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Inleiding	
	
Q-support	zou	haar	werkzaamheden	beëindigen	per	1	mei	2021.	Maar	eind	2019	werd	door	VWS	
besloten	om	een	verlenging	aan	de	opdracht	te	geven.	Nadien	is	een	nieuwe	visie	is	ontwikkeld	op	
de	toekomst,	samen	met	patiënten	en	andere	stakeholders.	Een	visie	die	een	afspiegeling	vormt	van	
wat	belangrijk	is	voor	patiënten,	professionals	en	onderzoekers.	Een	visie	waarin	ook	een	doorkijk	is	
gegeven	naar	een	verbreding	naar	postinfectieuze	aandoeningen.	
	
Een	visie	is	een	kader,	een	raamwerk	voor	de	toekomst.	Wat	volgt	is	hoe	die	visie	daadwerkelijk	
handen	en	voeten	krijgt.	Wat	betekent	dit	concreet	voor	de	patiënt?	Welke	accenten	vindt	hij	of	zij	
(nog	meer)	belangrijk?	Zijn	er	nog	andere	zaken	die	aandacht	behoeven?		
Het	werk	van	Q-support	is	geen	statisch	gegeven.	De	patiënt	verandert,	krijgt	andere	wensen	en	
behoeften	in	een	veranderende	levensfase.	Het	is	van	belang	om	daar	als	organisatie	op	te	
anticiperen.	Om	niet	te	blijven	doen	wat	je	deed,	als	er	iets	anders	nodig	is.		
	
Om	te	leren	van	wat	leeft	en	daarmee	de	dienstverlening	te	verbeteren,	is	eind	2020	een	enquête	
uitgezet	onder	de	bij	Q-support	bekende	patiënten.	Met	veel	waardevolle	uitkomsten.	Met	een	
aantal	thema’s	die	duidelijk	gedeeld	worden	door	de	patiënten	die	gereageerd	hebben.	In	stapjes	
gaan	we	de	komende	periode	met	en	voor	patiënten	aan	de	slag.	Samen	gaan	we	kijken	hoe	en	waar	
binnen	de	werkzaamheden	van	Q-support	gehoor	kunnen	geven	aan	de	wensen	van	de	Q-
koortspatiënten.		
	
	
De	directeur-	bestuurder	van	Q-support,	
	
Annemieke	de	Groot		
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Toelichting	op	de	vragenlijst	Toekomstvisie	Q-support	2021	
	
De	enquête	is	gebaseerd	op	het	visiedocument	van	Q-support.		Omdat	dit	een	lijvig	document	is,	is	
bij	het	uitzetten	van	de	vragenlijst	een	verkorte	versie	meegestuurd.	Zowel	het	visiedocument	als	de	
verkorte	vorm	zijn	terug	te	vinden	op	de	website	www.q-support.nu.		
	
In	de	enquête	zijn	de	hoofdlijnen	van	het	visiedocument	aangehouden.	Aan	de	patiënten	is	gevraagd	
om	een	mening	te	geven	over	een	aantal	zaken,	om	mee	te	denken	over	de	verdere	invulling	van	de	
toekomstplannen	en	om	creatief	mee	te	denken	over	een	aantal	thema’s.	Naast	de	meerkeuze	optie	
is	er	ruimte	gegeven	voor	inbreng	via	tekstvelden,	iets	waar	ook	veelvuldig	gebruik	van	is	gemaakt.	
Naast	inhoudelijke	vragen	zijn	ook	een	aantal	vragen	gesteld	over	de	randvoorwaarden	voor	een	
goede	dienstverlening.	
	
Ondanks	het	feit	dat	de	enquête	vooraf	getest	was	en	er	de	mogelijkheid	was	om	tussentijds	te	
stoppen,	bleek	het	toch	een	flinke	klus	te	zijn	voor	patiënten	om	de	vragen	in	te	vullen.	Q-support	is	
dan	ook	blij	met	alle	mensen	die	toch	de	moeite	genomen	hebben	en	bedankt	alle	deelnemers	
hartelijk	voor	de	moeite.		
	
Uit	de	reacties,	met	name	alle	reacties	die	gegeven	zijn	in	de	vrije	tekstvelden,	spreekt	een	grote	
betrokkenheid.	De	vele	extra	reacties	maken	het	niet	altijd	gemakkelijk	om	de	hoofdlijnen	goed	
samen	te	vatten.	In	de	bijgaande	samenvatting	is	zoveel	mogelijk	geprobeerd	dat	wel	te	doen	en	de	
zaken	te	onderbouwen	met	tabellen.		
	
De	resultaten	van	deze	vragenlijst	zullen	breed	verspreid	worden	onder	patiënten	en	
belanghebbenden.	Met	het	team	en	ervaringsdeskundigen	zal	de	komende	tijd	gewerkt	worden	aan	
een	nader	plan	van	aanpak,	gebaseerd	op	deze	specifieke	enquête.	Op	deze	manier	hopen	we	de	
dienstverlening	van	Q-support	waar	nodig	en	mogelijk	te	optimaliseren.		
	
Leeswijzer:		
	
In	vet	gedrukt	ziet	u	de	vraag	die	gesteld	is	in	de	enquête.	Vervolgens	zijn	de	antwoorden	zoveel	
mogelijk	weergegeven	in	grafieken	en	tabellen.	Daaronder	volgt	een	toelichting	en	een	samenvatting	
van	de	meest	voorkomende	extra	reacties.		
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Samenvatting	
	
De	uitkomst	van	de	door	de	patiënten	ingevulde	vragenlijsten	laat	belangrijke	punten	naar	voren	
komen.	Samenvattend	is	er	duidelijk	vraag	van	de	patiënt	naar	aandacht	van	Q-support	voor:	
	
1. Een	actief,	door	Q-support	geïnitieerd,	contact	tussen	de	nazorgadviseur	en	de	patiënt	over	

diens	persoonlijke	situatie.	Er	is	een	grote	behoefte	aan	blijvend	individueel	contact	tussen	de	
nazorgadviseurs	en	de	patiënten	als	vraagbaak,	vinger	aan	de	pols,	luisterend	oor,	en	
ondersteuning	waar	nodig.	Alleen	contact	bij	urgente	zaken	en	gezocht	vanuit	de	patiënt,	
daarmee	missen	we	degenen	die	door	omstandigheden	niet	om	hulp	vragen,	maar	het	wel	nodig	
hebben.		

	
2. Het	belang	van	een	meer	multidisciplinaire	aanpak,	gericht	op	het	individu.	Per	patiënt	moet	

worden	afgevraagd	en	bekeken	of	een	bredere	aanpak	dan	er	nu	is	ingezet	wenselijk	is.	
(Para)medisch,	sociaal/psychologisch,	complementair,	wat	zou	een	passende	mogelijkheid	zijn	in	
de	huidige	situatie.		

	
3. Toelichting	en	voorlichting	door	Q-support,	op	basis	van	de	ervaringen	van	patiënten,	over	

zelfredzaamheid,	zelfregie,	leefstijl	en	de	positieve	gezondheid-benadering.		
	
4. De	onduidelijkheid	over	waar	de	patiënten	voor	de	gewenste,	passende	zorg	terecht	kunnen.	

Wat	is	de	rol	van	Q-support	en	wat	die	van	de	gemeenten?	Patiënten	geven	aan	zich	tussen	wal	
en	schip	te	voelen.	Voorbeeld	hierbij	is	het	beweegprogramma,	een	grote	behoefte	eraan	blijft,	
maar	waar	kan	men	(niet	langer)	terecht.	

	
5. Op	het	gebied	van	communicatie	is	er	de	vraag	om	een	toegankelijkere	indeling	van	de	website.	

De	nieuwsbrief	functioneert	het	beste	als	communicatiemiddel.	Patiënten	zouden	graag	zien	dat	
Q-gerelateerde	artikelen	en	(onderzoeks)publicaties	worden	doorgespeeld.		
Men	vindt	het	van	belang	zeker	2x	per	jaar	actief	op	de	hoogte	te	worden	gesteld	van	de	recente	
medische	ontwikkelingen.		

	
6. De	vraag	naar	een	minder	belastende	manier,	laagdrempeliger	aanbod	van	trainingen	en/of	

lotgenotencontact	(mogelijk	digitaal,	dicht	bij	huis).	Meer	aandacht	voor	mensen	die	vanwege	
afstand	of	ernst	van	hun	ziekte	niet	fysiek	betrokken	kunnen	zijn	en	dus	zeer	gebaat	zijn	bij	
online	activiteiten,	webinars,	etc.		

	
7. De	(bij)scholing	van	artsen/professionals,	medisch,	maar	ook	werk-	&	inkomen	gerelateerd	wordt	

door	de	patiënten	gewaardeerd	en	nodig	geacht.		
	
8. Belangenbehartiging	door	Q-support;	blijven	aankaarten	dat	Q	niet	voorbij	is,	aandacht	voor	de	

(zeer)	ernstig	zieken.	De	langdurigheid	van	de	ziekte	geeft	doorlopend	nieuwe	uitdagingen:	op	
medisch	gebied	(Welk	ziekteverloop	kan	ik	verwachten?	Zijn	deze	nieuwe	symptomen	ook	het	
gevolg	van	Q-koorts?)	en	op	financieel	gebied	(De	financiële	situatie	wordt	alleen	maar	slechter).	
	

9. Het	grote	belang	dat	de	patiënt	hecht	aan	en	de	bereidheid	die	men	heeft	tot	deelname	en	
medewerking	aan	een	Check-up,	Database,	medisch	onderzoek.	

	
10. Vragen	en	opmerkingen	met	betrekking	tot	de	relatie	tussen	COVID	en	Q-koorts:		

- Wat	betekent	het	grote	aantal	C-patiënten	dat	zich	aanmeldt	voor	de	werkprocessen	en	
inzet	van	de	mensen	bij	Q-support	en	C-support.	

- De	corona-maatregelen	treffen	de	Q-koortspatiënt	extra	hard	(nog	grotere	sociale	isolatie,	
patiënten	die	ziek	werden	door	corona	bovenop	hun	Q-koorts	diagnose).	
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- Aandachtspunten	voor	overheid,	bijv.	luchtvervuiling	bij	de	megastallen	aanpakken,	en	
financiële	afwikkeling	beide	ziektes	gelijkstellen.	

- Aandacht	voor	(afstemming,	meegenomen	worden	in)	onderzoek	(zoönose,	overeenkomsten	
tussen	COVID	en	Q-koorts,	op	het	gebied	van	ontstaan,	besmetting,	behandeling)	

- Vragen	met	betrekking	tot	de	vaccinatie,	wenselijk	voor	Q-koorts	patiënten.	Mogelijke	lobby	
door	Q-support	ten	aanzien	van	versnelde	COVID-vaccinatie	voor	Q-koorts	patiënten.		
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Uitkomsten	
	
Wie	vulden	de	vragenlijst	in?	
Totaal:	181	

1. Iets	meer	mannen	(53%)	dan	vrouwen	(47%).	
2. Met	een	gemiddelde	leeftijd	van	ongeveer	60.	

										 	
	

3. QVS	is	de	diagnose	van	80%	van	de	respondenten		
	

	
	
	

4. De	meeste	respondenten	wonen	in	postcodegebied	5000-5900		
	

	

Geslacht	
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5. Q-support	wil	er	zijn	voor	alle	Q-koortspatiënten,	van	jong	tot	oud,	in	elke	levensfase,	

patiënt	en	naaste.	Op	welke	wijze	zou	Q-support	de	zorg	voor	patiënten	of	naasten	verder	
kunnen	verbeteren?	Zijn	er	in	uw	beleving	in	de	patiëntenpopulatie	specifieke	groepen	
patiënten/naasten	die	extra	aandacht	nodig	hebben?	Zo	ja,	welke?	
	
		Nee	65%,	Ja	35%	
	

	
	
	
In	de	aanvullende	opmerkingen	wordt	extra	aandacht	gevraagd	voor:		
- QVS	patiënten	(incl.	de	patiënten	met	zeer	ernstiger	klachten)		
- Alleenstaanden	
- ZZP-ers/zelfstandig	ondernemers	
- Patiënten	die	door	(de	gevolgen	van)	Covid-19	meer	in	de	problemen	zijn	gekomen	
- Partners	en	gezin	

	
6. Q-support	wil	patiënten	deskundigheid	(blijven)	bieden	ten	aanzien	van	alle	leefgebieden	

waarop	(chronische)	Q-koorts	en	QVS	ingrijpt	(denk	hierbij	aan	sociaal,	medisch,	psychisch,	
werk,	inkomen,	etc.).	Zijn	er	gebieden	waarop	Q-support	meer	deskundigheid	kan	
bieden?	Als	uw	antwoord	'Ja'	is,	wilt	u	dan	uw	antwoord	toelichten?		
	
Ja	62%,	Nee	38%	

	

Voldoende	aandacht?	

Nee,	alle	groepen	patiënten/naasten	
hebben	voldoende	aandacht	

Ja,	er	zijn	specifieke	groepen	
patiënten/naasten	die	extra	aandacht	
nodig	hebben,	namelijk	.....	

Zijn	er	leefgebieden	waarop	meer	
deskundigheid	nodig	is?	

Nee,	op	alle	leefgebieden	is	voldoende	deskundigheid	

Ja,	er	zijn	leefgebieden	waar	meer	deskundigheid	nodig	is	
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De	leefgebieden	waar	meer	deskundigheid	wordt	gevraagd	zijn:		

- Erkenning	en	kennistoename	bij	artsen	en	professionals,	denk	aan:	bereidheid	van	
specialisten	in	west-Nederland	om	zich	te	verdiepen	in	Q-koorts,	onwillige	
huisartsen,	niet	worden	doorverwezen,	etc.	

- Erkenning	door	zorgverzekeraars	en	instanties	
- Multidisciplinair	werken	en	bredere	aanpak:	Multidisciplinair	team	/bredere	aanpak	

op	paramedisch	gebied/leefstijl/complementaire	behandelingen/	
sociaal/psychologisch	

- Werk	en	inkomen,	denk	aan	de	ZZP-ers	en	ondernemers,	de	langdurigheid	van	de	
financiële	situatie		
	
	

7. Q-support	wil	zelfredzaamheid,	waar	mogelijk,	bevorderen	zodat	patiënten	zelfstandig	hun	
dagelijks	leven	kunnen	leiden.	Op	welke	wijze	vindt	u	dat	Q-support	(uw)	zelfredzaamheid	
verder	zou	kunnen	bevorderen?	
	

	
	
Toelichtingen:		

- Ik	kan	me	redelijk/goed	redden	want	ik	heb	man/familie/door	hulp	van	WMO/met	
hulp	van	andere	behandelaars	(maar	kan	wel	af	en	toe	een	luisterend	oor	
gebruiken).	

- Training	&	informatie	over	wat	zelfredzaamheid	inhoudt/bevordert,	afgestemd	op	de	
persoonlijke	situatie.	Ook	inzicht	in	zorgpaden	en	hoe	men	daarin	moet	navigeren	
/uitleg	hoe	de	nazorg	in	zijn	werk	gaat.	Bewust	maken	van	mogelijkheden	en	eigen	
inzet	tot	oplossingsgericht	denken/	zet	mogelijkheden	op	een	rij	(bijv	fysio	en	
voeding)	

- In	contact	blijven	en	stimuleren/motiveren/checken	hoe	het	gaat	/	positief	laten	
kijken	/	toekomstgericht	

- Geen	mening/weet	niet/geen	idee	
	
	

8. De	nazorgadviseur	(voorheen	procesregisseur)	kan	een	belangrijke	rol	spelen	rol	in	het	
leven	van	Q-koortspatiënten.	Kan	deze	rol	nog	worden	verbeterd?	En	zo	ja,	hoe?		

0%	 5%	 10%	 15%	 20%	 25%	 30%	 35%	

Geen	mening	

Overig	

Training	&	informatie	geven	tav	
zelfredzaamheid	afgestemd	op	de	

In	contact	blijven	en	stimuleren	

Ik	ben	redelijk	zelfredzaam	

Zelfredzaamheid	bevorderen	
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Nee	62%,	Ja	38%	
	
	

		
	

	
	
Toelichting	op	tabel:		

- Bijna	de	helft	van	de	respondenten	geeft	aan	dat	de	nazorg-adviseur	proactief	en	
periodiek	in	contact	met	de	patiënt	zou	moeten	blijven,	ook	met	de	‘stille’	patiënt	

- Bijna	40%	van	de	respondenten	geeft	aan	dat	ze	ofwel	al	lang	geen	contact	hebben	
gehad	en/of	ik	wist	niet	dat	je	(weer)	ondersteuning	kon	krijgen	ofwel	dat	ze	zich	
vergeten	voelen	en	de	contact	missen.	Als	vermoedelijke	redenen	daarvoor	worden	
gegeven:	de	grote	belasting	die	binnen	Q-support	is	ontstaan	door	Corona-
werkzaamheden	en	de	sterke	wisselingen	onder	de	procesregisseurs.	Een	aantal	
patiënten	geeft	aan	dat	ze	zich	tussen	wal	en	schip	voelen,	door	de	onduidelijke	
situatie	met	de	gemeentes.		
	

	 	

Kan	de	rol	van	nazorgadviseur	
worden	verbeterd?	

Nee,	de	rol	van	de	nazorgadviseur	is	nu	prima	

Ja,	de	rol	van	de	nazorgadviseur	kan	worden	verbeterd	

0%	 5%	 10%	 15%	 20%	 25%	 30%	 35%	 40%	 45%	

Weet	niet/geen	mening	

Overbodig	

Ik	voel	me	vergeten	

Al	lang	geen	contact	gehad	

Blijf	in	contact	

Hoe	verbeteren	we	de	rol	nazorg-adviseur?	
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- 	
	

9. Waar	denkt	u	zelf	de	komende	tijd	nog	ondersteuning	bij	nodig	te	hebben?	(Meerdere	
antwoorden	zijn	mogelijk)		
	

	
	
Toelichting	op	de	tabel:		
Onder	het	antwoord	‘iets	anders’	was	een	grote	diversiteit	aan	antwoorden.	Daarbinnen	
vielen	de	volgende	antwoorden	op:		

- 12%	van	de	respondenten	benoemde	de	onzekere	toekomst.	De	langetermijn	
gevolgen	van	QVS	en	Q-koorts	zijn	niet	te	overzien,	maar	vragen	in	de	toekomst	
mogelijk	extra	ondersteuning	

- 9%	vraagt	aandacht	voor	de	impact	van	COVID-19	op	het	leven	van	de	Q-koorts	
patiënt:	patiënten	willen	geen	bezoek	uit	angst	voor	besmetting	waardoor	isolatie	
dreigt,	die	daarnaast	door	de	coronamaatregelen	versterkt	wordt.	Een	aantal	
patiënten	zegt	het	wenselijk	te	vinden	als	Q-support	zou	helpen	bij	het	met	voorrang	
verkrijgen	van	de	vaccinatie.		
	
	

10. Q-support	vindt	de	rol	van	ervaringsdeskundigen	heel	belangrijk	en	wil	
ervaringsdeskundigheid	(blijven)	inzetten	bij	de	patiëntenzorg,	onderzoek	en	scholing.	Op	
welke	wijze	zou	Q-support	nog	meer	gebruik	kunnen	maken	van	ervaringsdeskundigen?	
(Ervaringsdeskundigen	hebben	zelf	te	maken	gehad	met	QVS	of	chronische	Q-koorts	en	
denken	op	basis	van	die	kennis	en	ervaringen	met	ons	mee).	
	

0%	 10%	 20%	 30%	 40%	 50%	 60%	

Iets	anders	....	

Geen	ondersteuning	meer	nodig	

Werk	

Inkomen	

Sociaal	

Psychisch	

Medisch	

Ondersteuning	nodig	bij	…	

0%	 5%	 10%	 15%	 20%	 25%	 30%	 35%	 40%	 45%	

Weet	niet	

Overig	

Betrekken	bij	beleid	Q-support		

Aanwezig	zijn	bij	bijeenkomsten	etc	

Het	is	goed	zoals	het	was	

Verzamelen/delen	van	kennis	en	ervaring	

Rol	van	ervaringsdeskundige	
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Toelichting	op	de	tabel:		
	

- De	meeste	respondenten	hebben	geen	suggesties	ten	aanzien	van	verbeteringen	
(39%)	of	vinden	het	goed	zoals	het	was	(16%).	De	respondenten	benoemen	dat	de	
ervaringsdeskundigen	weten	wat	de	patiënten	doormaken,	behouden	moeten	
worden	en	vaker	in	het	zonnetje	gezet	mogen	worden.	

- De	belangrijkste	verbetering	in	de	rol	van	de	ervaringsdeskundigen	is	(voor	17%	van	
de	respondenten)	het	verzamelen	en	delen	van	tips,	tricks	en	ervaringen	
bijvoorbeeld	op	het	gebied	van	UWV,	arbeidsproblematiek,	grenzen	bepalen,	
informatie	opnemen/verwerken	en	gelukkig	leven	met	Q-koorts.	Dit	delen	zou	
kunnen	via	een	whatsapp	groep,	fora,	één	op	één,		social	media	en	kennis-	en	
ervaringsbijeenkomsten.				

- 4%	vind	dat	de	ervaringsdeskundigen	meer	betrokken	moeten	worden	bij	het	beleid	
en	de	plannen	van	Q-support	(zowel	vooraf,	als	in	toetsing)	en	dat	hun	advies	serieus	
genomen	moet	worden.		

- 10%	ziet	kansen	in	het	directe	contact	met	de	patiënt	door	(meer)	aanwezigheid	bij	
bijeenkomsten,	inzet	op	een	(nieuw	op	te	zetten)	hulplijn	en	een	vraagbaak	en	
luisterend	oor	voor	patiënten.		
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11. Q-support	wil,	als	dat	na	Corona	weer	mogelijk	is,	bijeenkomsten	door	het	land	
organiseren.	Dat	wordt	een	combinatie	van	een	informatieve	groepsbijeenkomst	en	
individuele	spreekuren	met	deskundigen	(‘Q-support	komt	naar	je	toe’).	
	
Ja	50%,	Nee	18%,	Misschien	32%	
	

	
	
	

12. Zou	u	een	dergelijke	bijeenkomst	bijwonen?	
	
Ja	54%,	Nee	17%,	Misschien	29%		
	

	
	
Toelichting	vraag	11	en	12:		

- Er	blijkt	onder	de	respondenten	een	grote	behoefte	te	zijn	om	naar	bijeenkomsten	te	
gaan.	25%	van	de	respondenten	geeft	aan	héél	graag	weer	bij	elkaar	te	komen	
omdat	ze	het	belangrijk	vinden	om	lotgenoten	te	ontmoeten	en	het	sociale	contact	
erg	missen.	18%	geeft	aan	deze	bijeenkomsten	vooral	belangrijk	te	vinden	vanwege	
de	nuttige	medische	informatie.		

- De	groep	respondenten	die	‘misschien’	antwoordden	laten	hun	besluit	afhangen	van	
het	doel,	de	agenda	en	hun	gezondheid	of	de	locatie	en	bereikbaarheid.	

- 18%	geeft	aan	geen	behoefte	meer	te	hebben	aan	een	bijeenkomst.	Een	deel	van	
hen	geeft	aan	de	bijeenkomsten	(té)	vermoeiend,	heftig	of	negatief	te	vinden.		
	
	

Heeft	u	behoefte	aan	een	
groepsbijeenkomst?	

Ja	

Nee	

Misschien	

Zou	u	dergelijke	bijeenkomst	
bijwonen?	

Ja	 Nee	 Misschien	
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13. Zou	u	naar	individuele	spreekuren	in	uw	regio	gaan?	
	
Ja	44%,	Nee	14%,	Misschien	42%	
	

	
	

Toelichting	op	de	tabel:	
- 44%	zou	zeker	gebruik	maken	van	deze	spreekuren,	42%	misschien	en	14%	niet.		
- In	de	toelichting	lezen	we	dat	laagdrempeligheid	van	zo’n	spreekuur	maar	vooral	de	

persoonlijke	aandacht	voor	de	(medische)	ontwikkelingen	en	de	persoonlijke	situatie	
als	voordeel	van	deze	spreekuren	wordt	gezien.		

- Als	reden	voor	‘misschien’	wordt	vooral	aangegeven:	doel	van	de	bijeenkomst,	welke	
specialist	het	spreekuur	doet	en	de	bereikbaarheid/locatie	van	het	spreekuur.	
	
	

14. Welke	deskundigen	zou	u	willen	spreken	tijdens	de	individuele	spreekuren?	
	

	
	
Toelichting	op	de	tabel:		

- 66%	van	de	respondenten	geeft	in	hun	toelichting	aan	een	medisch	deskundige	te	
willen	spreken,	ten	aanzien	van	opvolging	op	persoonlijke	situatie,	een	jaarlijkse	
check-up,	algemene	ontwikkelingen	en/of	de	verwachting	van	hun	ziekteverloop.		

- Onder	het	kopje	‘Andere	deskundigen’	zien	we	o.a.	de	behoefte	aan	
ervaringsdeskundigen	met	medische	kennis,	specialisten	op	het	gebied	van	QVS,	
psychische	ondersteuning	en	rouwverwerking.		
	

Zou	u	naar	individuele	spreekuren	
gaan?	

Ja	 Nee	 Misschien	

0%	 10%	 20%	 30%	 40%	 50%	 60%	 70%	

Geen	behoefte	aan	een	gesprek	met	

Andere	deskundigen	(licht	uw	antwoord	

Werk	&	Ondernemerschap	

Financieel	

Sociaal	

Medisch	

Welke	deskundigen	zou	u	willen	spreken?	
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15. Q-support	wil	telefonische	spreekuren	voor	patiënten	organiseren	met	experts.	Zou	u	
gebruik	maken	van	telefonische	spreekuren?	
	
Ja	31%,	nee	28%,	misschien	41%		
	

	
	
Toelichting:		

- 31%	van	de	patiënten	geeft	aan	gebruik	te	willen	maken	van	de	telefonische	
spreekuren,	in	de	toelichting	wordt	voornamelijk	aangegeven	dat	ze	dit	voor	
medische	vragen	zullen	doen.	Ook	wordt	een	telefonisch	spreekuur	gezien	als	
laagdrempelig	en	prettig	voor	urgente	situaties.	

- 41%	kiest	‘misschien’	(afhankelijk	van	situatie	en	beschikbare	experts)	en	28%	‘nee’.		
- De	suggestie	wordt	gedaan	om	in	plaats	van	de	‘onpersoonlijke’	telefoon	te	kiezen	

voor	Skype	of	Zoom.		
	

	
16. Welke	deskundigen	zou	u	willen	spreken	tijdens	telefonische	spreekuren?	

	

	
	
Toelichting:		

- 60%	van	de	respondenten	wil	de	Medisch	Adviseur	spreken,	23%	Sociaal	deskundige,	
18%	een	deskundige	op	het	gebied	van	Werk	&	Ondernemerschap	

- Er	is	17	keer	een	toelichting	gegeven.	In	ongeveer	de	helft	van	deze	toelichtingen	
wordt	gezegd	dat	het	telefonisch	contact	met	deskundige	zal	afhangen	van	de	
situatie	op	dat	moment.		
	

	 	

Zou	u	gebruik	maken	van	telefonische	
spreekuren?	

Ja	 Nee	 Misschien	

0%	 10%	 20%	 30%	 40%	 50%	 60%	 70%	

Geen	behoefte	aan	een	gesprek	met	

Andere	deskundigen	(licht	uw	antwoord	

Financieel	

Werk	&	Ondernemerschap	

Sociaal	

Medisch	

Welke	deskundigen	zou	u	willen	spreken?	
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Q-support	verzorgt	jaarlijks	in	samenwerking	met	Q-uestion	tijdens	de	Q-tour	een	voorlichting	
over	medische	ontwikkelingen	met	betrekking	tot	Q-koorts.	
	

17. Vindt	u	deze	voorlichting	belangrijk?	
	

	
	
Toelichting:		

- De	overgrote	meerderheid	(88%)	vind	deze	voorlichting	belangrijk.	6%	niet	en	6%	
een	beetje.		

	
	
	

18. Ziet	u	mogelijkheid	tot	verbetering	van	de	inhoud	van	deze	voorlichting?	
	

	
	
Toelichting:		

- 75%	van	de	patiënten	vindt	de	inhoud	van	de	voorlichting	prima		
- 25%	vindt	dat	de	inhoud	verbeterd	zou	kunnen	worden	door	een	betere	

wisselwerking	en	afstemming	met	patiënten.	Enkele	suggesties:	patiënten	uit	
bredere	groep	(niet	alleen	Brabant),	van	tevoren	vragen	indienen	en	vragen	
clusteren,	vragen	eerlijk	en	open	beantwoorden,	meer	realistische	verhalen	en	
nieuw	inzichten	op	het	gebied	van	ziekteverloop	en	behandelingen	delen.		
	

Vindt	u	deze	voorlichting	belangrijk?	

Ja	 Nee	 Een	beetje	

Inhoud	van	voorlichting	
verbeteren?	

Nee,	de	inhoud	is	prima	zoals	het	nu	is	

Ja,	de	inhoud	zou	als	volgt	verbeterd	kunnen	worden	....	
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19. Vindt	u	één	keer	per	jaar	voldoende	voor	het		ontvangen	van	deze	voorlichting	over	
medische	ontwikkelingen?	
	

	
	
Toelichting:		

- Bijna	twee-derde	van	de	patiënten	(62%)	vindt	het	aantal	
voorlichtingsbijeenkomsten	voldoende,	zolang	er	geen	nieuwe	ontwikkelingen	zijn	
en	er	tussentijds	voldoende	communicatie	is	via	email	en	website.		

- De	overige	38%	van	de	patiënten	vindt	dat	er	minimaal	2x	per	jaar	een	bijeenkomst	
moet	zijn	(behoefte	is	variërend	van	2x	per	jaar	tot	maandelijks)	
	

20. Ziet	u	nog	manieren	om	onderzoekers	te	motiveren	om	onderzoek	naar	Q-koorts	te	gaan	
doen?	
	
De	gegeven	antwoorden	op	deze	vraag	kunnen	worden	verdeeld	in	3	categorieën:	potentiële	
onderzoeksvragen,	strategie	en	aanvullende	opmerkingen.			
	
Potentiële	onderzoeksvragen:		

- Het	overgrote	deel	(bijna	60%)	van	de	potentiële	onderzoeksvragen	legt	de	
verbinding	tussen	COVID-19	en	Q-koorts.	Is	er	een	relatie	tussen	deze	2?	Onderzoek	
naar	vaccin	voor	Q-koorts?	Hoe	komt	het	dat	beide	ziektes	zo'n	groot	
vermoeidheidsprobleem	geven?		

- 12%	kijkt	naar	het	grotere	plaatje	van	de	actualiteit	van	zoönosen	&	epidemieën:	er	
is	noodzaak	en	urgentie	om	meer	onderzoek	te	doen	naar	deze	ziekten	en	om	
onderzoek	naar	post-infectueuze	ziektes	meer	te	combineren	

- 12%	ziet	nog	genoeg	mogelijkheden	in	het	onderzoeken	van	Q-koorts	zelf:	er	is	nog	
zoveel	onduidelijkheid	en	onbekendheid	in	het	algemeen	over	Q-koorts	en	de	
gevolgen.	Verpak	alle	bekende	factoren	bij	elkaar	in	een	interessante	probleem	
analyse.	Draag	relevante	onderzoekaspecten	aan	zoals	onderzoek	naar	
neurologische	verschijnselen,	PEM,	OI.	Haal	de	focus	af	van	het	psychologische	of	
mentale.	

- Andere	onderzoeksvragen:	Onderzoek	naar	belang	darmflora	op	immuunsysteem	en	
Q-koorts	(ook	Vit	D,	suiker,	etc);	‘Een	ander	leven	door	Q-koorts,	Corona,	Lyme:	hoe	
doe	je	dat?’;	Chronisch	spierfalen;	Biomedisch	onderzoek.		

	 	

Voldoende	aantal	voorlichtings	
bijeenkomsten?	

Ja,	dat	is	voldoende	

Nee,	dat	is	niet	voldoende	(geef	uw	toelichting)	
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Strategische	aanpak:		

- Van	de	19	strategische	suggesties	verwijzen	8	naar	het	belang	het	betrekken	van	de	
patiënten,	hun	verhalen	creëren	draagvlak	en	betrokkenheid.		

- 4	suggesties	verwijzen	naar	het	belang	van	het	vinden	van	budget.	
- De	overige	suggesties	verwijzen	naar	aanhoudend	lobbyen	in	Den	Haag,	studenten	

betrekken	(onderzoek/afstudeertrajecten)	en	een	gespecialiseerde	Q-koorts	arts	
erbij	betrekken.		
	

Aanvullende	opmerkingen:		
- Onderzoek	naar	Q-koorts	kan	ook	veel	leren	over	andere	zoönosen	en	de	

langetermijneffecten	van	infectieziekten.	Het	is	ook	gewoon	belangrijk	om	te	weten	
waarom	een	bepaald	deel	van	de	mensen	chronisch	ziek	blijft	en	blijvend	invalide,	
want	zo	is	het.	Het	is	gedeeltelijke	invaliditeit	waar	je	niet	meer	van	afkomt.	

- Graag	resultaten	van	andere	onderzoeken	consequent	delen/zorgen	dat	
geïnteresseerden	de	resultaten	thuis	krijgen	
	

21. Heeft	u	(concrete)	ideeën	over	mogelijkheden	voor	fondsen	of	extra	financiële	middelen?	
- Op	deze	vraag	kwamen	42	inhoudelijke	reacties/suggesties:		
- Overheid	(nu	ze	zoveel	doen	voor	Corona,	misschien	hernieuwde	aandacht	voor	Q)	

(16x)	
- Samenwerking	met	andere	relevante	(post-infectueus)	organisaties/	ZonMW	(4x)	
- Geld	dat	over	is	van	de	covid-onderzoeken?	Meeliften	op	de	veel	hogere	fondsen	en	

de	aandacht	van	het	Corona-fonds	(4x)	
- De	geitenboer/veroorzaker	(3x)	
- Eénmalige	inzamelingsactie	(benefietconcert;	een	speciaal	lied	laten	door	bijv.	

Rowen	Heze;	collecte;	sponsorloop;	social	media	actie)	(5x)	
- Doorlopende	fondsenwerving	(bijv.	bij	banken	zoals	Rabobank	die	zijn	miljarden	

(winsten)	mede	ook	heeft	vanuit	de	land	en	tuinbouw	sector	en	het	mee	financieren	
van	de	megastallen;	crowdfunding;	Postcode-loterij;	ANBI	status	voor	question/q-
support	geeft	meer	kansen	om	donateurs	te	werven)		

- Overig	(actie	in	een	landelijk	dagblad	met	een	systematisch	vergelijk	van	de		
financiële		afhandeling	van		Q-koors	en	COVID19;	netwerk	van	patiënten	aanspreken	
die	zich	betrokken	weten	en	middelen	hebben;	bedrijven	die	zich	met	de	Q-koorts	
bacterie	bezighouden)	(3x)	

- Aansluiten		bij	de	MECVS	biomedische	onderzoeksgroep/	Europese	
onderzoeksfondsen	(horizon2020)	(2x)		
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In	de	afgelopen	jaren	heeft	Q-support	regelmatig	trainingen	‘Omgaan	met	Q-koorts’	verzorgd.	
	

22. Heeft	u	deelgenomen	aan	een	van	deze	trainingen?	
	
Ja:	39%	Nee:	61%	
	

	
	

23. Als	u	nog	niet	eerder	aan	deze	training	heeft	meegedaan,	zou	u	dan	in	de	toekomst	aan	
deze	training	willen	deelnemen?		
	
Ja	25%,	Nee	33%,	Misschien	42%	
	

		
	
	
	
	

	 	

Heeft	u	deelgenomen	aan	één	
van	de	trainingen?	

Ja	 Nee	

Wilt	u	aan	training	deelnemen?	

Ja	 Nee	 Misschien	
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24. Als	u	aan	deze	training	heeft	meegedaan,	zou	u	willen	deelnemen	aan	een	eventuele	

vervolgtraining?		
	
Ja	30%,	Nee	34%,	Misschien	36%	
	

	
	
Toelichting	op	vraag	23	en	24:		

- In	geval	van	‘misschien’:	Deelname	is	veelal	afhankelijk	van	programma	en	doelgroep	
en	of	het	aansluit	bij	de	persoonlijke	situatie.		

- 12	van	de	28	aanvullende	opmerkingen	benoemt	de	behoefte	voor	een	
trainingslocatie	dichtbij	en/of	een	trainingsvorm	die	passend	is	bij	mensen	met	
ernstige	klachten	(bijvoorbeeld	door	digitaal	aan	te	bieden).	
	

25. Zijn	er	specifieke	thema’s	waar	u	gericht	een	training	voor	zou	willen	krijgen?	
	

	
	
Toelichting	op	de	onderwerpen:		

- Omgaan	met	dagelijks	leven,	opbouwen	van	belasting,	combineren	thuis	en	werk,	
omgaan	met	multiproblematiek	(16%)		

- Omgaan	met	extreme	vermoeidheid,	PEM	en	het	verdelen	van	energie	(12%)	

Wilt	u	deelnemen	aan	
vervolgtraining?	

Ja	 Nee	 Misschien	

0%	 5%	 10%	 15%	 20%	 25%	 30%	 35%	 40%	

Geen	idee	

Overig	

Hetzelfde	als	voorheen	

Q-koorts	en	toekomst	

Q-koorts	en	de	buitenwereld	

Omgaan	met	fysieke	beperkingen	

Psychische/emotionele	onderwerpen	

Omgaan	met	vermoeidheid	

Omgaan	met	dagelijks	leven	

Specifieke	thema's	voor	training?	
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- Psychische	revalidatie;	omdenken;	rouwverwerking,	omgaan	met	verlies;	acceptatie	
(8%)	

- Omgaan	met	fysieke	beperkingen:	omgaan	met	de	spierpijn,	balans	tussen	bewegen	
overbelasten,	voldoende	beweging/sport,	ademtechniek	(7%)	

- Q-koorts	en	de	buitenwereld:	Hoe	breng	ik	mijn	situatie	onder	de	aandacht	bij	
anderen;	weerbaarheid	(bijvoorbeeld	in	gesprekken	met	huisarts)	(5%)	

- Q-koorts	en	de	toekomst:	ouder	worden	met	Q-koorts	en	ziekteverloop	(4%)		
	

	
Q-support	investeert	met	bij-	en	nascholingen	in	kennisvermeerdering	over	Q-koorts	en	andere	
zoönosen	bij	(medische)	professionals.	Dat	doet	zij	door	groepsgewijs	of	individueel	scholing	te	
geven	en	met	een	e-learning	voor	huisartsen,	bedrijfsartsen	en	specialisten.	
	

26. Bent	u	van	mening	dat	Q-support	voldoende	aandacht	besteedt	aan	na-	en	bijscholing	voor	
professionals?	
	
Ja	57%	,	Nee	43%	
	

	
	
Aanvullende	opmerkingen:		

- 56%	van	de	patiënten	geeft	aan	dit	niet	te	kunnen	beoordelen	
- 35%	van	de	patiënten	geeft	aan	bijscholing	heel	belangrijk	te	vinden	omdat	er	nog	

steeds	onvoldoende	kennis	is:	specialisten	in	het	ziekenhuis	weten	niets;	niet	geleerd	
op	de	universiteit;	kennis	huisarts(en)	is	onvoldoende;	“Ik	ben	zelf	arts	en	weet	hoe	
bedroevend	de	kennis	is”.	

- 5%	geeft	aan	dat	het	probleem	bij	de	artsen	ligt:	“ze	moeten	het	wel	willen	
oppakken”		
	

27. Heeft	u	nog	suggesties	voor	activiteiten	die	Q-support	hierop	kan	ontwikkelen?	
	

- Gespecialiseerde	Q-koorts	arts	en/of	medisch	gespecialiseerde	ervaringsdeskundigen	
inzetten	

- Een	databank	voor	alle	zorgprofessionals	waar	ze	gratis	(vanuit	het	ministerie)	
trainingen	en	E-learning	over	Q-koorts	kunnen	ophalen		

- Actief	huisartsen,	apotheken,	fysiotherapeuten	en	ergotherapeuten	benaderen;		
- Probeer	toch	zoveel	mogelijk	de	biologisch-medische	verklaringen	te	geven	voor	het	

ziektebeeld/	klachten.	Alleen	dit	zal	hen	echt	kunnen	overtuigen	en	twijfel	
wegnemen	("gaat	thuis	alles	weg	goed?")	

Besteedt	Q-support	voldoende	
aandacht	aan	na-	en	bijscholing?	

Ja	 Nee	
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- Q-support	en	C-support	zouden	moeten	komen	tot	een	lijst	van	onderwerpen	die	
zowel	C-patiënten	als	Q-	patiënten	betreffen	en	die	als	uitgangspunt	nemen	

- Zorg	dat	nieuwe	inzichten	goed	worden	verwerkt	in	richtlijnen/informatie	voor	
artsen	

- Themadagen	&	bijeenkomsten	voor	artsen	(waarbij	patiënten	aanwezig	zijn)	
- Opnemen	in	opleiding	en	vastleggen	bijscholing	

	
Q-support	is	bezig	met	het	organiseren	van	een	jaarlijkse	medische	check	up	voor	QVS-patiënten.		
(De	vragen	28	t/m	31	zijn	alleen	voor	QVS-patiënten).		
	

28. Zou	u	aan	deze	medische	check	up	deelnemen?		
	
Ja	87%,	Nee	13%	
	

	
	
Aanvullende	opmerkingen:		

- Toelichting	op	het	antwoord	‘Ja’	(28x):	ik	wil	alles	doen	om	me	wat	beter	te	voelen;	
ter	geruststelling;	afzetten	tegen	leeftijds-,	lotgenoten;	meten	is	weten;	geeft	inzicht	
in	langetermijn	ontwikkeling;	interessant	voor	patiënt,	behandelaar,	huis-,	bedrijfs-,	
verzekeringsartsen.	

- Toelichting	op	het	antwoord	‘misschien’	(3x):	ik	wil	meer	informatie,	hangt	af	van	de	
locatie/afstand,	weet	niet	of	het	nodig	is.	

- Graag	rekening	houden	met	goede	en	slechte	momenten	en	met	de	privacy!	
	
Overige	opmerkingen:		
- Voorstel:	Een	app	ontwikkelen	waar	patiënten	een	logboek	bij	kunnen	houden	door	

het	jaar	heen	van	hun	wel	en	wee.	Bijvoorbeeld	een	wekelijkse	KORTE	vragenlijst.	
	

- Mensen	stellen	nu	vragen	over	hun	klachten	en	dan	wordt	er	gezegd	dat	het	na	
zoveel	jaar	niet	met	Q	te	maken	zou	kunnen	hebben	maar	daar	is	veel	twijfel	over	
omdat	de	lotgenotengroep	dezelfde	klachten	deelt.	GEVOELSmatig	worden	er	dingen	
gemist	in	het	verloop	van	QVS.	
	

- Uitgebreide	reactie	van	een	patiënt:	“Eigenlijk	zou	ik	graag	één	groot	jaarlijks	
onderzoek	voorstellen	met	daarnaast	een	check	of	vragenlijst	ieder	half	jaar.	De	
vragenlijst	zou	men	ook	voorafgaande	aan	het	onderzoek	al	in	kunnen	vullen,	dit	
omdat	de	naweeën	zo	divers	zijn.	Deze	combi	van	vragenlijst	en	onderzoek	ook	
omdat	de	beleving/ervaring	van	klachten	anders	kunnen	uitpakken	als	dat	uit	een	

Zou	u	aan	medische	check-up	
deelnemen?	

Ja	 Nee	
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onderzoek	naar	voren	komt.”		
	

	
29. Wat	vindt	u	wenselijk	om	op	te	nemen	in	deze	jaarlijkse	QVS	check	up?		

	

	
	
Toelichting	bij	de	tabel	(125	reacties):	

- Algehele	gezondheid:	conditie;	medische	check-up;	gewicht;	BMI;	bloeddruk;	bio-
medisch	onderzoek	(26x)	

- Ziekteverloop:	Gepersonaliseerd	onderzoek;	prognose;	nulmeting	(16x)	
- Bloed/urine	(ook	vitaminen	en	mineralen)	(13x)	
- Psychische	conditie:	mentale	klachten;	concentratie;	geheugen;	informatie	

opnemen/verwerken;	kort	lontje;	libido;	bio-psychische	factoren;	zelfredzaamheid;	
omgaan	met	ziekte	(12x)	

- Hart:	hartritmestoornissen;	ECG;	inspanningstest	(10x)	
- Longen:	luchtwegen;	Long-	en	saturatie-meting;	uithoudingsvermogen	(8x)	
- Spieren	en	kracht:	krachtmeting;	spierkrachtcheck;	gesteldheid	spieren;	verzuring	

zichtbaar	maken	(6x)	
- Vermoeidheid:	Moeheid;	PEM;	slapen	(5x)	
- Breed	onderzoek:	alles	wat	maar	checkbaar	is	(medisch,	sociaal,	persoonlijk,	

mentaal,	financieel/inclusief	scan	om	gevolgen/bijwerkingen	van	medicijngebruik	te	
kunnen	controleren)	(4x)	

	
	
Aanvullende	opmerkingen:	

- “Let	in	het	onderzoek	ook	op	het	mogelijke	verband	met	oa	vitaminen	deficiëntie,	
herseninfarct	en	schildklierproblematiek”.		

- “Wat	van	belang	is,	is	ook	dat	zaken	niet	in	suggestieve	vragenlijsten	worden	
opgenomen	en	geen	vooringenomenheid	.	Een	oprecht	open	blik	van	onderzoekers.	
Weg	met	het	doodstaren	op	vermoeidheid	en	zogenaamd	in-stand-houdende	
factoren.”	

- “Het	is	belangrijk	verschillende	symptomen	zoals	PEM,	longklachten,	cognitieve	
klachten,	etc.	te	objectiveren.	Echter,	een	gebrek	aan	kennis	en	het	opnieuw	willen	
uitvinden	van	het	wiel	zijn	hierin	belemmerende	factoren.	ME/CVS	specialisten	zoals	
bijvoorbeeld	Dr.	Visser,	zijn	hierin	verder	gevorderd	en	deskundig.	Ook	is	het	
ziekteverloop	van	belang”.		
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30. Wat	verwacht	u	dat	deze	jaarlijkse	check	up	zal	opleveren?	

	

	
	
Toelichting	op	de	antwoorden:	

- Inzicht	in	persoonlijk	ziekteverloop:	hoe	verloopt	mijn	ziekte,	relatie	tussen	de	
verschillende	kwaaltjes	en	Q-koorts,	tijdig	ingrijpen	bij	veranderingen	in	de	vorm	van	
verder	onderzoek	of	behandeling.	

- Meer	kennis	van	de	aandoening:	een	realistisch	beeld	van	de	verschillende	
symptomen,	meer	inzicht	en	kennis	van	de	aandoening	bij	alle	betrokken	partijen	(en	
daardoor	meer	begrip)	

- Geruststelling:	het	is	een	prettig,	veilig	idee	dat	alles	goed	in	de	gaten	gehouden	
wordt,	het	geeft	vertrouwen	

- Betere	behandelingen:	meer	inzicht	leidt	hopelijk	tot	betere	behandelingen,	betere	
begeleiding,	betere	medicatie	of	betere	leefomstandigheden	

- Weet	niet:	baat	het	niet	dan	schaadt	het	niet;	ik	verwacht	niks	of	niet	meer	zoveel.		
	

31. Vindt	u	het	belangrijk	dat	de	gegevens	van	deze	medische	check	up	in	een	Q-koorts	
database	worden	opgenomen	voor	onderzoeksdoeleinden?	
	
	Ja	81%,	Nee	2%,	Misschien	17%	
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In	de	toelichtingen	wordt	de	hoop	uitgesproken	dat	deze	medische	gegevens	ten	goede	
komen	aan	meer	(epidemiologisch)	inzicht	in	de	aandoening	en	betere	behandeling	(17x),	
aan	beter	beleid	(1x)	en	aan	betere	persoonsgebonden	adviezen	(1x).	Daarnaast	wordt	de	
vereiste	uitgesproken	dat	de	database	voldoet	aan	AVG	en/of	de	anonimiteit	van	de	
patiënten	waarborgt	(3x).		
	
	

32. Zou	u	deel	willen	nemen	aan	eventueel	(wetenschappelijk)	vervolgonderzoek?		
	
Ja	72%,	Nee	8%,	Misschien	20%	
	

	
	
In	de	toelichting	worden	ter	onderbouwing	van	het	antwoord	‘ja’	2	hoofdredenen	
aangegeven:	het	is	belangrijk	in	het	algemeen	en	voor	de	patiënt	in	het	bijzonder	(12)	en	er	
is	meer	kennis	en	nieuwe	ontwikkelingen	nodig	(6).	Een	aantal	patiënten	geven	daarbij	een	
‘randvoorwaarde’	aan:	niet	te	ver	weg/digitaal	(2)	of	alleen	biomedisch	onderzoek	(1)	
	
	
	

Q-support	is	bezig	met	het	ontwikkelen	van	een	leefstijlproject	omdat	het	aanpassen	van	de	
leefstijl	een	positieve	invloed	kan	hebben	op	het	welbevinden	van	patiënten.	
	
33. Zou	u	willen	deelnemen	aan	dit	leefstijlproject?		

	
Ja	38%,	Nee	22%,	Misschien	40%	
	

Wilt	u	deelnemen	aan	een	evt	
wetenschappelijk	onderzoek?	

Ja	 Nee	 Misschien	
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De	meeste	toelichtende	opmerkingen	laten	een	voorzichtige	positieve	bereidheid	zien	om	
mee	te	doen.	4	patiënten	geven	aan	graag	mee	te	doen	als	het	een	positieve	invloed	kan	
hebben	op	hun	welbevinden.	De	definitieve	deelname	wordt	o.a.	bepaald	door:	leeftijd,	
afstand,	inhoud	programma,	doel,	trainer,	haalbaarheid	(6x).		
	
6	patiënten	geven	aan	hun	leefstijl	op	orde	te	hebben	of	te	hebben	aangepast,	door	te	
wandelen,		COPD-therapie	via	huisarts,	voeding	of	door	er	mee	te	leren	leven.				
	
Een	aantal	kanttekeningen:	ik	weet	niet	wat	ik	ervan	kan	verwachten	(4x),	een	project	als	dit	
is	vaak	niet	te	combineren	met	het	echte	leven/werken	of	een	(te)	laag	inkomen	(2x)	of	het	is	
moeilijk	om	echt	te	veranderen	(2x)	
Eén	patiënt	beschrijft	zijn/haar	twijfel:	“hoe	kan	je	een	bacterie	die	je	ziek	maakt	in	je	lijf,	
veranderen	in	je	hoofd	als	leefstijl	...	je	kan	wel	wat	in	je	leefstijl	aanpassen,	maar	de	bacterie	
heeft	de	regie...hoe	positief	je	ook	probeert	te	zijn.”	
	

	
34. Voor	welke	thema’s	zou	dit	project	aandacht	moeten	hebben?	

	

	
	
Toelichting	op	de	categorieën:		

Wilt	u	deelnemen	aan	dit	
leefstijlproject?	

Ja	 Nee	 Misschien	
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- Gezond	leven	&	balans:	algeheel	welbevinden;	inspanning/ontspanning;	rust;	
grenzen;	dagindeling;	slapen;	vermoeidheid;	omgaan	met	valkuilen	

- Voeding;	inclusief	gewicht,	orthomoleculaire	voeding	en	recepten	
- Bewegen;	inclusief	ergotherapeut	
- Emotionele	aspecten:	denk	aan	thema’s	zoals	omgaan	met	gevoelens	en	valkuilen;	

psychisch	welbevinden;	omgaan	met	teleurstelling;	rouwverwerking;		acceptatie;	
omgaan	met	nieuwe	situaties	en	veranderende	toekomstverwachtingen	

- Sociale	aspecten:	familie;	gezin;	sociaal	leven	en	omgaan	met	de	omgeving;	
begrepen	worden	door	de	omgeving;	combinatie	gezin	en	sociaal	leven;	sociaal	
isolement.	

- Alle	thema’s:	fysiek,	mentaal,	sociaal	en	de	naaste	familieleden.	
	

	
In	de	afgelopen	jaren	heeft	Q-support	in	samenwerking	met	fysiotherapeuten	een	
beweegprogramma	voor	Q-koortspatiënten	opgezet.		
	

35. Heeft	u	aan	het	beweegprogramma	deelgenomen?		
	
Ja	52%,	Nee	48%	
	

	
	
	

36. Zou	u	(opnieuw)	aan	dit	beweegprogramma	willen	deelnemen?		
	
Ja	41%,	Nee	30%,	Misschien	29%	
	

Heeft	u	aan	dit	beweegprogramma	
deelgenomen?	

Ja	 Nee	
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Toelichting	op	de	antwoorden:	

- Ja	(7x),	want:	belangrijk	voor	structuur;	mijn	gezondheid	gaat	achteruit;	kan	door	
corona	niet	sporten;	is	het	enige	dat	me	nog	op	de	been	houdt;	recent	weer	
begonnen;	hoop	dat	het	weer	vergoed	wordt;	vanwege	het	contact	met	lotgenoten	

- Ja	(4x),	nog	mee	bezig	maar	door	Covid	opgeschort	
- Misschien	(6x),	want:	afhankelijk	van	afstand,	het	tijdstip,	de	samenstelling	van	de	

groep,	als	inhoud	beter	aansluit	of	als	het	vergoed	wordt.	
- Misschien,	als	mijn	gezondheid	het	toelaat	(2x),	als	ik	mijn	eigen	therapeut	mag	

kiezen	(2x),	wist	niet	dat	dit	kon/mijn	therapeut	kende	dit	niet	(3x)	
- Nee,	beweeg	al	voldoende	(11x);	heb	al	beweegprogramma,	heb	nog	therapie,	doe	

fitness	elders	
- Nee,		deze	vorm	van	fitness	werkt	niet	voor	mij	(13x):	wandelen	is	het	best;	het	

vergroot	mijn	pijn	in	plaats	van	verminderd;	het	programma	is	te	zwaar	en	te	weinig	
persoonlijke	begeleiding;	geen	enkel	effect	gehad;	zeer	negatieve	ervaring;	niet	te	
combineren	met	werk.		
Nee,	overig	(3x):	in	mijn	gemeente	gestopt	omdat	budget	nodig	is	voor	corona	
patiënten;	beperkt	door	UWV;	geen	fysio	die	het	uitvoert.	
	
	

37. Heeft	u	suggesties	ten	aanzien	van	het	beweegprogramma?	
	
Praktische	suggesties:		

- Locatie	&	therapeut	(5x):	Afstanden	verkleinen,	aanbieden	bij	fysio	in	de	buurt,	zelf	
fysio	kunnen	kiezen;	online	aanbieden	

- Meer	flexibiliteit	(4x):	flexibel	rooster,	niet	op	afspraak;	rekening	houden	met	werk;	
dagelijks	onbeperkt		

- Vergroten	aanbod	(3x);	ook	via	revalidatieartsen	en	-praktijken;	meer	
fysiotherapeuten	motiveren	om	mee	te	doen;	bekendheid	vergroten	onder	
patiënten		
	

Inhoudelijke	suggesties:	
- Persoonlijk(er)	programma:		een	goede	intake,	nulmeting	en	bijhouden	voortgang;		

individuele	aanpak	&	begeleiding	op	maat;	niet	te	zwaar	belasten	(bij	
multiproblematiek);	eigen	regie;	meer	persoonlijke	betrokkenheid	fysio	

Zou	u	(opnieuw)	aan	dit	
beweegprogramma	willen	

deelnemen?	

Ja	 Nee	 Misschien	



28	
	

- Breder	programma:	inspanningstolerantie	vergroten;	beter	leren	ademen;	conditie	
verbeteren;	beter	omgaan	met	energie;	aanbieden	van	buiten-beweegprogramma	
zoals	dagelijks	wandelen	of	zwemmen;	ook	aandacht	geven	aan	voeding	&	leefstijl.	

	
Q-support	wil	patiënten	op	de	hoogte	houden	van	de	ontwikkelingen	binnen	de	organisatie	en	
rond	Q-koorts.	We	zetten	daar	een	aantal	middelen	voor	in.	De	volgende	vragen	gaan	daarover.	
	

38. Welk	middel	vindt	u	het	meest	informatief?	
	

		
	
(Toelichting:	de	8	communicatie-uitingen	moesten	op	volgorde	van	belangrijkheid	worden	
gezet.	Deze	tabel	geeft	relatieve	informatie,	geen	getalsmatige	informatie)	
	

39. Hoe	waardeert	u	deze	communicatiemiddelen?	
	

	
	

40. Heeft	u	nog	suggesties	voor	verbeteringen	of	andere	communicatiemiddelen?	Zo	ja,	
welke?	
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koorts.nl	

de	website	van	Q-support:	Q-support.nu	

de	digitale	nieuwsbrief	van	Q-support	
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82%	van	de	respondenten	geeft	aan	deze	communicatiemiddelen	goed	te	vinden	en	geen	
verbetering	te	weten.		
De	overige	18%	geeft	zeer	uiteenlopende	suggesties:	van	meer	persoonlijk	contact	(3x)	tot	
meer	op	papier	(1x)	en	meer	online	(1x).	relevante	informatie	doorsturen	(voorbeeld:	RIVM	
artikel	in	een	dagblad).		

41. In	welke	mate	voelt	u	zich	geïnformeerd	over	Q-koorts	(vraag	41)		
42. en	Q-support	(vraag	42)	

	

	
	
	

43. Vindt	u	dat	er	informatie	ontbreekt?		
	
Nee	71%,	Ja	29%	
	

	
	
	
Toelichtingen:		

- 21%	van	de	patiënten	die	een	toelichting	geven,	zeggen	meer	te	willen	lezen	over	
onderzoek,	vorderingen	en	behandelmethoden	

- 12%	geeft	aan	de	website	en	de	informatie	te	ingewikkeld	te	vinden	(moeilijk	om	de	
juiste	informatie	te	vinden,	soms	te	moeilijke	woorden	en	afkortingen)	

- 12%	geeft	aan	het	idee	te	hebben	soms	(transparante)	informatie	te	missen	
- 6%	geeft	aan	meer	informatie	te	willen	hebben	over	wat	er	zich	afspeelt	in	de	eigen	

regio	
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44. Q-support	overweegt	om	een	(digitaal)	patiënten-panel	op	te	zetten	waarin	met	een	
zekere	regelmaat	uw	mening	kan	worden	gevraagd	over	specifieke	ontwikkelingen,	
projecten	of	vraagstukken	binnen	Q-support.	Zou	u	geïnteresseerd	zijn	om	deel	te	nemen	
aan	een	dergelijk	patiënten-panel?		
	
Ja	36%,	Nee	32%,	Misschien	32%	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	

Deelname	aan	patientenpanel?	

Ja	 Nee	 Misschien	


