Q-support

VOoOr patienten

Q-support biedt nazorg aan iedereen met langdurige klachten na een Q-koorts-
besmetting. Wij ondersteunen op alle gebieden waar de ziekte op ingrijpt. Bij
medische vragen over lichamelijke en cognitieve klachten en gezondheid.
Bij psychische en sociale problemen zoals het hebben van zorgen, prikkelbaarheid,
somberheid, eenzaamheid of moeilijkheden in relaties. Maar we bieden ook advies
bij problemen met werk of inkomen. Q-support werkt met teams verspreid over
heel Nederland; er is altijd een nazorgadviseur bij u in de regio.




Wat we doen

Q-support beantwoordt uw vragen en geeft advies maar biedt zelf geen medische of andere
behandeling. De nazorg- en medisch adviseurs helpen u met het vinden van de juiste zorg-
verleners. Samen kijken we hoe we uw situatie kunnen verbeteren. Dat doen we waar mogelijk
in samenwerking met de bestaande voorzieningen. Iedere patiént is anders, elke vraag is
anders. Wij bieden daarom maatwerk binnen de kaders die er mogelijk zijn..

Q-support biedt:

* Patiénten en hun naasten advies over alle Q-koortsgerelateerde vragen door:
o individuele ondersteuning en advies door een eigen nazorgadviseur bij
bijvoorbeeld het aanvragen van een indicatie, vergoeding of verwijzing of
de weg binnen het reguliere aanbod van (para)medische zorg, juridische
bijstand en schuldhulpverlening;
o medisch advies voor patiénten rondom fysiek welzijn;
o arbeidsdeskundig advies op het gebied van werk en inkomen.
* Verbinding van partijen voor een integrale benadering van problematiek.
* Hulp bij het vinden van erkenning door professionals en instanties, waar regelingen
of voorzieningen tekortschieten.
* Themabijeenkomsten voor patiénten en hun naasten, zowel live als online.
* Digitale programma’s ter ondersteuning bij werkgerelateerde vragen: De ‘Werkwijzer’
en ‘SterQ aan het werk’.
° Trainingen over omgaan met de klachten die zijn ontstaan door Q-koorts.
* Mogelijkheid tot deelname aan de QVS database: vierjarig onderzoek (2021-2025) onder
QVS patiénten in samenwerking met het Erasmus MC.

In de ontwikkeling en uitvoering van onze activiteiten werken we nauw samen met patiénten.
Zo adviseert het Patiénten- en Ervaringsdeskundigen Platform (PEP) de organisatie gevraagd en
ongevraagd en denken en werken ervaringsdeskundigen met ons mee in de dagelijkse praktijk.



https://www.werkwijzer.nu
 https://www.q-support.nu/trainingen-webinars/werken-met-een-infectiezieke/
https://www.q-support.nu/trainingen-en-webinars-patienten/

Waar Q-koorts toe kan leiden

Nederland is tussen 2007 en 2010 getroffen door de grootste Q-koortsepidemie ter
wereld. Tussen de 50.000 en 100.000 mensen raakten besmet. Naar schatting zo’n
2.000 mensen ondervinden daar tot op de dag van vandaag de nare, vaak onbegrepen
gevolgen van.

QVS (Q-koortsvermoeidheidssyndroom)

Een deel van de patiénten houdt na acute Q-koorts langdurige klachten van ernstige
chronische vermoeidheid: QVS. Bij QVS lijkt het immuunsysteem overactief te zijn. Dit
overactieve immuunsysteem veroorzaakt waarschijnlijk aanhoudende griepachtige
klachten en een negatieve energiebalans. Vaak gaat die vermoeidheid samen met een
scala aan andere klachten zoals geheugenproblemen, concentratieverlies, slaapproble-
men, maag- en darmklachten, spier- en gewrichtspijn en hoofdpijn. De klachten die
voorkomen bij QVS hebben ernstige gevolgen voor de kwaliteit van leven, dagelijkse
activiteiten, werk en de omgeving. Er is nog geen behandeling voor QVS.

Chronische Q-koorts

Chronische Q-koorts is een zeer ernstig en gevaarlijk gevolg van het doormaken van
Q-koorts. Bij deze vorm van Q-koorts is de levende Q-koortsbacterie nog aanwezig

in het lichaam. Dit kan levensgevaarlijke ontstekingen veroorzaken aan vaten en
hartkleppen. Patiénten kunnen hieraan overlijden. In Nederland zijn er minimaal 107
sterfgevallen te betreuren. Tijdige behandeling door een combinatie van antibiotica die
minimaal 18 maanden moeten worden gebruikt, kan onnodig overlijden voorkomen.

Herkenning en erkenning

Voor een raadselachtige ziekte als Q-koorts is erkenning en herkenning niet vanzelf-
sprekend. Veel Q-koortspatiénten weten dat helaas uit eigen ervaring. Nog steeds
zijn er professionals en organisaties niet of nauwelijks op de hoogte van langetermijn-
gevolgen als QVS (Q-koortsvermoeidheidssyndroom) en chronische Q-koorts. Om die
reden werkt Q-support al sinds 2013 op basis van het zogenoemde Q-supportmodel.
Dit bestaat uit drie belangrijke pijlers:

O Advies aan en ondersteuning van patiénten op alle gebieden.

® Kennisvermeerdering bij professionals.

©® Stimuleren van onderzoek naar oorzaak en behandeling.

P

-E;_-'_:"_Q_Eéupport

5
W.gti%s  Expertise in Q-koorts




Kennisdeling en onderzoek

Q-support deelt de kennis die zij opbouwt over Q-koorts met andere (zorg)professionals.
Een patiént heeft immers baat bij een professional met kennis van Q-koorts. Vandaar dat
wij vaak betrokken zijn bij (na)scholingen. Helaas is er over de oorzaak en behandeling
van langdurige klachten na Q-koorts nog niet veel bekend. Q-support dringt daarom
samen met patiénten aan op meer wetenschappelijk onderzoek.

Q-support biedt professionals:

* Gedegen inzicht in de groep Q-koortspatiénten en hun behoeften.

° Intercollegiaal advies.

* Fysieke en online scholingsprogramma’s over belangrijke thema’s en medische
ontwikkelingen en deelname aan scholingen, informatiebijeenkomsten en presentaties
van andere partijen.

°* Onderzoeksresultaten QVS database: vierjarig onderzoek (2021-2025) onder QVS
patiénten in samenwerking met het Erasmus MC.

* Zoeken en aantonen van dwarsverbanden tussen postinfectieuze aandoeningen
met daarbij een oproep voor meer (biomedisch) onderzoek naar zowel Q-koorts als
post-COVID.

* Delen van kennis over de situatie van Q-koortspatiénten aan tal van relevante
netwerkpartners zoals huis-, verzekerings-, bedrijfs- en UWV-artsen, specialisten,
gemeenten, GGD’s en zorgaanbieders.

Q-support is een onafhankelijke stichting die werkt in opdracht van het ministerie
van VWS. Onze dienstverlening is gratis. Kijk voor meer informatie en aanmelding op

Wwww.qg-support.nu

C-support; een zusterorganisatie

Sinds oktober 2020 ondersteunt C-support mensen met langdurige gevolgen na
een coronabesmetting. Deze post-COVID patiénten worden ondersteund volgens
de eerdergenoemde drie pijlers van het Q-supportmodel.

www.q-support.nu | info@q-support.nu
073 — 610 00 10



http://www.q-support.nu

