goed.” 

Terug bij af
Cor: “Hoewel ik helemaal murw was, ben ik aan 

een traject bij Ciran begonnen. Op advies heb ik me 

gedurende het Ciran traject ziek gemeld. Daarmee 

heb ik weten te voorkomen langdurig onder het 

minimum terecht te komen. Want op 1 januari 

2016, drie maanden na de bewuste herkeuring, zat 

ik in de ziektewet. De Ciran training heeft me niet 

veel gebracht. In het voorjaar van 2016 heb ik die 

afgesloten met een iets betere conditie. Maar prompt 

daarop kreeg ik weer een longontsteking en was ik 

weer terug bij af”, constateert Cor gelaten.

Baan zoeken
Cor meldt zich opnieuw bij de arts van het UWV. 

Renfiets blijft ongebruikt
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Daar stuit hij op een muur van onbegrip. Het voor-

stel luidt hem uit te schrijven, hij is immers beter 

nu het Ciran traject is afgerond. Als Cor vertelt dat 

hij is geveld door een longontsteking, krijgt hij te 

verstaan zich over een week beter te melden. Als 

Cor een week later telefonisch meldt dat hij niet 

beter is, volgt een afspraak bij het UWV. Cor: “Daar 

kreeg ik te horen dat ik er niet op hoefde te reke-

nen volledig te worden afgekeurd. Ik kon immers 

nog zoveel stappen zetten en de trap op lopen. Ik 

moest niet zo moeilijk doen en een baan gaan zoe-

ken. Dat heb ik geprobeerd maar liep steeds stuk op 

het aantal uren. En toen belde mijn werkgever van 

de middelbare school dat hij toch nog wat ruimte 

had en mij een jaarcontract voor een paar uur aan 

kon bieden.”

Nog eens uitleggen
Ook dat nieuws meldt Cor bij het UWV. Dat leidt 

onmiddellijk tot een telefoontje met de mededeling 

dat hij de volgende dag wordt verwacht. Cor bedingt 

uitstel omdat hij die afspraak voor wil bereiden met 

zijn procesregisseur en de arbeidsdeskundige van 

Q-support. Tijdens de afspraak gaf de keuringsarts 

aan dat zij zijn dossier had gelezen maar er niet 

veel van begreep. Of Cor het nog maar eens uit 

wilde leggen. Dat heeft Cor, samen met de arbeids-

deskundige gedaan. Zijn klachten sinds 2008, zijn 

inspanningen om aan het werk te blijven en nieuw 

werk te vinden, alles wat hij had ondernomen om 

beter te worden en hoe dat alles tot niets had geleid. 

Dat hij nog steeds niet vier uur aaneengesloten 

kon werken. En dan eindelijk komt het verlossende 

woord: Cor wordt volledig arbeidsongeschikt ver-

klaard en krijgt een IVA-uitkering. Die voorziet, als 

er niets verandert, tot aan zijn AOW-leeftijd in een 

uitkering gebaseerd op zijn inkomen.

Opgelucht
Cor: “Dat was dubbel: een enorme opluchting en 

tegelijk heel wrang. Want je wordt natuurlijk niet 

voor niets volledig afgekeurd.” “Maar Cor kan nu 

wel zijn energie besteden aan de dingen die er echt 

toe doen”, vult Dion aan. De grote hobby van Cor, 

wielrennen, hoort daar niet meer bij.

Cor en Dion op de bijeenkomst Positieve Gezondheid
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laat zich gemakkelijk raden. Eerst twee jaar ziek-

tewet, daarna had hij recht op drie jaar WW en 

vervolgens wachtte de bijstand. Een somber vooruit-

zicht kwam daarmee in het verschiet voor Wim 

en zijn vrouw Coby. Want hun eigen huis, midden 

in de natuur van Twente, dreigde in de verkoop te 

moeten. Een plek waar Wim erg aan is verknocht. 

Het huis staat op zijn geboortegrond en hij woont 

er inmiddels bijna 65 jaar. Ook de problemen met de 

gemeente Hof van Twente liepen hoog op. Want de 

jonge ambtenaar van de gemeentelijke sociale dienst 

had maar een doel voor ogen: Wim moest hoe dan 

ook zo snel mogelijk weer aan het werk.

Ambulancebroeder
Ook Coby voelde zich al geruime tijd niet goed. 

Maar ook haar bezoeken aan de huisarts leverden 

niets op. Tot het op een avond in 2014 zo slecht met 

haar ging dat Wim om een ambulance belde. Een 

opmerking van de ambulancebroeder veranderde 

hun leven in een klap. “Heb je wel eens gedacht aan 

de ziekte van Lyme?” opperde hij. Enkele dagen later 

sloeg Wim aan het googelen. De symptomen waar 

hij en Coby last van hadden, leidden niet naar Lyme, 

maar wel naar Q-koorts. Die ontdekking bracht het 

verlossende woord. Uit bloedonderzoek bleek, tot 

grote ontstentenis van de huisarts, dat beiden inder-

daad Q-koorts hadden en inmiddels ook QVS. Ook de 

‘vage’ klachten van de zoon bleken het gevolg van 

Q-koorts.

Bron onbekend
“Ik heb geen echt idee hoe we er aan gekomen zijn”, 

zegt Wim. “Als onderhoudsmonteur van landbouw-

machines ben ik wel in geitenstallen geweest. Maar 

dat verklaart niet waarom mijn vrouw en zoon er 

ook last van hebben. Wij wonen naast een geiten-

boer, maar die is nooit besmet geweest. Je zou haast 

denken dat ik het via mijn werkkleren mee naar 

huis heb genomen.”

‘Zwaar overspannen’
Het gebrek aan diagnose viel hem zwaar. “Ik heb 

twee jaar psychologische begeleiding gehad. Tot de 

psycholoog mij vroeg of ik daar eigenlijk wel verder 

mee wilde. Want het leverde niets op. Dat kon na-

tuurlijk ook niet, want het zat helemaal niet tussen 

mijn oren. Maar tot op de dag van vandaag word ik 

hier in het dorp bestempeld als iemand die zwaar 

overspannen is. Al die nutteloze psychologische on-

derzoeken en al die begeleiding hebben de baas veel 

geld gekost. Daar heeft niemand wat aan gehad.

Ik neem het mijn huisarts en werkgever niet kwa-

lijk. Die wisten niets van Q-koorts. De GGD heeft bij 

mijn weten hier niemand geïnformeerd. Hoewel ik 

Vijf jaar worstelde Wim Grijsen met een onbekende ziekte. Bij gebrek aan een diagnose 
volgde gesprekken met een psycholoog, met als doel hem weer aan het werk te krijgen. 
Maar dat lukte niet. Wim bleef moe, hield spierpijn en kon zich niet concentreren. Het 
fietstochtje naar zijn werk als onderhoudsmonteur van landbouwmachines besloeg slechts 
2,5 kilometer. Daar aangekomen was hij tot vrijwel niets meer in staat.

“Ik kreeg 2 jaar 
psychologische begeleiding”

Wim Grijsen:
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Om de behoeften van Q-koortspatiënten op gebied 

van werk & inkomen in kaart te brengen orga-

niseerde Q-support in april een patiëntenarena. 

Hierbij ging een groep van twaalf Q-koortspatiën-

ten in gesprek met een aantal deskundigen over de 

problemen die patiënten ondervinden op dit gebied. 

De centrale vraag was hoe Q-support daar met haar 

dienstverlening op aan kan sluiten. De belangrijkste 

conclusies uit de bijeenkomst luidden dat patiënten 

behoefte hebben aan: 

• Ondersteuning op het gebied van werk en inko-

men en meer duidelijkheid over de ondersteuning 

die Q-support biedt;

• Collectieve voorlichting over de regelgeving, graag 

in begrijpelijk Nederlands;

• Instanties die beter zijn geïnformeerd en gevoeli-

ger zijn aan de noden van de Q-koortspatiënten;

• Krachtenbundeling van patiënten en het uitwisse-

len van ervaringen, ondersteuning van elkaar;

• Zo vroeg mogelijk duidelijkheid over de impact 

van Q-koorts op werk & inkomen. Medici die be-

trokken zijn bij de diagnose vervullen hierin een 

sleutelrol. Ook procesregisseurs dienen hier alert 

op te zijn.

het wel op prijs had gesteld als mijn werkgever wat 

meer belangstelling had getoond. Ik heb er meer dan 

40 jaar gewerkt, maar nog geen telefoontje gekregen 

om te vragen hoe het me ging.”

Herkeuring
De diagnose QVS komt pas als Wim al in de bijstand 

zit. Hij is dan al volop in de strijd met de amb-

tenaar van Hof van Twente. “Een jonge snotneus 

die er niets van begreep”, zegt Wim “en maar drie 

woordjes kende: werk, werk, werk. Een maatschap-

pelijk werker heeft mij naar Q-support verwezen. 

Daar ben ik de training Omgaan met.. gaan volgen. 

Iedereen drong daar aan op een herkeuring. Ik wist 

nu immers wat ik had. Ik had daar eerst geen zin in. 

Ik had met de gemeente al genoeg aan mijn hoofd. 

Maar op al dat aandringen en de dreigende verkoop 

van ons huis, heb ik dat toch gedaan.”

Begripvol
“Eerst heb ik telefonisch geïnformeerd of dat kon,” 

vertelt Wim verder, “maar kreeg te horen dat ze 

die aanvraag niet behandeling zouden nemen. Mijn 

procesregisseur Marloes Kist heeft toen de arbeids-

deskundige van Q-support ingeschakeld. In samen-

spraak met haar heb ik het dossier samengesteld en 

de aanvraag toch ingediend. Toen ik informeerde 

naar de voortgang bleek dat mijn stukken bij het 

UWV kwijt waren geraakt. Dus opnieuw ingestuurd. 

Daarop volgde een afspraak. Tot mijn verrassing trof 

ik iemand die Q-koorts kende en begripvol was. Hij 

moest er nog wel een nachtje over slapen, zei hij 

aan het eind van het gesprek.”

Stabiel moe
Dat nachtje slapen hielp, want al na enkele dagen 

liet het UWV weten dat Wim een IVA-uitkering 

krijgt die hem tot zijn pensioen verzekert van een 

uitkering die is gebaseerd op zijn laatstverdiende 

loon. Daarmee verdween ook de dreigende verkoop 

van het huis. “Ik kreeg zelfs een compensatie voor 

de inkomensderving van de voorgaande jaren. Daar 

hebben we elektrische fietsen van gekocht. Zo kun-

nen we toch nog genieten van de mooie omgeving 

hier. Op een gewone fiets lukt ons dat niet meer.” 

En zijn gezondheid? “Ik ben stabiel moe.” 

Patiëntenarena Werk & Inkomen 

Wat heeft de patiënt nodig? 
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“Patiënten gebaat bij meer 
erkenning”

Wethouder Kees van Geffen (Oss) over Q-koorts3

De Q-koortsepidemie die Nederland tussen 
2007 en 2009 trof, heeft naar schatting van 
Sanquin tussen de 50.000 en 100.000 Ne-
derlanders besmet. De grote meerderheid 
heeft daar geen blijvende last van ondervon-
den. Voor zo’n 2000 Nederlanders levert de 
besmetting echter tot op de dag van vandaag 
ingrijpende problemen op voor hun gezond-
heid en voor hun werk en inkomen. De 
grote onbekendheid met deze ziekte, heeft 
tot gevolg dat erkenning en herkenning van 
de klachten uitblijft. Met alle nare gevolgen 
van dien, meent Kees van Geffen, wethouder 
te Oss en lid van de Raad van Toezicht van 
Q-support.

“De langetermijngevolgen van Q-koorts uiten 

zich op twee manieren”, legt Van Geffen uit. “Het 

grootste deel van de patiëntengroep (1.200) kampt 

met het Q-koortsvermoeidheidssyndroom. Zij 

houden last van chronische vermoeidheid, spier- en 

gewrichtsklachten en geheugen- en concentratie-

problemen. Daarnaast hebben naar schatting zo’n 

800 Nederlanders chronische Q-koorts. Zij dragen 

de nog levende Q-koortsbacterie (coxiella burnetii) 

bij zich die levensgevaarlijke ontstekingen kan ver-

oorzaken aan vaten en hartkleppen. Zonder de juiste 

behandeling is deze aandoening dodelijk. Als gevolg 

van de onbekendheid van de ziekte en het feit dat 

de epidemie al jaren achter ons ligt, zijn behande-

lend artsen vaak niet meer verdacht op Q-koorts. 

Het misverstand dat Q-koorts uitsluitend een Bra-

bants probleem zou zijn, helpt patiënten evenmin 

aan een juiste diagnose. Met als gevolg dat er nog 

steeds mensen overlijden aan Q-koorts. Op grond 

van onderzoek dat mede mogelijk is gemaakt door 

Q-support, is komen vast te staan dat er minstens 

74 sterfgevallen als gevolg van Q-koorts te betreu-

ren zijn. Minstens; omdat nog niet alle chronische 

patiënten zijn opgespoord.”
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Om bestuurlijk aandacht te vragen voor de problematiek van 
Q-koortspatiënten, met name op het gebied van Werk & Inkomen, 
werkte Kees van Geffen mee aan een artikel voor verschillende bladen 
voor bestuurders. Daarin wijst Van Geffen, tevens lid van Raad van 
Toezicht met name op de problemen met re-integratie die een gevolg 
zijn van het feit dat Q-koortspatiënten vaak geen toegang krijgen tot 
het doelgroepenregister. Hier leest u dat artikel.



Financiële problemen
Medio 2016 heeft Q-support op grond van de toen 

aangemelde patiënten (600) de balans opgemaakt 

over de impact van de besmetting op het leven van 

de patiënten. De cijfers waren schokkend. Naast het 

verlies van gezondheid heeft zo’n 53% van de pati-

enten te maken met inkomstenderving, 26% heeft 

zelfs serieuze financiële problemen. Dit is voorna-

melijk het gevolg van een gedeeltelijk (37%) of zelfs 

geheel verlies (37%) van werk. Door de onbekend-

heid met de ziekte in combinatie met de langdurige 

aard van de klachten, stuitten patiënten bovendien 

op een muur van onbegrip in hun omgeving en 

bij instanties. Sociaal isolement en langdurige 

bezwaarprocedures, bij bijvoorbeeld het UWV zijn 

het gevolg. Gemiddeld beoordelen de patiënten de 

kwaliteit van hun leven met een magere 5,5. 

Doelgroepenregister
“Veel patiënten komen in aanraking met de Par-

ticipatiewet”, vertelt Van Geffen, wethouder in de 

gemeente waar indertijd de epidemie begon. “En ook 

hier wreekt zich de onbekendheid met de ziekte. 

Want Q-koortspatiënten komen, ondanks al hun 

gezondheidsklachten niet in aanmerking voor het 

Doelgroepenregister. Daarmee is de weg naar re-in-

tegratie naar regulier werk met ondersteuning door 

een gemeente en een loonkostensubsidie voor de 

werkgever, ook afgesneden. Gemeenten ontvangen 

immers geen subsidie van het Rijk voor de bemid-

deling van deze groep. Bovendien wordt deze groep 

ook minder aantrekkelijk voor werkgevers omdat de 

no risk polis, die verbonden is aan het Doelgroepen-

register, voor werkgevers niet opgaat wanneer zij 

een Q-koortspatiënt in dienst nemen. In combinatie 

met de inkomenstoets die gemeenten doen, betekent 

dit voor veel patiënten een stevige inkomensach-

teruitgang: bijstand of helemaal geen uitkering. Dat 

is extra wrang omdat een deel van de patiënten al 

langdurig ziek was voor de invoering van de Parti-

cipatiewet. Ook toen wreekte de onbekendheid met 

de ziekte zich en daardoor was ook de toenmalige 

WSW geen optie. Nu is er sprake van een vrijwel 

uitzichtloze positie op de arbeidsmarkt in combi-

natie met een stevige inkomensachteruitgang. Dat 

levert veel frustratie op. En dat is doorgaans niet 

bevorderlijk voor het herstelproces.”

Nadruk op werk
Vandaar dat de gemeente Oss maatwerk probeert te 

leveren. “Wij vinden het niet acceptabel mensen op 

zo’n manier af te schrijven. Werk en inkomen, met 

de nadruk op werk, zijn essentieel in het leven. Het 

geeft mensen vertrouwen en het gevoel dat ze er toe 

doen. Waar mogelijk proberen wij mensen te onder-

steunen die graag willen werken. Maar de middelen 

zijn beperkt en dat maakt de problematiek van de 

Q-koortspatiënten heel weerbarstig. Zij zouden zeer 

gebaat zijn bij erkenning van Q-koorts. Nu worden 

deze patiënten aan hun lot overgelaten en zijn ze 

afhankelijk van de beoordeling van een individuele 

keuringsarts.”

Bom
Anders dan bij een ‘gewone’ aandoening, ervaren 

patiënten de gevolgen van Q-koorts vaak als iets dat 

hen is aangedaan. Een besmetting die zij nietsver-

moedend hebben opgelopen in de buitenlucht en 

waarbij overheidsmaatregelen lang op zich hebben 

laten wachten. “Ik zie de impact van deze ziekte 

dagelijks om mij heen”, zegt Van Geffen. “Die is 

enorm. Daar zou veel meer aandacht voor moe-

ten komen. Ook vanuit het perspectief dat het een 

sluipmoordenaar is. Als die 74 doden ineens waren 

gevallen, was dat ingeslagen als een bom.”
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“Ingeslagen 
als een bom”



In 2016 deed Q-support zeven keer een beroep op 

Jan Repkes voor patiënten met financiële problemen. 

“Allemaal situaties waar je niet vrolijk van wordt”, 

zegt Jan Repkes. “Ik probeer het los te laten, maar 

dat lukt lang niet altijd. Soms is het zo schrijnend 

dat ik in mijn vrije tijd mensen verder ondersteun, 

bijvoorbeeld met hun belastingaangifte. “

Pijnlijke constatering
“De problemen van de patiënten waren divers”, ver-

telt Jan. “Maar wat ze gemeen hadden, is dat ze zijn 

ontstaan door langdurige uitval in het arbeidsproces. 

Dat wreekt zich en leidt soms tot grote financiële 

problemen. Zelfstandig ondernemers bijvoorbeeld, 

die niet goed verzekerd waren vanwege de hoog-

te van de premie. Die komen dan nergens voor 

in aanmerking, zelfs niet voor bijstand. Maar ook 

mensen in loondienst met een laag inkomen. Dan 

verklaart het UWV je al snel arbeidsgeschikt, omdat 

die uitsluitend naar je verdienvermogen kijkt. Dat is 

wel een pijnlijke constatering. Met een maandelijks 

inkomen van 6.000 euro en een verdienvermogen 
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Als iemand de verschrikkelijke gevolgen van Q-koorts kent, is het wel Jan Repkes, 
accountant bij ABAB Accountants. Hij ondersteunt op aangeven van Q-support patiënten 
met financiële vraagstukken. En die liegen er niet om, zo blijkt.

O
rganisatie

3 Financieel adviseur Jan Repkes:

“Problemen zijn schrijnend”

Jan Repkes: “Financiële problemen groot.”
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van 1000,- euro word je arbeidsongeschikt verklaard. 

Terwijl iemand die het minimumloon verdiende, 

die even ziek is, en dus ook een verdienvermogen 

van 1000,- euro heeft, dan arbeidsgeschikt wordt 

verklaard. Maar als je dan door je ziekte niet kunt 

werken, kom je in de problemen.”

Praten als Brugman
Aan schrijnende voorbeelden heeft Jan Repkes geen 

gebrek. “Zoals dat echtpaar, beiden ziek, een van hen 

door Q-koorts. Hij had een eigen bedrijf en ontvangt 

geen inkomen. Ze zijn aangewezen op haar uitkering. 

Maar er zit een overwaarde op het huis, dan krijg je 

geen bijstand. Die stenen kun je niet eten. Verhuizen 

naar een dure huurwoning is financieel helemaal geen 

optie. Dan gaan we samen met de bank praten; praten 

als Brugmann. Gelukkig is het gelukt een kleine extra 

lening voor de schulden af te sluiten en kan het gezin 

er blijven wonen.”

Absoluut minimum
“Of het gezin dat op een haar na in de schuldsanering 

terecht kwam. Het is belangrijk dat te voorkomen. 

Door te blijven bellen met schuldeisers om een beta-

lingsregeling voor te stellen, is het gelukt hen uit de 

schuldsanering te houden. Nu duurt de aflossing wat 

langer, maar hoeft dat gezin niet van 

een absoluut minimum te leven.”

Geen thuiszorg
Het systeem werkt ook niet 

echt mee. “Instanties werken 

in Nederland langs elkaar heen. 

Kom je in de problemen met je 

zorgverzekering, dan kun je een 

beroep doen op de gemeentelijke 

voorzieningen. Die hebben vaak 

een betaalbare zorgverzekering. 

Maar daar kom je weer niet 

voor in aanmerking als je een 

betalingsachterstand hebt. Dus 

blijft het probleem bestaan.” Ander voorbeeld. “Ik 

ondersteun een gezin dat een stevige inkomensval 

heeft doorgemaakt door de gevolgen van Q-koorts. 

Bovendien moesten zij teveel ontvangen toeslagen 

terug betalen. Dan legt de belastingdienst beslag op 

je inkomen tot het minimumloon. Toen werd ook de 

partner ziek en was er zorg in het gezin nodig. Maar 

die zorgverlener, tegenwoordig ook een bedrijf dat 

winst moet maken, kijkt naar het bruto inkomen. 

Dat is dus het inkomen zonder het loonbeslag van de 

belastingdienst. Gevolg: een onbetaalbare hoge eigen 

bijdrage en dus geen thuiszorg.”

Erger voorkomen
Jan Repkes wijst op het belang van een tijdige inscha-

keling. “Het is voor procesregisseurs niet altijd goed 

in te schatten wanneer het moment voor financieel 

advies is aangebroken. Dat komt ook omdat patiënten 

uit schaamte soms terughoudend zijn met informatie. 

Ik heb daarom een checklist voor de procesregisseurs 

gemaakt om te voorkomen dat de problemen te groot 

worden voor wij worden ingeschakeld. Als iemand 

eenmaal in de schuldsanering zit, is er geen weg meer 

terug. Hoe tijdiger wij kunnen ondersteunen, hoe 

beter het ons lukt om erger te voorkomen.”
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“De lange zoektocht van patiënten en hun volharding,” noemt medisch adviseur Eva 
Hartman de rode draad in de patiëntenverhalen. Sinds eind 2015 vormt zij samen met 
Alfons Olde Loohuis het artsenteam dat patiënten medisch advies geeft. “De patiënten-
stroom was dermate groot dat ik dat, in combinatie met de nascholingen, niet langer 
alleen kon,” zegt Alfons. Eva Hartman bleek een uitstekende aanvulling. Beide medisch 
adviseurs bezoeken wekelijks drie tot vijf patiënten thuis.

Eva is bioloog, arts-onderzoeker en huisarts. Tijdens 

haar opleiding tot huisarts leerde ze Alfons kennen, 

tevens werkzaam als coördinator huisartsenoplei-

ders aan de Radboud Universiteit. “Die vooropleiding 

biologie hebben we gemeen. Dat verklaart misschien 

ook onze belangstelling voor zoönosen. Dus toen 

Alfons mij vroeg medisch adviseur te worden bij 

Q-support, heb ik dat meteen gedaan. Om mij in 

te werken in de problematiek, zijn we eerst samen 

op huisbezoek bij patiënten gegaan. Sinds begin 

2016 bezoek ik zelf wekelijks patiënten. Het raakt 

me keer op keer hoe mensen moeten vechten voor 

erkenning en herkenning.”

“Het gevecht van 
mensen raakt me”

“Gesprekken met patiënten 
blijven raken”
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4 Medisch adviseurs:
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Diepgang
Alfons, toch al jaren actief voor Q-koortspatiënten, 

deelt die ervaring. “Het is misschien bijzonder, maar 

na al die jaren raken die gesprekken me nog steeds. 

Dat komt misschien ook wel door de ruime tijd die 

we voor zo’n gesprek met patiënten kunnen nemen. 

Meestal in de thuissituatie, vaak ook nog met fami-

lieleden. Dan krijg je echt diepgang en een heel in-

dringend beeld. Ik zou het elke huisarts gunnen dat 

je zo kennis kunt nemen van de problemen van je 

patiënten. Dat is toch echt anders dan in gesprekjes 

van tien minuten gefragmenteerd de verschillende 

problemen leren kenen.”

Stroever
In hun rol als medisch adviseur, vormen ze vaak de 

schakel tussen de patiënt en zijn behandelaar. Eva:

“Het gesprek met een patiënt leidt vrijwel altijd tot 

contact met de eigen arts. Huisartsen zijn door-

gaans heel geïnteresseerd en het leidt ertoe dat we 

samen optrekken in de behandeling van de patiënt. 

De contacten met sommige medisch specialisten en 

bedrijf- en verzekeringsartsen lopen wat stroever.”

Complex
Dat heeft ook alles te maken met de weerbarstig-

heid van Q-koorts. Alfons: “Q-koorts is een complex 

probleem. Soms wordt nu pas de diagnose QVS of 

chronische Q-koorts gesteld. Maar dat lukt niet 

altijd, er spelen veel facetten mee. Dan is er bijvoor-

beeld wel sprake van restklachten maar niet van 

QVS, of wel van hoge bloedwaardes maar niet van 

chronische Q-koorts. Vaak is er een combinatie met 

andere ziektes, ook omdat je daar als Q-koortspati-

ent gevoeliger voor bent. Dat maakt het voor artsen 

niet gemakkelijk om een harde diagnose te stellen. 

Daarbij ben je soms ook aangewezen op het verloop 

van de ziekte, maar dat is weer lastig te achterhalen 

bij mensen die geheugenproblemen hebben.”

Begrip voor onze patiënten
Eva: ”Onze verslagen leiden meestal wel tot meer 

begrip, ook bij het UWV en verzekeringsartsen. 

We doen daarin niet alleen verslag van de diagnose 

maar ook van de impact die de ziekte op iemand 

heeft.” Alfons: “Maar Q-koorts blijft iets van de lan-

ge adem. We moeten patiënten blijven ondersteunen 

en aan anderen uit blijven leggen wat de gevolgen 

van deze ziekte zijn. Vanwege de onbekendheid en 

de complexiteit is dat bij Q-koorts heel hard nodig. 

We blijven er op inzetten dat we begrip krijgen voor 

onze patiënten.”

“We blijven inzetten 
op begrip”
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Een van de taken van Q-support is Q-koorts en 

de gevolgen ervan onder de aandacht brengen van 

medische professionals. Vandaar dat Q-support in 

april 2016 met een stand op de Huisartsbeurs stond. 

Verschillende ‘landbouwhuisdieren’ werden ingezet 

om de aandacht van de bezoekers te trekken. 

Eenmaal in de stand werden de artsen en praktijk-

medewerkers geïnformeerd over Q-koorts door de 

medische adviseurs en medewerkers van Q-support. 

Bovendien was er in de stand uiteenlopend infor-

matiemateriaal aanwezig. 

Q-koortsquiz
Om de aanwezige kennis van zoönosen te tes-

ten werden artsen uitgenodigd mee te doen aan 

een Q-koortsquiz. In totaal namen 246 personen, 

waaronder 111 huisartsen, deel aan de quiz. Slechts 

16 personen beantwoordden alle vragen goed. Dit 

benadrukte nog maar eens de noodzaak van de 

nascholing zoönosen, die Q-support samen met het 

Brabants Kennisnetwerk Zoönosen heeft opgezet. 

De prijs die Q-support uitloofde onder de goede 

inzenders, een weekend luxe kamperen, is door 

Annemieke de Groot uitgereikt aan huisarts Gulja 

Haliullina, van huisartsenpraktijk Keizershoed in 

Deventer.
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Q-support test kennis zoönosen 
op Huisartsbeurs

4



83

Alfons begint de avond met zijn ervaringen als 

huisarts in Herpen. Op indringende wijze schetst 

hij zijn speurtocht naar de oorzaak van de ziekte 

die in 2007 honderd dorpelingen ziek maakt, hoge 

koorts met zich meebrengt en tot verschillende 

ziekenhuisopnamen leidt. Hij en zijn collega bellen 

met de GGD en diverse specialisten maar worden 

niet serieus genomen. Min of meer bij toeval stellen 

ze vast dat een antibioticum werkt, maar ze kennen 

dan nog steeds de oorzaak van de klachten niet. Tot 

een microbioloog uit het Jeroen Bosch Ziekenhuis 

in samenwerking met een Duits laboratorium vast-

stelt dat er sprake is van Q-koorts.

One health
De feiten over Q-koorts, die in deze regio nauwe-

lijks speelt, zijn nieuw voor de deelnemers. Alfons 

schetst de besmettingen, de kans op chronische 

Q-koorts en QVS en het verschil daartussen. De 

periode tussen de uitbraak de epidemie in 2007 

en de overheidsmaatregelen van eind 2009 is erg 

lang geweest. Dat heeft geleid tot circa 100.000 

besmette Nederlanders. Inmiddels, legt Alfons uit, 

is daar lering uit getrokken en is de samenwerking, 

bijvoorbeeld tussen huisartsen en dierenartsen vol-

gens het zogenoemde ‘one health’ principe aanzien-

lijk verbeterd.

In het historische Watersnoodmuseum in Ouwerkerk (Duiveland), ingericht in caissons 
die tijdens de ramp van ’53 het water moesten keren, verzamelden zich zo’n 40 medi-
sche professionals. De disciplines varieerden van huisarts en GGD-arts tot dierenartsen 
en medisch specialisten. Zij lieten zich op uitnodiging van de huisartsen Irene Vrolijk 
en Monique Leenhouts door Alfons Olde Loohuis, medisch adviseur van Q-support, na-
scholen over zoönosen.
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Wat weet u eigenlijk van 
zoönosen?

Stad en land afgereisd
In 2016 reisde Alfons Olde Loohuis letterlijk 

stad en land af om huisartsen, medisch spe-

cialisten en bedrijfs- en verzekeringsartsen 

te scholen op zoönosen in het algemeen en 

Q-koorts in het bijzonder. In totaal ver-

zorgde hij 24 nascholingen voor 922 artsen. 

Bovendien heeft het UWV aangegeven deze 

scholing voor alle keuringsartsen binnen 

het UWV te willen organiseren.  
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Zieke huisarts
Het onderdeel Q-koorts wordt afgesloten met een 

filmpje van huisarts Albert Diekema, die net als veel 

van zijn lotgenoten eerst heel ernstig ziek moest 

worden en een lange gang langs specialisten heeft 

gemaakt, alvorens hij de juiste diagnose chronische 

Q-koorts kreeg en de bijbehorende behandeling. Dat 

maakt indruk op zijn vakgenoten.

Zoönose quiz
Na de koffiepauze is er aandacht voor andere 

zoönosen. Alfons pakt het luchtig aan en giet dat 

onderdeel in een quiz. Er is een heuse prijs voor 

het winnende duo: voor elk een fles wijn. Hoewel 

dit interactieve deel regelmatig tot grote hilariteit 

leidt, is het bijzonder informatief. Hoe vaak is er 

bij een nieuwe infectie sprake van een zoönose 

(75%), van welke zoönose is sprake op de afbeelding 

of beschrijving? In rap tempo passeren zoönosen 

als ziekte van Lyme -heel actueel in deze regio-, 

rabies en de ziekte van Weil de revue. Vragen over 

welke zoönosen meldingplichtig zijn, de risico’s van 

resistentie, diagnoses, behandelingen en diverse 

casussen worden op de deelnemers afgevuurd. En 

tot slot krijgt het winnende duo van een huisarts 

en een medisch specialist de flessen wijn uitgereikt. 

De aanpak scoort hoog op de LOL-index van Alfons: 

Leuk Ook Leerzaam! Uit het ingevulde evaluatiefor-

mulier blijkt dat de deelnemers die aanpak waarde-

ren, de nascholing krijgt bijna een 9 gemiddeld.

Alfons: “De awareness rond zoönosen en infectie-

ziekten in het algemeen is laag. Maar er gebeurt 

wel wat. Er komt langzaam beweging in. Deze na-

scholing is een van de druppeltjes die moet leiden 

tot de olievlek van bewustwording.”

One health onderdeel 
huisartsenopleiding
Begin 2017 werd bekend dat de One health 

game, die de gevolgen van een grootschalige 

uitbraak van een zoönose oefent vanuit de 

samenwerkingsgedachte tussen humane en 

veterinaire artsen, standaard deel gaat uitma-

ken van de huisartsenopleiding in Nederland. 

Een prachtig resultaat dat mede dankzij de niet 

aflatende inspanningen van Alfons Olde Loohuis 

is behaald.

Ook individuele nascholing 
Behalve voor een nascholing op locatie, kunnen 

artsen ook kiezen voor een individuele nascholing: 

PIN (Programma Individuele Nascholing). Dit is een 

nascholingsprogramma voor huisartsen dat digitaal 

of via een papieren versie wordt aangeboden via 

het Nederlands Huisartsen genootschap (NHG). 

Huisarts Mayke Persoon, lid van het team dat 

binnen Q-support werkt aan kennisvermeerdering 

over Q-koorts en zoönosen, maakte op verzoek van 

Q-support een PIN over zoönosen. De PIN Zoöno-

sen behandelt verschillende zoönosen en bevat 

ook casuïstiek over Q-koorts. Met deze casuïstiek 

kunnen huisartsen hun kennis op peil houden over 

het Q-vermoeidheidssyndroom en over chronische 

Q-koorts.

De PIN in cijfers in 2016: 
·   De PIN is in totaal 262 keer gemaakt, waarvan 

118 keer in het laatste kwartaal van 2016.

·   Gemiddeld wordt de PIN met een 7,9 beoor-

deeld, dit is hoger dan gemiddeld voor een PIN.

·  61% van de huisartsen vond de PIN relevant of 

zeer relevant voor hun dagelijkse werk.

·  73% vond het leuk tot erg leuk om de PIN te 

maken.

·    De meeste cursisten deden er twee uur over.
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“Wij hanteren voor de houdbaarheid van een richtlijn 

een periode van gemiddeld 5 jaar. Maar we passen die 

zoveel eerder aan als nodig is. Een richtlijn is immers 

een levend document. De introductie van een nieuw 

vaccin, een nieuwe uitbraak of nieuwe behandel-

methoden kunnen allemaal aanleiding zijn om de 

richtlijn eerder aan te passen. Ook voor QVS geldt dat 

er door toegenomen kennis inmiddels aanleiding is 

om de richtlijn te herzien.”

Doorlooptijd
Zo’n aanpassing is niet op een achternamiddag gere-

geld. “Je moet rekening houden met een doorlooptijd 

van ongeveer een jaar. Zeker bij een multidisciplinaire 

richtlijn zoals QVS. Sommige richtlijnen zijn redelijk 

eenduidig en worden door de GGD opgesteld voor de 

GGD. Maar bij deze richtlijn zijn veel beroepsgroepen 

betrokken. Naast een GGD-arts bijvoorbeeld ook een 

psycholoog, infectioloog, huisarts en bedrijfsarts. Die 

nemen allemaal deel aan een werkgroep die zich bezig 

gaat houden met de herziening.”

Nieuwe vragen
Désiree legt uit hoe het werkt: “Begin 2017 gaan we 

de werkgroep samenstellen. Daarvoor worden de 

professionals van de eerste richtlijn uitgenodigd aan-

gevuld met eventuele nieuwe disciplines. Zij maken 

een knelpuntenanalyse van de bestaande richtlijn. Dat 

leidt tot een aantal vragen die de basis vormen voor 

een literatuurstudie. Voor de eerste richtlijn is als zo’n 

literatuurstudie gedaan. Die wordt dus herhaald, maar 

nu aangevuld met nieuwe vragen en dat levert dan 

waarschijnlijk nieuwe literatuur op.”

Bewijs en 
ervaring
De werkgroep zoekt 

naar ‘evidence based’ 

antwoorden. Desirée: 

“Dat wil zeggen dat 

we ons bij voorkeur 

baseren op bewezen 

werkzaamheid. Maar je 

moet er rekening mee 

houden dat niet op alle 

vragen een antwoord 

uit de literatuur komt. 

We kunnen dan ook uitgaan van ‘practice based’ ant-

woorden. Dan spelen de ervaringen van de verschil-

lende professionals met QVS een belangrijke rol.”

Beroepsverenigingen
De antwoorden op de vragen worden vervolgens ver-

taald naar een nieuwe, geautoriseerde behandelricht-

lijn QVS. En die dient dan zijn weg te vinden naar de 

professionals waar QVS patiënten met hun vragen en 

problemen terecht komen. “Het RIVM faciliteert het 

proces van de herziening, bewaakt het onderhoud van 

de richtlijn en informeert iedereen dat er een nieuwe 

richtlijn is,” zegt Desirée. “Maar de praktijk is soms 

weerbarstig. Een multidisciplinair team is dan een 

belangrijk voordeel. Er zitten al verschillende beroeps-

groepen aan tafel. Daarmee heb je dus al een lijntje 

naar bepaalde beroepsverenigingen gelegd. Die hebben 

invloed op hun achterban en kunnen die aanwenden 

om ervoor te zorgen dat men zich aan de nieuwe 

richtlijn houdt.”

A
w
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4 RIVM:

“Vervroegde aanpassing Richtlijn QVS”

Op de valreep van 2016, maakte het RIVM bekend dat zij de Richtlijn QVS vervroegd gaan 
actualiseren. Desirée Beaujean, hoofd van de afdeling Richtlijnontwikkeling en Implementa-
tie, onderdeel van de Landelijke Coördinatie Infectieziektebestrijding (LCI), legt uit waarom.



“Het ontroerde me”, zegt Clementine Wijkmans over de Marie Louise Essink-Bot prijs. 
“Ik heb met haar samengewerkt aan een nieuw opleidingsplan voor artsen maatschappij 
en gezondheid. Ze was een maatje van mij. Haar plotselinge overlijden heeft me geraakt. 
Om een prijs te mogen ontvangen die naar haar is vernoemd, is dan een grote eer.”
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Clementine Wijkmans, voorzitter van de Commissie 

Onderzoek bij Q-support en arts maatschappij en 

gezondheid van de GGD Hart voor Brabant, kreeg 

de Marie-Louise Essink-Bot posterprijs uitgereikt 

tijdens het KAMG congres over vakmanschap in 

november 2016. De jury complimenteerde Wijk-

mans en Q-support met de innovatieve bijdrage 

over patiëntenparticipatie tijdens het KAMG congres 

en de wijze waarop deze aanpak is gevisualiseerd op 

de poster. Naamgeefster van deze prijs is hoogleraar 

sociale geneeskunde Marie-Louise Essink-Bot die 

begin 2016 op 55-jarige leeftijd om het leven kwam 

als gevolg van een noodlottig ongeval.

Zonder patiënten geen onderzoek
Al vrijwel haar hele professionele leven is Cle-

mentine Wijkmans gegrepen door de vraag hoe 

de patiënt en de burger centraal te stellen in de 

gezondheidszorg. “Als voorzitter van de Commissie 

Onderzoek heb ik van Q-support alle ruimte en het 

O
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5 Clementine Wijkmans, voorzitter Commissie Onderzoek:

“Niet over maar 
met patiënten praten!”
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vertrouwen gekregen om dat samen met patiënten 

gestalte te geven in het onderzoeksprogramma. Het 

resultaat is fantastisch. We hebben een prachtig 

proces ingericht waarin de patiënt echt een belang-

rijke rol heeft gespeeld. Zowel in het beoordelen 

van de aanvragen als in het vervolgtraject met de 

voortgangsrapportages, de ontmoetingen met de 

onderzoekers en nu weer in de implementatie van 

de onderzoeksresultaten. Het gaat om die patiënt,” 

zegt Clementine met klem. ”Zonder patiënten had je 

dat wetenschappelijk onderzoek niet nodig. Geef ze 

dan ook een plaats en een actieve rol. Dat komt het 

onderzoek alleen maar ten goede.”

Mooi vervolg
“Het leidt ook tot onverwachte dingen”, vertelt 

Clementine. “Een presentatie op het Congres Volks-

gezondheid over patiëntenparticipatie, kreeg een 

mooi vervolg. Allereerst wel leuk om te vermelden 

dat Annemieke de Groot en ik daar waren uitgeno-

digd voor een presentatie, omdat het thema van het 

congres Burgerparticipatie was. Opmerkelijk dat wij 

als enige daar met patiënten waren om het verhaal 

te doen. Dat raakt voor mij de kern. Niet over maar 

met mensen praten! Daar hebben we Janneke Har-

ting ontmoet. Zij heeft een wetenschappelijk model 

voor patiëntenparticipatie ontwikkeld. Met financie-

ring van ZonMw gaan we nu haar theorie combine-

ren met onze praktijkervaring. In de hoop dat deze 

aanpak voor velen tot voorbeeld strekt.”

In gesprek blijven
Terugkijkend op 2016 noemt Clementine de derde 

call een belangrijk moment. “We hebben daarmee 

nog eens vijf onderzoeken naar Q-koorts financieel 

kunnen steunen. Daarmee komt het totaal op veer-

tien onderzoeken. Nu komen we in een nieuwe fase. 

Het komt er nu op aan dat we de resultaten laten 

landen waar ze thuis horen. Bij de patiënten, 

beleidsmakers of bij andere onderzoekers voor 

vervolgonderzoek. Die implementatie zal de agenda 

van de Commissie Onderzoek in 2017 domineren. 

Onderzoekers zijn in eerste instantie gericht op 

publicatie. Patiënten hebben weer andere belangen. 

We kijken vanuit beide perspectieven naar de resul-

taten. Met elkaar in gesprek blijven dus.” Het leidt 

geen twijfel dat Clementine dat gesprek met groot 

enthousiasme zal organiseren. 

“Resultaten laten landen”

In 2016 namen twee leden van de 

Commissie Onderzoek afscheid: prof. dr. 

Christian Hoebe en prof. dr. Judith Prins. 

Q-support bedankt hen beiden voor hun 

belangeloze inzet. Voor de twee vacatures 

die hierdoor ontstaan, gaat de Commissie 

op zoek naar leden die deskundig zijn in 

implementatie. De Commissie Onderzoek 

bestaat naast Clementine Wijkmans als 

voorzitter, verder uit: Michel van den 

Berg, dr. Jacqueline Buijs, dr. Wim van 

den Hoek, dr. Ir. Marcel van Deuren, dr. 

Peter Wever, dr. Marja van Bon-Martens 

en dr. Jan Jelrik Oosterheert. Bestuursse-

cretaris Jasper Zeilmaker ondersteunt de 

commissie.
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Bestuurssecretaris Jasper Zeilmaker is doorgaans de rust zelf. Maar als het 
over de onderzoeken naar Q-koorts gaat en de manier waarop de keuze tot 
stand is gekomen, ontpopt hij zich als een gepassioneerd verteller. 

O
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5 Jasper Zeilmaker:

“Onderzoek moet ten goede 
komen aan patiënten”
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Als bestuurssecretaris was Jasper onder meer verant-

woordelijk voor het uitzetten van de calls voor onder-

zoekers. In 2016 vond dat voor de derde keer plaats. 

Onderzoekers konden inschrijven voor financiële 

steun voor kleinschalig onderzoek naar Q-koorts. Met 

als resultaat vijf nieuwe onderzoeken naar Q-koorts. 

Daarmee komt het totaal op 14 door Q-support on-

dersteunde onderzoeken met een bijdrage van ruim 

2.000.000 euro.

Trots
“De werkwijze is echt uniek”, zegt Jasper. “De ma-

nier waarop patiënten een stem hebben gekregen in 

die selectieprocedure is volgens mij niet eerder in 

Nederland gedaan bij dit type onderzoek. Ik ben er 

trots op dat we daarvoor de Marie-Louise Essink-Bot 

prijs hebben gekregen op het KAMG congres. Dat is 

waardering uit professionele hoek, van de Nederlandse 

artsen maatschappij en geneeskunde.”

Weerbarstig
De inzet is om alle onderzoeksresultaten eind 2017 

beschikbaar te hebben. “Maar de praktijk is weerbar-

stig,” legt Jasper uit. “Onderzoeksresultaten worden 

pas serieus genomen als ze zijn gepubliceerd in een 

gezaghebbend tijdschrift. Daar zetten de onderzoekers 

dus allereerst op in. Eerder maken ze de resultaten 

niet openbaar. Dat is ook niet in het belang van de 

patiënt. De unieke situatie kan zich dus voordoen, dat 

de resultaten pas bekend worden als Q-support, de 

opdrachtgever, niet meer bestaat.”

Op de juiste plek
Daar is uiteraard over nagedacht. “Begin 2017 starten 

we samen met de onderzoekers en patiënten met het 

implementatieproces. Dat willen we zo inrichten dat 

we er in elk geval voor zorgen dat de onderzoeksre-

sultaten ten goede komen aan de patiënten. Zo kan 

een onderzoek leiden tot betere behandelingen en dan 

dient de richtlijn te worden aangepast. Of een nieuwe 

patiëntenfolder geschreven. Maar een onderzoek kan 

ook vervolgonderzoek nodig maken. In alle gevallen 

willen we dat die boodschap op de juiste plek terecht 

komt.”

Nieuwe onderzoeksagenda
Jasper legt uit hoe Q-support daar voor wil zorgen: 

“We beginnen in januari 2017 met een Werkplaats 

Onderzoek. Daar komen alle onderzoekers, de patiënt-

beoordelaars, maar ook Q-uestion, ZonMw – dat ook 

onderzoek financiert – , en het ministerie van VWS 

bij elkaar. Hoogleraar Marlies Hulscher, deskundige op 

het gebied van implementatie, geeft dan een concreet 

handvat waarmee we dat proces gezamenlijk vorm 

kunnen geven. Het plan is om alle onderzoekers in 

de loop van 2017 aan de hand daarvan een imple-

mentatieplan te laten schrijven waarin ze aangeven 

welke vervolgstap nodig is en wie daarbij betrokken 

dient te worden. Het spreekt voor zich dat dit in voor 

patiënten begrijpelijke taal gebeurt. Die plannen gaan 

we gebundeld aanbieden aan het ministerie van VWS. 

Dat is dan meteen een nieuwe onderzoeksagenda voor 

Q-koorts. Het is aan VWS om daar iets mee te doen.”

Jasper: “Nieuwe onderzoeksagenda.”
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De prijswinnende poster visualiseert het proces om 

tot de keuze voor onderzoeken te komen. Met focus-

groepen van patiënten is vastgesteld waar relevante 

onderzoeken over moesten gaan. Daarna is een analyse 

gemaakt van de witte vlekken in het Q-koortsonder-

zoek. Dat is uitgemond in een onderzoeksprogramma 

met aantal criteria voor relevantie. Een groep van 

patiëntbeoordelaars heeft de aanvragen daarop beoor-

deeld. Vervolgens zijn de onderzoeken op kwaliteit en 

haalbaarheid getoetst door de Commissie Onderzoek. 

Alleen onderzoeken die op relevantie een zes of meer 

scoorden kwamen voor financiële steun in aanmer-

king. In het hele proces, ook na toekenning van de 

financiële middelen is communicatie tussen patiënten 

en onderzoekers georganiseerd. Filmpjes over de diver-

se onderzoeken, vindt u op www.q-support.nu

Poster KAMG congres
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Het ministerie van VWS heeft in 2016 positief besloten op een aanvraag van Q-support 
voor extra financiële steun aan de Nationale database chronische Q-koorts. De database 
kan hierdoor 5 jaar langer worden onderhouden en beschikbaar blijven voor verder on-
derzoek. Aanleiding voor deze ondersteuning is het specifieke karakter van de database 
waarin alle chronische Q-koortspatiënten uit Nederland geanonimiseerd worden opge-
nomen en die onderzoekers wereldwijd de mogelijkheid biedt tot verder onderzoek naar 
het verloop en de behandeling van deze ziekte.

Mede dankzij de financiële steun die Q-support 

eerder verleende is deze Nationale database geactua-

liseerd door onderzoekers van het UMC Utrecht (dr. 

Jan-Jelrik Oosterheert), Radboudumc (dr. Chantal 

Bleeker) en het Jeroen Bosch Ziekenhuis (dr. Peter 

Wever). Op grond van de onder andere hier geregi-

streerde gegevens, kon Q-support medio 2016 be-

kend maken dat het aantal sterfgevallen als gevolg 

van Q-koorts minstens 74 bedraagt. Het onderzoek 

is echter nog niet afgerond. Medio 2017 wordt 

een actueel cijfer verwacht in het aantal dodelijke 

slachtoffers.

Actuele gegevens 
Als de database niet langer onderhouden kan wor-

den, verliest die zijn waarde. Een bron van zoveel 

belangrijke informatie voor onderzoekers we-

reldwijd, zou dan verloren gaan. Dat zou echt een 

gemiste kans zijn. Vooral voor alle patiënten die 

aan chronische Q-koorts lijden. De database vertelt 

veel over het verloop van de ziekte en de effectivi-

teit van de behandeling. Vandaar dat Q-support het 

ministerie van VWS heeft gevraagd deze unieke 

database nog 5 jaar langer te laten onderhouden en 

veilig te stellen voor later onderzoek. 

Adviseurs
Om de onderzoekers en belangrijke spelers de 

komende 5 jaar met elkaar te verbinden, wordt een 

adviesgroep Nationale database ingericht. Hierin 

nemen onder meer zitting: Bert Brunninkhuis 

(Q-uestion), Clementine Wijkmans (GGD), Wim van 

der Hoek (RIVM) en Alfons Olde Loohuis (medisch 

adviseur Q-support).

Nationale database 
chronische Q-koorts
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Derde en laatste ronde voor 
onderzoeken naar Q-koorts

1. Onderzoek naar de relatie tussen 

 lymfeklierkanker en (chronische) Q-koorts

UMC Utrecht

Er zijn aanwijzingen voor een relatie tussen lymfe-

klierkanker en Q-koorts. Het doel van dit onderzoek 

is om te kijken of die relatie er is en zo ja wat de oor-

zaak en wat het gevolg is. Deze kennis kan leiden tot 

meer alertheid bij behandelend artsen, huisartsen en 

patiënten zelf, en daardoor tot meer vroegtijdige her-

kenning en behandeling. Indien er geen relatie blijkt 

te zijn kan dit leiden tot geruststelling van patiënten. 

2. Van acute Q-koorts naar het

 Q-koortsvermoeidheidssyndroom (QVS)

Radboudumc 

Het is onduidelijk hoe QVS ontstaat. Mogelijk komt 

het door een probleem in het afweersysteem als 

gevolg van acute Q-koorts. In dit onderzoek worden 

veranderingen in de afweercellen tijdens, en 6 maan-

den na een acute Q-koortsinfectie bestudeerd. Ver-

volgens wordt het herstelproces van acute Q-koorts 

in kaart gebracht en de eventuele risicofactoren voor 

het ontwikkelen van QVS vastgesteld. Het onderzoek 

wordt uitgevoerd in Australië in samenwerking met 

een onderzoeksteam aldaar, omdat de Q-koortsbacterie 

De gehonoreerde onderzoeken worden uitgevoerd 

in UMC Utrecht, Radboudumc en Leiden UMC. Ze 

hebben betrekking op uiteenlopende vraagstukken. 

Zo wordt er onderzoek gedaan naar de relatie tus-

sen lymfklierkanker en (chronische) Q-koorts, naar 

mogelijke erfelijke eigenschappen die een rol spelen 

bij het ontstaan van chronische Q-koorts, naar de 

relatie tussen terugkerende luchtweginfecties en het 

Q-koortsvermoeidheidsyndroom (QVS), naar de afweer 

tegen chronische Q-koorts en naar de ontstaanswijze 

van QVS. Het laatste onderzoek kent een internatio-

naal karakter en wordt uitgevoerd in samenwerking 

met een onderzoeksteam in Australië.

Op www.q-support.nu leggen de onderzoekers van alle 

veertien onderzoeken in korte filmpjes uit wat het 

doel van het onderzoek is, wat de patiënten aan de 

resultaten hebben en wanneer de resultaten worden 

verwacht.

Met een derde en laatste uitvraag heeft Q-support in 2016 vijf nieuwe onderzoeken naar 
Q-koorts gehonoreerd met een financiële bijdrage. In totaal heeft Q-support dan veertien 
onderzoeken financieel gesteund met een bedrag van ruim 2 miljoen euro. Ook de keuze 
voor deze onderzoeken kwam in nauwe samenspraak met patiënten tot stand.

Samenvattingen onderzoeken
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daar nog veel voorkomt. Door deze internationale sa-

menwerking kunnen we waardevolle kennis uitwis-

selen op het gebied van diagnostiek, behandeling en 

onderzoek.

3. Erfelijk bepaalde gevoeligheid 

 voor chronische Q koorts

Leids Universitair Medisch Centrum (LUMC)

Er is nog weinig bekend over hoe chronische Q-koorts 

ontstaat. Waarom krijgen sommige mensen deze ziek-

te wel en anderen niet, terwijl ze dezelfde risicofac-

toren hebben. In dit onderzoek wordt bekeken welke 

erfelijke eigenschappen van belang zijn bij de ontwik-

keling van chronische Q-koorts. Wanneer we weten 

welke erfelijke eigenschappen een rol spelen bij het 

ontstaan, kunnen we gericht zoeken naar een genees-

middel om de patiënten te behandelen, of naar een 

middel dat de ziekte kan voorkomen. Daarnaast kun-

nen we, wanneer we weten welke erfelijke variaties 

voorspellen of iemand ziek wordt, deze informatie ook 

gebruiken om mensen die een verhoogd risico lopen 

op chronische Q-koorts op te sporen. Het onderzoek 

wordt uitgevoerd in het Leids UMC.

4. Terugkerende bovenste luchtweginfecties bij 

 het Q-koortsvermoeidheidssyndroom (QVS)

Radboudumc 

Veel QVS-patiënten rapporteren naast vermoeidheids-

klachten ook hevigere verkoudheidsklachten. Mogelijk 

komt dit doordat de Q-koortsbacterie de afweercellen 

zodanig beïnvloedt dat deze sneller en meer ontste-

kingsstoffen aanmaken na contact met andere infec-

tieziekten, zoals het verkoudheidsvirus. In dit onder-

zoek wordt bekeken of de Q-koortsbacterie invloed 

heeft op de aanmaak van deze ontstekingsstoffen en of 

dit mogelijk te verhelpen is met medicijnen. 

5. Afweer tegen levende Q-koortsbacteriën

Radboudumc 

Het is nog onbekend hoe de Q-koortsbacterie kan 

overleven in het lichaam. Tot nu toe is er, vanwege 

veiligheidsredenen, alleen onderzoek gedaan met dode 

Q-koortsbacteriën. In dit onderzoek wordt bekeken 

hoe de afweerreactie is tegen levende Q-koortsbacte-

riën. Het onderzoek wordt uitgevoerd in een beveiligd 

laboratorium, met afweercellen uit het bloed van 

chronische Q-koortspatiënten en gezonde personen. In 

de toekomst kunnen de resultaten van dit onderzoek 

mogelijk gebruikt worden voor het verbeteren van 

diagnose, behandeling of vóórkomen van chronische 

ziekte. 

6. Qure-studie

Radboudumc 

 
De resultaten van de Qure-studie zijn bekend. Het 

blijkt dat Cognitieve Gedragstherapie in iets meer dan 

50% van de gevallen effectief is bij het verminderen 

van vermoeidheidsklachten bij QVS. Een langdurige 

behandeling met Doxycycline is niet beter dan een 

placebo en wordt dus niet aangeraden. Voor meer 

informatie over de resultaten verwijzen wij u naar 

www.q-support.nu. 

7. De rol van het immuunsysteem bij QVS

Radboudumc 

 Dit onderzoek heeft als doel om meer inzicht te 

krijgen in hoe QVS ontstaat en om een test te ont-

wikkelen waarmee QVS kan worden vastgesteld. Dit 

zal hopelijk leiden tot snellere herkenning en betere 

behandeling van QVS. Bij het onderzoek worden de 

afweercellen van QVS patiënten vergeleken met die 

van gezonde mensen.  

8. Arbeidsstatus en psycho-sociaal functioneren 

 van patiënten met chronische Q-koorts of het 

 Q-koortsvermoeidheidssyndroom.

AMPHI – Academische Werkplaats Radboudumc

Dit onderzoek wil laten zien wat de lange termijn 

impact op het gebied van arbeid en psychosoci-

aal functioneren is voor patiënten met chronische 

Q-koorts of QVS. Dit wordt onderzocht met vragenlijs-

ten over welbevinden en arbeid. Het onderzoek levert 

een bijdrage aan de kennis en erkenning over de lange 

termijn effecten van Q-koorts.
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9. Immunologie van chronische Q-koorts

Radboudumc 

Het doel van dit onderzoek is om beter inzicht te 

krijgen de rol van het afweersysteem bij chronische 

Q-koorts. Dit wordt onderzocht door middel van 

bloedonderzoek. Met als doel de diagnostiek en fol-

low-up te verbeteren en aanvullende behandelingen te 

ontwikkelen.

10. De waarde van FDG-PET/CT bij de diagnostiek

  en follow-up van chronische Q-koorts. 

Radboudumc 

 Door middel van een PET/CT kunnen infectieziekten 

worden opgespoord. In dit onderzoek is bekeken in 

hoeverre PET/CT een rol speelt bij de diagnostiek en 

behandeling van chronische Q-koorts.  De resultaten 

tonen aan dat de PET/CT-scan van grote waarde is bij 

de diagnose en behandeling van chronische Q-koorts. 

Door deze kennis kunnen patiënten met chronische 

Q-koorts de diagnostiek en behandeling krijgen die ze 

nodig hebben. Dit kan vervolgens leiden tot een betere 

kwaliteit van leven.

11. Betere herkenning van chronische Q-koorts 

 bij patiënten met hartklepaandoeningen  

Ziekenhuis Bernhoven 

Binnen dit onderzoek wordt bekeken hoeveel patiën-

ten met hartklepaandoeningen chronische Q-koorts 

hebben zonder dat ze dit weten. Een jaar lang worden 

alle patiënten met hartklepaandoeningen in zieken-

huis Bernhoven getest op chronische Q-koorts. Door 

chronische Q-koorts op tijd vast te stellen bij hart-

kleppatiënten kan er op tijd een adequate behandeling 

worden gestart. 

12. Optimaliseren van de behandeling van 

 chronische Q-koorts: Onderzoek naar de 

 effectiviteit van verschillende behandel-

 strategieën voor chronische Q-koorts.  

UMC Utrecht

Het resultaat van dit onderzoek zorgt ervoor dat nu 

bekend is welke antibiotica het beste zijn voor de 

behandeling van chronische Q-koorts patiënten, welke 

patiënten hierbij gebaat zijn en of het meten van anti-

biotica spiegels (en dus extra bloedafnames) zinvol is. 

Deze kennis zal leiden tot betere behandeling van al 

deze patiënten, zodat zij meer kans op beterschap heb-

ben. Ook zal het in kaart brengen van het groot aantal 

complicaties en overlijdens (hopelijk) leiden tot meer 

begrip en erkenning van de ernst van deze ziekte. 

 

13. Gewapende antilichamen ter bestrijding van 

 chronische Q-koorts. 

VUmc/ CVI

In dit onderzoek wordt gekeken naar het effect van 

behandeling voor chronische Q-koorts door gewapen-

de antilichamen. Het doel van dit onderzoek is om te 

komen tot een effectievere en meer gerichte therapie 

ter bestrijding van de Q-koortsbacterie door snelle en 

goede aflevering van antibiotica in de cel. 

14. De Nederlandse Q-koortsepidemie in kaart 

 gebracht: een meta-analyse van de impact

 op korte en lange termijn. 

AMPHI – Academische Werkplaats Radboudumc

Het doel van dit onderzoek is om alle kennis over de 

gevolgen van Q-koorts samen te voegen. Er wordt 

gekeken naar de gevolgen van Q-koorts voor patiënten 

op de lange en korte termijn voor vermoeidheid, kwa-

liteit van leven, psychosociaal functioneren, gezond-

heidsklachten, beleving van de ziekte en werk. 
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Q-support is in 2016 een brede verkenning gestart om 

een totaalbeeld te krijgen van wat er in de toekomst 

nodig is voor de Q-koortspatiënt. In feite het ant-

woord op de vraag van de minister bij aanvang. Haar 

veronderstelling was dat we in dit land voldoende 

voorzieningen hebben en ze hoorde het graag wanneer 

dat anders was. Met het Q-koorts Kompas hebben we 

een breed gedragen visie gegeven op die toekomst. 

Het Kompas geeft richting aan wat er nodig is en deze 

Quotes 2.0 laat de realiteit van het hier en nu zien. 

Dat samen schetst de weerbarstige wereld van de 

Q-koortspatiënt. 

Ik wil gematigd positief naar de toekomst kijken. 

Met alle bewegingen in het veld lijkt heel langzaam 

het tij te keren. Maar een positieve grondhouding en 

bewegen moet uiteindelijk ook leiden tot daden. Want 

wie gaat zich daadwerkelijk verantwoordelijk voelen 

voor de Q-koortsproblematiek en de patiënt? Wie 

neemt de regie over een aantal zaken? Wie stroopt de 

mouwen op? De jaren na 2016 worden in dat opzicht 

cruciaal. Goede voornemens zullen vertaald dienen te 

worden in concreet handelen. Met de wetenschap dat 

de patiënt niet beter is en dat een volgende zoönose 

op de loer ligt. Q-support zal zich daar in ieder geval 

sterk voor maken en nodigt met haar Kompas u allen 

uit om de handschoen op te pakken. 

Annemieke de Groot

Nawoord

Met deze Quotes 2.0 hebben we niet zo-
zeer het voornemen gehad om enkel terug 
te blikken op een turbulent jaar. Alle 
verhalen blijven actueel en zijn niet aan 
dit jaar gebonden. Nieuwe inzichten en 
projecten dienen ook in de toekomst ver-
ankerd te worden en verder uitgewerkt. 
De Q-koortspatiënt is niet beter, het werk 
van Q-support is eindig maar er moet nog 
veel werk verzet worden eer er erkenning 
en herkenning komt.



U bent van harte welkom

Voor meer informatie, 
advies en ondersteuning:

Ondervindt u op een of andere manier last van Q-koorts, heeft u een vraag voor ons of
wilt u gewoon eens uw verhaal vertellen? Neem dan gerust contact met ons op.

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

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


