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Rapport in het kort

Deze multidisciplinaire richtlijn beschrijft de kaders voor het vaststellen van de
diagnose Q-koortsvermoeidheidssyndroom (QVS) en vervolgstappen voor
behandeling en re-integratie van patiénten met QVS.

De richtlijn is als volgt ingedeeld:
Deel 1 Totstandkoming van de richtlijn

Deel 1 schetst de kaders van de richtlijn. Aan de orde komt de
aanleiding voor het herzien van de richtlijn, voor wie de richtlijn
bedoeld is en de werkwijze die is gehanteerd.

Deel 2 Samenvatting zorgtraject

Deel 2 bevat een samenvatting en stroomschema van stappen die
nodig zijn om patiénten met QVS te diagnosticeren, klachten en
beperkingen te inventariseren en te adviseren over behandeling en
re-integratie (samenvatting van adviezen).

Deel 3 Toelichting en verantwoording

Deel 3 geeft een uitgebreide beschrijving van de onderbouwing bij de
adviezen van deel 2 en verantwoording van gemaakte keuzes.

De richtlijn is bedoeld voor zorgverleners die in contact komen met mensen met
langdurige vermoeidheidsklachten na een acute Q-koortsinfectie en (vermoeden
van) QVS, waaronder: huisartsen, internisten, andere medisch specialisten,
physician assistants, verpleegkundige specialisten, verpleegkundigen, paramedici,
gedragstherapeuten, psychologen en bedrijfs- en verzekeringsartsen. Waar in deze
richtlijn gesproken wordt over arts kan ook physician assistant gelezen worden.
Een richtlijn blijft altijd een hulpmiddel, in de praktijk zullen zich situaties voordoen
waarin de richtlijn niet voorziet en die een individuele beoordeling en aanpak
behoeven.

1 juli 2019 Pagina 5 van 102



Multidisciplinaire LCI-richtlijn Q-koortsvermoeidheidssyndroom (QVS)

Hoofdstuk 1. Totstandkoming van de richtlijn

1.1 Aanleiding

Q-koorts is een endemische ziekte. De incidentie van acute Q-koorts in Nederland is
rond de 15 tot 25 gevallen per jaar. Een deel van de Q-koortspatiénten houdt, na
het doormaken en bacteriologisch klaren van een acute Q-koortsinfectie, langdurig
klachten. Het gaat hierbij om aanhoudende ernstige vermoeidheid die vaak gepaard
gaat met een scala aan andere kenmerkende klachten waaronder een toename van
klachten na inspanning, klachten met betrekking tot concentratie en geheugen,
hoofdpijn, spierpijn, gewrichtspijn, keelpijn en/of pijnlijke lymfeklieren. Men spreekt
hier van het Q-koortsvermoeidheidssyndroom (QVS). QVS is een zeldame ziekte die
kan leiden tot beperkingen in het fysiek, sociaal en maatschappelijk functioneren,
zowel privé als in het werk.

De lijdensdruk en de beperkingen bij QVS worden nogal eens onderschat. QVS is
een syndroom waarover nog veel onbekend en onbegrepen is. Er is geen algemeen
aanvaarde theorie over de oorzaak van QVS. De kennis van zorgverleners over QVS
is veelal beperkt. Patiénten met QVS zijn regelmatig ontevreden over de zorg die ze
krijgen. Ervaringen van patienten maken duidelijk dat de bejegening door artsen en
andere hulpverleners van patiénten met QVS sterk uiteenloopt. Zorgverleners zien
over het algemeen weinig QVS-patiénten en hebben dientengevolge weinig ervaring
met QVS. Het komt regelmatig voor dat QVS-patiénten meerdere zorgverleners
consulteren voordat een diagnose wordt gesteld. Daarnaast loopt de behandeling,
begeleiding en beoordeling van patiénten met QVS uiteen. Patiénten voelen zich
vaak onbegrepen, ook bij de beoordeling van mogelijke aanspraken op inkomens-,
zorg- en andere voorzieningen.

De Stichting voor mensen met Q-koorts, Q-uestion, heeft in het voorjaar van 2010
aan de minister van VWS gevraagd of er een multidisciplinaire richtlijn voor
patiénten met langdurige klachten na acute Q-koorts kon worden opgesteld. Dit
heeft in 2012 geresulteerd in een multidisciplinaire richtlijn Q-
koortsvermoeidheidsyndroom. De onderhavige richtlijn is een herziene versie van
de multidisciplinaire richtlijn Q-koortsvermoeidheidssyndroom uit 2012.

Sinds het verschijnen van de eerste richtlijn in 2012 zijn nieuwe
onderzoeksgegevens beschikbaar gekomen. De minister van VWS heeft het
Centrum Infectieziektebestrijding (Clb) van het RIVM in 2017 gevraagd de richtlijn
te herzien. Het Clb heeft hiervoor medio 2017 een werkgroep samengesteld. De
werkgroep bestaat uit een vertegenwoordiging van patiénten en zorgprofessionals
vanuit:

¢ Nederlandse Associatie Physician Assistants (NAPA)

Nederlands Huisartsen Genootschap (NHG)

Nederlandse Internisten Vereniging (NI1V)

Nederlandse Vereniging voor Arbeids- en Bedrijfsgeneeskunde (NVAB)
Nederlandse Vereniging voor Infectieziektebestrijding (NVIB)
Nederlandse Vereniging voor Kindergeneeskunde (NVK)

Nederlandse Vereniging voor Verzekeringsgeneeskunde (NVVG)
Q-uestion, Stichting voor mensen met Q-koorts (Q-uestion)
Vereniging voor Gedragstherapie en Cognitieve Therapie (VGCt)
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Nieuw en anders in deze richtlijn ten opzichte van de richtlijn uit 2012:

e Overeenkomsten en verschillen van QVS met ME/CVS (zie paragraaf 3.1.4)

e Voéorkomen van QVS bij kinderen en behandeling van kinderen (zie
paragraaf 3.1.5 en 3.4.2).

e Het aanscherpen van de diagnosecriteria voor QVS (zie paragraaf 3.2).

e Het actualiseren van adviezen over behandeling en begeleiding naar
aanleiding van nieuwe onderzoeksresultaten (zie paragraaf 3.4).

e Reintegratie- en verzuimbegeleiding: aanpassingen naar aanleiding van
gewijzigde wet- en regelgeving (zie paragraaf 3.5)

Het perspectief van patienten op de zorg voor patiénten vormt een essentiéle
aanvulling bij de totstandkoming van een richtlijn. In Nederland zet Q-uestion,
Stichting voor mensen met Q-koorts, zich in voor onder andere QVS-patiénten.
Q-uestion organiseert contact met lotgenoten, informeert patiénten, via folders,
informatiebijeenkomsten en internet, en behartigt zowel lokaal als landelijk de
belangen van patiénten.

In samenspraak met patiénten heeft Q-uestion kwaliteitscriteria opgesteld.
Patiénten hebben per criterium de mate van belangrijkheid aangegeven. Hieronder
staan de tien kwaliteitscriteria met de hoogste totaalscore op volgorde van
belangrijkheid. De volledige set kwaliteitscriteria is te lezen in bijlage 1 van deze
richtlijn en op Q-koorts.nl.

Top 10 kwaliteitscriteria vanuit patientenperspectief:

1. De Q-koortspatiént wordt serieus genomen door de betrokken zorgverlener.

2. De huisarts laat het bloed van de patiént op de Q-koortsbacterie onderzoeken
middels de best beschikbare methode.

3. De zorgverlener erkent QVS als chronische lichamelijke aandoening.

4. De zorgverlener houdt rekening met de ernst van de klachten en de
belastbaarheid van de patiént.

5. De huisarts is alert op Q-koorts bij patiénten (jong en oud) in Nederland.

6. Q-koortspatiénten worden begeleid en behandeld door zorgverleners die
verstand hebben van Q-koorts/QVS en ervaring hebben in het
behandelen/ondersteunen van Q-koortspatiénten.

7. De zorgverlener is alert op QVS bij patienten die een acute Q-koortsinfectie
hebben doorgemaakt.

8. De huisarts heeft een signalerende rol, onderkent en kent de klachten die
mogelijk verband houden met Q-koorts. Hij stelt bij deze klachten zelf nader
onderzoek in.

9. De zorgverlener weet dat QVS niet meteen zichtbaar hoeft te zijn, kent de
symptomen en klachten, en weet wat de impact en de gevolgen zijn van de
aandoening QVS op de patiént.

10. De patiént ontvangt uitgebreide (mondelinge en schriftelijke) informatie en
voorlichting over QVS, mogelijke klachten, behandelingen en vormen van
begeleiding.

1.2 Doel van de richtlijn

Het doel van deze richtlijn is het komen tot betere herkenning, diagnostiek,
behandeling en re-integratie en verzuimbegeleiding van patiénten met (vermoeden
van) QVS en onderlinge afstemming te bereiken tussen verschillende
hulpverlenende instanties. Van belang is dat de arts voldoende kennis van zaken
heeft om te bepalen of er sprake is van QVS, klachten en beperkingen te

1 juli 2019 Pagina 7 van 102


https://www.q-koorts.nl/

Multidisciplinaire LCI-richtlijn Q-koortsvermoeidheidssyndroom (QVS)

inventariseren, en de patiént te informeren over mogelijke behandelopties. Waar in
deze richtlijn gesproken wordt over arts kan ook physician assistant gelezen
worden.

1.3 Gebruikers richtlijn

De richtlijn is bedoeld voor alle zorgverleners die in contact komen met mensen
met langdurige vermoeidheidsklachten na een acute Q-koortsinfectie en
(vermoeden van) QVS, waaronder: huisartsen, internisten, kinderartsen, andere
medisch specialisten, physician assistants, verpleegkundig specialisten,
verpleegkundigen, paramedici (waaronder fysio- en ergotherapeuten),
gedragstherapeuten, psychologen, zorgverleners en counselers in de (psycho-)
sociale hulpverlening en bedrijfs- en verzekeringsartsen.

1.4 Focus van de richtlijn

De richtlijn QVS geeft een beschrijving van het vé6rkomen van QVS en doet
aanbevelingen voor de diagnostiek, het inventariseren van klachten en ervaren
beperkingen, behandelopties en de re-integratie van patiénten met QVS. Daarnaast
is er bij de richtlijnherziening voor gekozen om ook kinderen en daarmee ook de
behandeling van kinderen met QVS apart te bespreken in de richtlijn.

De richtlijn gaat niet in op mogelijke oorzaken van QVS. De werkgroep acht de
huidige kennis over oorzaken zo gering en tegenstrijdig, dat hierop geen beleid
gebaseerd kan worden. Mogelijke etiologische en predisponerende factoren worden
gezocht op onder andere immunologisch, neuro-endocrien, viraal, genetisch en
cognitief-gedragsmatig gebied. Tot nu toe heeft dit geen eenduidige
wetenschappelijk onderbouwde theorie opgeleverd.

De acute fase van de Q-koortsinfectie wordt in deze richtlijn buiten beschouwing
gelaten. Informatie hierover is te vinden in de LCI-richtlijn Q-koorts (LCI 2018).
Ook heeft de richtlijn nadrukkelijk geen betrekking op pati€énten met chronische Q-
koorts. Hiervoor wordt verwezen naar de richtlijn zoals opgesteld door de
Nederlandse consensusgroep (Nederlandse consensus chronische Q-koorts 2011).

Waar achtergrondinformatie gegeven wordt over verzuimbegeleiding en sociale
wetgeving, is deze niet bedoeld als beoordelingsinstrument in individuele gevallen.

1.5 Werkwijze

Door de werkgroep zijn knelpunten en vragen met betrekking tot de diagnostiek en
behandeling van QVS-patiénten in kaart gebracht. Bekeken is op welke punten de
richtlijn zou moeten worden herzien, mede in het licht van bevindingen uit recent
onderzoek.

Op basis van de knelpuntenanalyse zijn door de werkgroep uitgangsvragen
geformuleerd die in de richtlijn beantwoord worden (zie kader). De uitgangsvragen
zijn voorgelegd aan Zorgverzekeraars Nederland. Voor deze uitgangsvragen is door
de informatiespecialist systematisch literatuur gezocht.
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Uitgangsvragen

Algemeen
1. Wat is het natuurlijk beloop van QVS?
2. Zijn er verschillen en overeenkomsten tussen QVS en ME/CVS?
3. Komt QVS voor bij kinderen?

Diagnose
4. Op grond van welke criteria moet de diagnose QVS gesteld worden? Wat
is de waarde van Q-detect hierin?

Klachten en beperkingen
5. Welke klachten ervaren QVS-patiénten?
6. Op welke domeinen van functioneren ervaren QVS-patiénten
beperkingen?

Behandelmogelijkheden
7. Zijn er nieuwe behandelopties? Wat is het effect van deze behandelingen?
8. Wat zijn begeleiding- en behandelingsopties bij kinderen met QVS?
9. Wat is belangrijk ter ondersteuning van de patiént? Hoe kan patiént
empowerment worden vormgegeven?

Het re- integratietraject
10. Welke effecten heeft QVS op het functioneren in het algemeen en op
werk (of school)? Wat zijn bevorderende en belemmerende factoren voor
werk- (of school)hervatting?

In de literatuur is gezocht naar resultaten van wetenschappelijk onderzoek bij
patiénten met QVS. Het wetenschappelijk onderzoek over QVS is echter nog
beperkt. In de literatuur zijn aanwijzingen te vinden dat verschillende
postinfectieuze vermoeidheidssyndromen en ME/CVS overeenkomsten laten zien
met QVS (zie paragraaf 3.1.4). Hoewel er overeenkomsten zijn, worden in de
literatuur ook verschillen met ME/CVS beschreven. Daar waar sprake was van
kennishiaten met betrekking tot de uitgangsvragen heeft de werkgroep daarom de
vigerende richtlijn ‘Diagnose, behandeling, begeleiding en beoordeling van
patienten met het chronisch vermoeidheidssyndroom (CVS)’ (CBO 2013)
geraadpleegd.

De aanbevelingen uit deze richtlijn zijn voor zover mogelijk gebaseerd op bewijs uit
gepubliceerd, peer reviewed wetenschappelijk onderzoek. Bij de herziening zijn de
relevante zoekacties geactualiseerd. Aan de hand van opgestelde uitgangsvragen is
er voor elke vraag gezocht in meerdere databases via Ovid SP software, Medline,
Embase en voor enkele vragen in PsycINFO (voor details zie bijlage 5).

Er is gezocht vanaf 2010 tot eind september 2017 volgens de PICO-methode
(Patient-Intervention-Comparison-Outcome). Voor onderdelen van de PICO is zowel
met gecontroleerde trefwoorden als met vrije tekst gezocht. Voor de formulering
van de patiéntenpopulatie (P) zijn meerdere alternatieve formuleringen gebruikt:

1. de formulering QFS (Q fever fatigue syndrome) of
2. de formulering van twee componenten, de ziekte of ziekteverwekker en de
mogelijke gevolgen. Deze twee componenten zijn met “and” gecombineerd.

Hieronder is als voorbeeld de gebruikte formulering in Medline aangegeven:
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1. QFS.tw. or QFS.kf.

of de twee componenten aanpak

2. de ziekte of de ziekteverwekker

Q Fever/ or ((Q adj fever?) or "Q fever" or (coxiella adj3 fever?) or (coxiella adj3
burneti? adj2 infection?) or (query adj2 fever?)).tw. or ((Q adj fever?) or "Q fever"
or (coxiella adj3 fever?) or (coxiella adj3 burneti? adj2 infection?) or (query adj2
fever?)).kf. or (rickettsia adj3 burne?ti*).tw.

Coxiella burnetii/ or Coxiella/

and de klachten of mogelijke gevolgen

Health Status/ or "Severity of lliness Index"/ or physical fitness/ or rural health/ or
Fatigue/ or Fatigue Syndrome, Chronic/ or fatigue.tw,kf. or chronic disease/ or
time/ or time factors/ or exp disease progression/ or ((((long?term or persist* or
lasting or maintain* or sequel* or prolong* or post* or longitudinal) adj3 course) or
follow*) adj5 infect*).tw,kf. or ((health adj2 stat*) or (sickness adj3
respons¥*)).tw,kf. or time.kf. or Myalgia/ or (fatigue or myalgia or ((muscle adj3
tenderness) or sore* or pain)).tw. or (fatigue or myalgia or ((muscle adj3
tenderness) or sore* or pain)).kf.

De details per uitgangsvraag zijn in bijlage 5 weergegeven.
Bijzonderheden:

e Voor de uitgangsvragen 1, 2, 4 en 7 die nauw aansluiten bij de vraagstelling
van het recente systematisch review (Morroy 2016b) is vanaf 2015 de
gevonden literatuur bekeken.

e Daarnaast werden uit literatuurlijsten referenties geselecteerd en is in Embase
met de specifieke mogelijkheid van het veld met “auteurstrefwoorden” gezocht
naar referenties over “Q fever post fatigue syndrome”

De artikelen zijn vervolgens door de werkgroepleden geselecteerd op basis van de
volgende inclusiecriteria:

e juiste onderwerp, patiéntenpopulatie, interventies/diagnostiek, uitkomstmaten;
e peer reviewed literatuur;
o artikel geeft antwoord op de vraagstelling.

De geselecteerde artikelen zijn vervolgens full text opgevraagd en na bestudering
opnieuw beoordeeld op geschiktheid en verwerkt in onderdeel 3 van deze richtlijn.
De aldus gebruikte literatuur is in de referentielijst aangegeven.

Bij de conclusies is de ‘mate van bewijs’ aangegeven volgens de EBRO-methodiek,
waarbij de volgende indeling is gebruikt:

Niveau van bewijs van de literatuur:

Al Systematische review van tenminste twee onafhankelijk van elkaar uitgevoerde onderzoeken
van A2-niveau;

A2 Gerandomiseerd dubbelblind vergelijkend klinisch onderzoek van goede kwaliteit en van
voldoende omvang;

B Vergelijkend onderzoek, maar niet met alle kenmerken als genoemd onder A2 (vergelijkend
cohort-onderzoek, patiént-controle onderzoek);

Niet-vergelijkend onderzoek;

D Mening van deskundigen.

Niveau van bewijs van de conclusies:

1 Onderzoek van niveau Al of tenminste 2 onafhankelijk van elkaar uitgevoerde onderzoeken

van niveau A2;
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2 1 onderzoek van niveau A2 of tenminste 2 onafhankelijk van elkaar uitgevoerde onderzoeken
van niveau B;

1 onderzoek van niveau B of C;

4 Mening van deskundigen.

De aanbevelingen in deze richtlijn zijn zoveel mogelijk gebaseerd op bewijs uit
wetenschappelijke literatuur. Daar waar de beschikbaarheid van wetenschappelijke
literatuur over QVS ontbrak zijn adviezen geformuleerd op basis van
multidisciplinaire consensus in de werkgroep.

De richtlijn is aan de volgende organisaties ter commentaar en autorisatie
voorgelegd:

Nederlandse Associatie Physician Assistants (NAPA)

Nederlands Huisartsen Genootschap (NHG)

Nederlandse Internisten Vereniging (NIV)

Nederlandse Vereniging voor Arbeids- en Bedrijfsgeneeskunde (NVAB)
Nederlandse Vereniging voor Infectieziektebestrijding (NVIB)
Nederlandse Vereniging voor Kindergeneeskunde (NVK)

Nederlandse Vereniging voor Verzekeringsgeneeskunde (NVVG)
Q-uestion, Stichting voor mensen met Q-koorts

Vereniging voor Gedragstherapie en Cognitieve Therapie (VGCt)
Zorgverzekeraars Nederland (ZN)

NGH, NVAB, NVVG, Q-uestion, VGCt en ZN hebben commentaar geleverd. Dit
commentaar is verwerkt in de richtlijn. Autorisatie is in juni 2019 verleend door alle
tien genoemde organisaties.

De Landelijke Coordinatie Infectieziektebestrijding (LCI) heeft een bestaande
procedure voor herziening van richtlijnen. Hierin zal deze multidisciplinaire richtlijn
meegenomen worden. Dit houdt in dat uiterlijk vijf jaar na vaststelling van deze
richtlijn de werkgroep die de richtlijn heeft ontwikkeld bij elkaar wordt gebracht en
bekeken wordt of er inmiddels nieuwe inzichten zijn, nieuwe wetenschappelijke
literatuur beschikbaar is of dat er nieuwe knelpunten worden ervaren in de praktijk.
Indien nodig wordt de richtlijn vervolgens herzien. Wanneer onderzoeksresultaten
daartoe aanleiding geven, wordt in eerdere aanpassing van (delen van) de richtlijn
voorzien.

De werkgroepleden hebben een belangenverklaring ingevuld. De verklaringen
liggen ter inzage bij het RIVM.

In deze richtlijn is geen analyse gemaakt van de verwachte effecten op de kosten
van zorg. Bij uitvoering van de aanbevelingen in de richtlijn valt niet te verwachten
dat de zorgkosten zullen stijgen. De verwachting is eerder dat door een juiste
indicatie en behandeling van patiénten met QVS de zorgkosten zullen dalen.
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1.6 Definities

In de richtlijn worden de volgende definities gehanteerd:

Q-koorts is een infectieziekte die van dieren op mensen kan overgaan (zo6nose) en
zich vooral verspreidt via de lucht. In Nederland zijn vooral besmette melkgeiten en
melkschapen de bron van ziekte bij mensen.

Het merendeel van de Q-koortsbesmettingen verloopt asymptomatisch. Geschat
wordt dat dat bij ongeveer 60% van de mensen het geval is. De mensen die wel
klachten hebben, hebben vaak een griepachtig ziektebeeld met koorts. Dan spreekt
men van een acute Q-koortsinfectie. Soms verloopt de acute Q-koortsinfectie
ernstiger en is er sprake van een longontsteking of een leverontsteking. De
incubatieperiode is gemiddeld 2 tot 6 weken. Mannen hebben vaker een acute Q-
koortsinfectie dan vrouwen en dit geldt ook voor mensen die roken. Na een acute
Q-koortsinfectie is vermoeidheid een veel voorkomende klacht.

Na een acute Q-koortsinfectie zijn er drie scenario’s mogelijk:

e De patiént geneest volledig. Op basis van een antistofreactie kan een
doorgemaakte acute Q-koortsinfectie in de meeste gevallen gedurende lange
tijd worden aangetoond.

e De patiént ontwikkelt chronische Q-koorts. Dit komt voor bij 1-5% van de
patiénten die besmet worden met Q-koorts. Chronische Q-koorts is een ernstige
infectie, waarbij de Q-koortsbacterie in het lichaam persisteert.

e De patiént houdt langdurige klachten van vermoeidheid, vaak in combinatie met
een breed scala aan andere klachten, in aansluiting op de acute, dus
symptomatische, Q-koortsinfectie en ontwikkelt het Q-
koortsvermoeidheidssyndroom (QVS). Hierbij is de Q-koortsbacterie niet
aantoonbaar in het lichaam.

Ongeveer 1-5% van de mensen ontwikkelt na een acute Q-koortsinfectie een
chronische infectie. Hoewel de diagnose chronische Q-koorts soms pas jaren later
wordt gesteld, is een chronische infectie over het algemeen binnen een jaar na de
acute infectie serologisch aantoonbaar. Meestal uit zich dit in de vorm van een
endocarditis, mycotisch aneurysma of geinfecteerde vaatprothese, waarbij
langdurige behandeling met antibiotica meestal noodzakelijk is. Ook andere nog
zeldzamere uitingsvormen van chronische Q-koorts zijn beschreven. De
verschijnselen kunnen nog maanden tot jaren na de initiéle besmetting optreden.
Chronische Q-koorts kan ook ontstaan bij mensen bij wie de initiéle besmetting
asymptomatisch is verlopen.

Chronische Q-koorts ontstaat vooral bij patiénten met een al bestaande
hartafwijking (klepgebreken of een kunstklep), of vaataandoening (aneurysma of
vaatprothese). Immuunsuppressie is ook een risicofactor voor chronische Q-
koorts. Er zijn aanwijzingen dat vrouwen die tijdens de zwangerschap acute Q-
koorts doormaken, een verhoogd risico op het ontwikkelen van een chronische
infectie hebben (Million 2010, Kampschreur 2014, Keijmel 2016).

De werkgroep heeft ervoor gekozen om klachten die minimaal zes maanden na een
acute Q-koortsinfectie nog bestaan, langdurige klachten te noemen. Er is in de
literatuur geen omschrijving gevonden van de tijdsperiode die bij deze klachten
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langdurig genoemd wordt. Uit wetenschappelijk onderzoek bij Q-koortspatiénten
blijkt dat veel klachten binnen zes maanden spontaan overgaan (Hickie 2006,
Limonard 2010a). Dit pleit ervoor om klachten die minimaal zes maanden na de
initiéle Q-koortsinfectie nog bestaan, langdurige klachten te noemen.

Er wordt verondersteld dat ongeveer 20% van de patiénten na een acute, dus
symptomatische, Q-koortsinfectie langdurige vermoeidheidsklachten houdt, vaak
gecombineerd met een breed scala aan andere kenmerkende klachten (zie
paragraaf 3.3.1 en bijlage 2). De vermoeidheid bij QVS, wordt door veel patiénten
gekenmerkt als een aanhoudend gevoel van zwakte, uitputting of een gebrek aan
energie dan wel het onvermogen om energie te leveren, en beinvioedt het
functioneren zowel lichamelijk als geestelijk. Anders dan de naam doet vermoeden
is vermoeidheid meestal niet de enige klacht. QVS is een syndroom met vaak
samenhangende klinische verschijnselen of symptomen waarvan de oorzaak (nog)
niet bekend is.

QVS is een geheel ander ziektebeeld dan chronische Q-koorts. Bij QVS is er geen
sprake van een aantoonbaar actieve infectie zoals bij chronische Q-koorts. Voor de
diagnosecriteria van QVS wordt verwezen naar hoofdstuk 3, paragraaf 3.2.1.
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Hoofdstuk 2. Samenvatting zorgtraject

Dit hoofdstuk bevat een samenvatting en stroomschema van de stappen die nodig
zijn om patiénten met QVS te diagnosticeren, klachten en beperkingen te
inventariseren en te adviseren over behandeling en re-integratie. Voor een
uitgebreide beschrijving en literatuurverwijzingen, onderbouwing bij de adviezen en
verantwoording van gemaakte keuzes wordt verwezen naar hoofdstuk 3.

Stap 1 Wees alert op het vooérkomen van QVS

Natuurlijk beloop van QVS

Tussen 2007-2011 was sprake van een Q-koortsepidemie in Nederland. De ziekte
verspreidde zich vanuit het Brabantse dorp Herpen over het hele land en groeide uit
tot de grootste beschreven Q-koortsepidemie ter wereld. Er wordt geschat dat er
tussen 2007 en 2009 minimaal 32.200 mensen besmet raakten met Q-koorts
(Kampschreur 2013, Van der hoek 2012), waarbij ruim 3500 patiénten met een
acute Q-koortsinfectie zijn gemeld. Inmiddels is de incidentie van een acute Q-
koortsinfectie conform de periode voor de Q-koortsepidemie.

Aangenomen wordt dat ongeveer 20% van de patiénten na een acute Q-
koortsinfectie het Q-koortsvermoeidheidssyndroom (QVS) ontwikkelt. Er is weinig
bekend over het ontstaan van QVS. De ernst van de acute Q-koortsinfectie en
bestaande gezondheidsproblemen lijken een risicofactor voor QVS.

Er zijn geen publicaties gevonden die het natuurlijk beloop van QVS beschrijven.
Noch is er literatuur over de rol van co-morbiditeit of de prognose na QVS.

Gezien de grote kans dat de klachten spontaan herstellen in de eerste zes maanden
na een acute Q-koortsinfectie wordt afgeraden de diagnose QVS eerder dan na zes
maanden te stellen.

e Hoewel de verwachting is dat het aantal acute infecties op het huidige niveau
zal blijven, zullen clinici alert moeten blijven op de langdurige gevolgen van Q-
koorts. De werkgroep adviseert zorgverleners bewust te zijn van het
voorkomen van QVS bij patiénten die een acute Q-koortsinfectie doormaken of
recent hebben doorgemaakt.

e Gezien de grote kans dat klachten spontaan herstellen in de eerste zes
maanden na een acute Q-koortsinfectie wordt geadviseerd het natuurlijk
beloop tot zes maanden na aanvang van de infectie af te wachten. In deze
periode biedt de arts ondersteuning van klachten en verkent samen met de
patiént strategieén om met klachten en beperkingen om te gaan. Daarnaast
kunnen een aantal algemene gezondheidsadviezen voor het dagelijks leven
worden meegegeven. Adviseer patiénten bijvoorbeeld op geleide van klachten,
beperkingen en belastbaarheid:

0 Ondanks de vermoeidheid en andere kenmerkende klachten de rol in
het dagelijkse leven (inclusief gezin, werk, sociale activiteiten en
hobby’s) zoveel mogelijk te blijven vervullen, zo nodig aangepast;

0 Te zorgen voor een vast slaap-waakritme, en overdag langdurig slapen
te voorkomen;

0 In beweging te blijven door bijvoorbeeld te wandelen of fietsen,
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eventueel in een lager tempo of op een ander niveau;

0 Mentaal actief te blijven;

o Fysieke, mentale en sociale activiteiten af te wisselen, en gelijkmatig te
verdelen;

0 Proberen te voorkomen dat de vermoeidheid en andere kenmerkende
klachten een centrale plek krijgen in het leven.

Verschillen en overeenkomsten tussen QVS en ME/CVS

Vergelijking tussen QVS en ME/CVS toont overeenkomsten in klachten en beloop
gedurende het eerste jaar. Een verschil is het beginpunt van de aandoening; bij
QVS is een acute Q-koortsinfectie de uitlokkende factor en bij ME/CVS is vaker
onduidelijk wat het beginpunt van de vermoeidheid en andere kenmerkende
klachten is. Daarnaast zijn QVS-patiénten t.o.v. patiénten met ME/CVS vaker man,
zijn ze gemiddeld ouder en fysiek actiever.

De werkgroep acht het zinvol QVS en ME/CVS als aparte entiteiten te beschouwen.

QVS en kinderen

In de literatuur is geen antwoord gevonden op de vraag of QVS voorkomt bij
kinderen.

Zolang niet vaststaat of QVS bij kinderen voorkomt is het van belang deze
diagnose niet te lichtvaardig te stellen. Dit om een andere onderliggende diagnose
niet te missen dan wel onnodige medicalisering te voorkomen. Anderzijds is het
van belang om de mogelijkheid van deze diagnose niet te lichtvaardig als “niet bij
kinderen véorkomend” te verwerpen.

Stap 2 Stel de diagnose

Diagnostische criteria
Er is sprake van QVS als:

e de vermoeidheid minimaal zes maanden bestaat, en

e er sprake is geweest van een laboratoriumbevestigde acute Q-koortsinfectie; of
er is sprake geweest van een doorgemaakte ziekte-episode klinisch suggestief
voor een acute Q-koortsinfectie met in een later stadium serologisch bewijs voor
een doorgemaakte Q-koortsinfectie (mits er voorafgaand aan de ziekte-episode
geen positieve Q-koortsserologie aanwezig was), en

e er géén sprake is van chronische Q-koorts; dat wil zeggen recente diagnostiek
(< drie maanden) waarbij de IgG fase | titer < 1:1024 was (of <1:512 bij
immuungecompromitteerde patiénten of patiénten met een vaatprothese of
relevante hartafwijking), en

e er géén somatische of psychiatrische co-morbiditeit anderszins is die de
moeheid verklaart, en

e er sprake is van vermoeidheid die aanzienlijke beperkingen in het dagelijks
functioneren (werk en/of privé) veroorzaakt, en

1 juli 2019 Pagina 15 van 102



Multidisciplinaire LCI-richtlijn Q-koortsvermoeidheidssyndroom (QVS)

e de vermoeidheidsklachten niet aanwezig waren vo6r de doorgemaakte acute Q-
koortsinfectie en aansluitend daaraan zijn ontstaan of sindsdien duidelijk in
ernst zijn toegenomen (het zogenaamde ‘knikmoment).

Voordat de diagnose QVS gesteld kan worden moeten chronische Q-koorts en
andere aandoeningen uitgesloten worden op basis van een uitgebreide anamnese,
uitgebreid lichamelijk onderzoek en laboratoriumonderzoek (zie het stroomdiagram
op pagina 17).

Stel de diagnose QVS, indien:

o de vermoeidheid minimaal zes maanden bestaat, en

e er sprake is geweest van een laboratoriumbevestigde acute Q-
koortsinfectie; of er is sprake geweest van een doorgemaakte ziekte-
episode klinisch suggestief voor een acute Q-koortsinfectie met in een
later stadium serologisch bewijs voor een doorgemaakte Q-
koortsinfectie (mits er voorafgaand aan de ziekte-episode geen positieve
Q-koortsserologie aanwezig was), en

e er géén sprake is van chronische Q-koorts; dat wil zeggen recente
diagnostiek (< drie maanden) waarbij de IgG fase | titer < 1:1024 was
(of <1:512 bij immuungecompromitteerde patiénten of patiénten met
een vaatprothese of relevante hartafwijking) (zie paragraaf 3.2.2), en

e er géén somatische of psychiatrische co-morbiditeit anderszins is die de
moeheid verklaart (zie paragraaf 3.2.3), en

e er sprake is van vermoeidheid die aanzienlijke beperkingen in het
dagelijks functioneren (werk en/of privé) veroorzaakt, en

o de vermoeidheidsklachten niet aanwezig waren voér de doorgemaakte
acute Q-koortsinfectie en aansluitend daaraan zijn ontstaan of sindsdien
duidelijk in ernst zijn toegenomen (het zogenaamde ‘knikmoment”).

e Om de diagnose QVS te kunnen stellen is voldoende kennis omtrent QVS bij de
arts noodzakelijk. Indien nodig wordt de patiént doorverwezen naar een ter
zake deskundige internist of kinderarts.

e Serologisch onderzoek voor het aantonen van een doorgemaakte Q-
koortsinfectie dient bij voorkeur plaats te vinden middels ImmunoFluorescence
Assays (IFA). Er zijn (nog) te weinig gegevens beschikbaar om de Q-detect te
gebruiken in de diagnostiek van Q-koorts en derhalve ook in de diagnostiek van
QVS.

e Sluit chronische Q-koorts conform de Nederlandse consensus chronische Q-
koorts uit op basis van een recente (<3 maanden) IgG-fase | titer < 1:1024 en
bij immuun gecompromitteerde patiénten of patiénten met risicofactoren voor
chronische Q-koorts op basis van een IgG-fase | titer < 1:512.

e Sluit andere mogelijke aandoeningen uit op basis van een uitgebreide
anamnese, uitgebreid lichamelijk onderzoek en laboratoriumonderzoek dat
tenminste BSE, CRP, CK, TSH, Hb, leucocyten, leucocyten differentiatie,
kreatinine, alkalisch fosfatase, ALAT, calcium, glucose, ferritine en een
urinesediment omvat.

e Huisartsen wordt geadviseerd om ter registratie van de diagnose QVS gebruik
te maken van de ICPC-code A04 (moeheid/zwakte) en de standaardtekst te
overschrijven met de tekst ‘Q-koortsvermoeidheidssyndroom’.

e Bedrijfs- en verzekeringsartsen wordt geadviseerd om ter registratie van de
diagnose QVS gebruik te maken van de CAS code A489 (late gevolgen van een
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infectieziekte), met daarbij in het vrije tekstveld vermelding van ‘Q-

koortsvermoeidheidssyndroom’.

Is er sprake van persisterende vermoeidheid,

eventueel in combinatie met andere klachten?*

Voorwaarden:

e Eris sprake geweest van een laboratoriumbevestigde acute Q-koorts 6f er

is sprake geweest van een doorgemaakte ziekte-episode klinisch suggestief

voor een acute Q-koortsinfectie met in een later stadium serologisch

bewijs voor een doorgemaakte Q-koortsinfectie (mits voorafgaand aan de

ziekte-episode geen positieve Q-koortsserologie aanwezig);

én

De vermoeidheidsklachten waren niet aanwezig voér de doorgemaakte

acute Q-koortsinfectie en zijn aansluitend daaraan ontstaan of sindsdien

duidelijk in ernst toegenomen (het zogenaamde ‘knikmoment’);

én

o Eris sprake van vermoeidheid die aanzienlijke beperkingen in het dagelijks
functioneren (werk en/of privé) veroorzaakt.

nee

Geen QVS

Onderzoek mogelijkheid chronische Q-koorts

Recente diagnostiek (< 3 maanden)

a) Immuungecompromitteerde2 patiénten of patiénten met een
vaatprothese of relevante hartafwijking:
o IgG-fase | titer >1:512.

b) Overige patiénten:
o |gG-fase | titer > 1:1024.

nee

Onderzoek andere somatisch en psychiatrische

oorzaken voor de vermoeidheid

Zijn er aanwijzingen voor andere mogelijke aandoeningen op basis van een
uitgebreide anamnese, uitgebreid lichamelijk onderzoek en
laboratoriumonderzoek van tenminste BSE, CRP, CK, TSH, Hb, leucocyten,
leucocyten differentiatie, kreatinine, alkalisch fosfatase, ALAT, calcium,
glucose, ferritine en een urinesediment?

Is er sprake van één van de volgende psychiatrische stoornissen:

e <2 jaar voordat de klachten zijn ontstaan: bipolaire stoornis; schizofrenie
(alle types); waanstoornis of psychosen; dementie van elk type; organische
hersenziekten; alcoholmisbruik en/of middelenmisbruik;

e <5 jaar voordat de klachten zijn ontstaan: eetstoornissen (anorexia of
boulimia nervosa); depressie, als depressie eerder aanwezig was dan de
vermoeidheid®.

Zijn de klachten 2 6 maanden aanwezig?

Diagnose Q-koortsvermoeidheidssyndroom (QVS)

Bespreek met de patiént de behandelmogelijkheden conform de richtlijn QVS.

Handel naar bevinden

Mogelijk chronische Q-koorts

Verwijs naar een Q-koortsspecialist

| Geen QVS

Handel naar bevinden

Gezien de grote kans dat klachten spontaan herstellen in de eerste 6

maanden na een acute Q-koortsinfectie wordt geadviseerd het

natuurlijk beloop tot 6 maanden na aanvang van de infectie af te

wachten. In deze periode biedt de arts ondersteuning van klachten en verkent

samen met de patiént strategieén om met klachten en beperkingen om te gaan.

Daarnaast kunnen een aantal algemene gezondheidsadviezen voor het dagelijks

leven worden meegegeven. Adviseer patiénten bijvoorbeeld op geleide van

klachten, beperkingen en belastbaarheid:

Ondanks de vermoeidheid en andere kenmerkende klachten de rol in het

dagelijkse leven (inclusief gezin, werk, sociale activiteiten en hobby’s) zoveel

mogelijk te blijven vervullen, zo nodig aangepast;

Te zorgen voor een vast slaap-waakritme en overdag langdurig slapen te

voorkomen;

In beweging te blijven door bijvoorbeeld te wandelen of fietsen, eventueel in

een lager tempo of op een ander niveau;

Mentaal actief te blijven;

Fysieke, mentale en sociale activiteiten af te wisselen en gelijkmatig te

verdelen;

- Proberen te voorkomen dat vermoeidheid en andere kenmerkende klachten
een centrale plek krijgen in het leven.

Vermoeidheid komt bij QVS-patiénten bijna nooit voor als geisoleerde klacht. Veelal wordt een breed scala aan bijkomende klachten gerapporteerd. Zie stap 3 en

paragraaf 3.3.1 van de richtlijn voor een beschrijving van kenmerkende klachten.

Bij twijfel: raadpleeg een Q-koortsspecialist.

Indien de depressieve stoornis een reactie lijkt op de ernstige vermoeidheid en de daaruit voortvloeiende beperkingen dient de diagnose QVS wel overwogen te worden.
Wel dient de behandelaar zich bewust te zijn van het feit dat eerst de behandeling van de depressieve stoornis aandacht behoeft. Bij depressieve klachten in reactie op
klachten en beperkingen zonder dat sprake is van een depressieve stoornis kan de diagnose QVS gesteld worden en kan de behandeling gericht zijn op QVS.

1 juli 2019

Figuur 1 Stroomdiagram diagnose Q-koortsvermoeidheidssyndroom (voor grotere versie: zie bijlage 4).
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Stap 3 Inventariseer klachten en ervaren beperkingen

Klachten

Bij QVS-patiénten en bij patiénten met klachten die minimaal 6 maanden
aanhouden na een acute Q-koortsinfectie, staat vermoeidheid als klacht voorop. De
vermoeidheid komt echter bijna nooit voor als geisoleerde klacht. Veelal wordt een
breed scala aan bijkomende klachten gerapporteerd. Patiénten kunnen onder
andere de volgende kenmerkende klachten ervaren:

e Niet uitgerust wakker worden

e Toename van klachten na inspanning, ook wel Post Extertional Malaise (PEM)
genoemd

Klachten met betrekking tot concentratie en geheugen

Hoofdpijn

Spierpijn

Gewrichtspijn

Keelpijn en/of pijnlijke lymfeklieren

Depressieve klachten

De klachten zijn niet gelimiteerd tot deze lijst. Het klachtenspectrum is zeer divers
(zie voor overzicht bijlage 2).

De werkgroep adviseert zorgverleners het uitgebreide scala aan klachten waarmee
QVS-patiénten zich kunnen presenteren te inventariseren en hierop hun
behandeling en begeleiding af te stemmen.

Ervaren beperkingen

De vermoeidheid en andere kenmerkende klachten resulteren in een hoge
ziektelast. Zo voelen QVS-patiénten (en patiénten met klachten die minimaal 6
maanden aanhouden na een acute Q-koortsinfectie) zich (ook op de lange termijn)
minder gezond, ervaren zij minder kwaliteit van leven en beperkingen in fysiek en
sociaal functioneren en dagelijkse activiteiten. QVS (en klachten die minimaal 6
maanden aanhouden na een acute Q-koortsinfectie) hebben bij een aanzienlijk deel
van de patiénten ook impact op de werkstatus. Er is sprake van een daling van het
percentage mensen met betaald werk, een daling van het aantal uren betaald werk,
een lager werkvermogen, een lagere tevredenheid met het werk en een grotere
behoefte aan herstel na het werk.

Een duidelijke en zorgvuldige inventarisatie van klachten en beperkingen is een
voorwaarde voor het zeker stellen van een gedegen zorgtraject. Voor het
objectiveren van klachten en beperkingen zijn (gevalideerde) vragenlijsten
beschikbaar.

e De werkgroep adviseert zorgverleners bij QVS-patiénten rekening te houden
met het langdurig aanhouden van een verminderde gezondheid en kwaliteit van
leven en op het ervaren van beperkingen op fysiek en sociaal functioneren en
dagelijkse activiteiten en hierop hun behandeling en begeleiding af te stemmen.

e De werkgroep adviseert zorgverleners bij QVS-patiénten rekening te houden
met de impact van QVS op het werk en het werkvermogen, en met een hogere
behoefte aan herstel na het werk, en hierop hun begeleiding af te stemmen.

e De werkgroep adviseert zorgverleners klachten en beperkingen van patiénten
met QVS systematisch te inventariseren. Het is van belang bij de patiént na te
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vragen wat de gevolgen van de klachten zijn op het functioneren en participeren
in brede zin: welke belemmeringen ervaart de patiént op lichamelijk, mentaal,
emotioneel en/of maatschappelijk gebied. Voor het vervolgen en/of objectiveren
van de door de patiént ervaren klachten en beperkingen kan, waar mogelijk en
relevant, gebruik worden gemaakt van gevalideerde vragenlijsten. Geschikte
vragenlijsten zijn o.a. de Checklist Individuele Spankracht (CIS), RAND-36,
Sociale activiteiten lijst (SAL), 4DKL en BDI-PC.

Stap 4 Bespreek behandelopties

Van belang is dat arts en patiént samen de mogelijkheden van behandeling en
verlichting van klachten verkennen. Naast aandacht voor de vermoeidheidsklachten
is het van belang aandacht te hebben voor andere QVS-gerelateerde klachten en
beperkingen. Dit geldt bij zowel volwassenen als kinderen met QVS. Het open en
volledig informeren over behandelingsmogelijkheden, wat er bekend is over

de werkzaamheid en risico’s daarvan, en over de ervaringen van patiénten, is
daarbij van belang.

Antibiotica

Doxycycline is niet effectief in de behandeling van QVS en heeft een grote kans op
bijwerkingen. Er is geen evidence en er zijn geen redenen te veronderstellen dat
andere groepen antibiotica wel effectief zullen zijn bij de behandeling van QVS.

Cognitieve gedragstherapie

Cognitieve gedragstherapie (CGT) is voor een deel van de QVS-patiénten een
effectieve behandeling voor vermoeidheid op korte termijn. Niet alle QVS-patiénten
hebben baat bij CGT. Het is onduidelijk welke factoren therapie succes of non
respons voorspellen. Er is geen bewijs voor de positieve effecten van CGT voor de
behandeling van vermoeidheid bij QVS-patiénten op lange termijn. Het is
onduidelijk welke factoren een rol spelen bij de terugval na een positief effect van
CGT. Mogelijk dat herhalingssessies (boostersessies) na afronden van de CGT een
langduriger effect kunnen waarborgen. Dit is echter nog niet onderzocht.

Overige behandelmogelijkheden

Er is geen wetenschappelijke literatuur beschikbaar over de effectiviteit van Graded
Exercise Therapie, multidisciplinaire- en/of paramedische behandeling en/of het
gebruik van supplementen bij patiénten met QVS.

e De werkgroep adviseert behandelaars om samen met de patiént mogelijkheden
tot behandeling te bespreken, verlichting van klachten te bieden en strategieén
te verkennen om met de beperkingen om te gaan.

e De werkgroep raadt sterk af om antibiotica voor te schrijven voor de
behandeling van QVS.

e Gegeven de positieve effecten op vermoeidheid op korte termijn bij een deel
van de patiénten met QVS is het overwegen van cognitieve gedragstherapie
(CGT) van belang. De werkgroep adviseert CGT met de patiént te bespreken en
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de mogelijkheid hiertoe aan te bieden aan pati€énten met QVS.

o Indien CGT in overleg met de patiént wordt overwogen adviseert de
werkgroep verwijzing naar een gespecialiseerde behandelaar die CGT
voor QVS en/of ME/CVS kan bieden.*

0 Te overwegen valt om bij een positief effect van CGT na afronding van
de therapie herhalingssessies (‘boostersessies’) aan te bieden. Mogelijk
kunnen boostersessies mensen helpen de geboekte vooruitgang vast te
houden. De effectiviteit hiervan is echter nog niet onderzocht.

« De werkgroep is van mening dat bij QVS-patiénten graded exercise therapie,
multidisiplinaire of paramedische behandeling kan worden overwogen. De
werkgroep adviseert zorgverleners de mogelijkheid hiervan met de patiént te
bespreken.

s De werkgroep adviseert grote terughoudendheid bij complementaire
behandelingen i.v.m. het ontbreken van bewijs voor effectiviteit en veiligheid.

Behandel- en begeleidingsopties bij kinderen met QVS
Er is geen literatuur over behandel- en begeleidingsopties bij kinderen met QVS.

e De werkgroep raadt het gebruik van antibiotica bij kinderen met QVS sterk af.
Dit gezien de grote kans op bijwerkingen en het feit dat er bij volwassenen geen
effect van antibiotische behandeling is aangetoond bij QVS.

e Zolang geen gegevens bekend zijn over behandel- en begeleidingsopties bij
kinderen met QVS adviseert de werkgroep kinderen door te verwijzen naar een
gespecialiseerd centrum en een integrale aanpak en begeleiding op maat te
bieden en de vigerende richtlijn ‘Somatisch onvoldoende verklaarde lichamelijke
klachten (SOLK) bij kinderen’ als leidraad te nemen.

Ondersteuning van de patiént

Patiénten hebben behoefte aan ondersteuning en informatie over hun aandoening
en beschikbare behandelopties. Dit helpt hen hun aandoening beter te begrijpen en
vergroot de kwaliteit van leven. Informatie geeft hen handvatten om de zorg te
vinden waar zij behoefte aan hebben. Het omvat ook het gesprek aangaan over hoe
patiénten met dit alles het beste kunnen omgaan, gegeven hun behoeften, kennis
en ervaring en het bieden van begeleiding bij het zoeken van de zorg die zij nodig
hebben. Naast medische kennis en informatie over behandelmogelijkheden hebben
patiénten ook behoefte aan informatie op financieel viak en ondersteuning bij
terugkeer naar werk, school of opleiding.

e De werkgroep adviseert ondersteuning, educatie en counseling van QVS-
patiénten en aandacht te hebben voor bijkomende (psychosociale)
problematiek.

e De werkgroep adviseert behandelaars aandacht te hebben voor empowerment
en sociale steun voor patiénten met QVS.

e Het is belangrijk dat zorgverleners patiénten attenderen op de mogelijkheden
van contact met lotgenoten en patiéntenorganisaties zoals Q-uestion.

1 Voor informatie over gespecialiseerde CGT-behandelaars kan contact worden opgenomen met het
Nederlands Kenniscentrum Chronische Vermoeidheid (NKCV) van het Amsterdam UMC.
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Stap 5 Ondersteun bij re-integratie

De wettelijke bepalingen omtrente re-integratie (terugkeren in werk) wordt
geregeld in de Wet Verbetering Poortwachter. Werkgever en werknemer zijn beiden
verantwoordelijk voor een terugkeer naar werk en moeten in een re-
integratiedossier nauwkeurig bijhouden wat hun inspanningen zijn. Gebeurt dat
niet, dan kan dat van invloed zijn op de loondoorbetaling en uitkering.

Zowel de werkgever als de zieke werknemer zijn verantwoordelijk voor de re-
integratie. Dat betekent dat zij er beiden alles aan moeten doen om de getroffen
werknemer zo snel mogelijk weer aan het werk te krijgen. Voor de
verzuimbegeleiding moet de werkgever een contract hebben met een geregistreerd
bedrijfsarts.

Om te zorgen voor een snelle en effectieve re-integratie is de regeling procesgang
eerste en tweede ziektejaar ingesteld. Deze schrijft voor wat werkgever en
werknemer moeten doen vanaf de eerste week van de ziekmelding (zie voor
gedetailleerde informatie paragraaf 3.5).

Uiterlijk in de 6e week dient de werknemer gezien te worden door de bedrijfsarts
voor een verzuimconsult. De bedrijfsarts zal dan de problematiek inventariseren en
werkgever en werknemer een re-integratieadvies geven. Het reintegratie-advies
wordt gegeven in de vorm van een probleemanalyse. Dit is een van de formele
stukken voor het reintegratiedossier dat in het kader van de Wet Verbetering
Poortwachter moet worden bijgehouden. Dit doet de bedrijfsarts aan de hand van
een medische en arbeidsgeneeskundige anamnese waarbij wordt doorgevraagd
over de precieze aard van de werkzaamheden, arbeidsomstandigheden, mogelijke
infectiebronnen in de (werk)omgeving en ten slotte of er sprake is van co-
morbiditeit.

De bedrijfsarts inventariseert het herstelgedrag van de werknemer. Bijvoorbeeld of
de werknemer zich onder behandeling heeft gesteld en of de behandeladviezen van
de behandelaar worden opgevolgd.

Het behandelingstraject voor QVS-patienten dient gebaseerd te zijn op de richtlijn
QVS. Dit betekent dat behandelaars samen met de patiént mogelijkheden tot
behandeling hebben besproken. Dat cognitieve gedragstherapie, graded exercise
therapie, multidisiplinaire of paramedische behandeling als mogelijke
behandelopties zijn overwogen. Dat verlichting van klachten is geboden en
strategieén zijn verkend om met de beperkingen om te gaan.

De bedrijfsarts adviseert werkgever en werknemer om, rekening houdend met de
belastbaarheid van de patiént, een activerend re-integratietraject te volgen en goed
te monitoren hoe het gaat, alles te documenteren in een plan van aanpak en om bij
stagnatie laagdrempelig aan de bel te trekken.

De bedrijfsarts wordt geadviseerd om bij een verzuimduur vanaf een half jaar
periodiek een vragenlijst af te nemen voor het ojectiveren van de ernst van de
vermoeidheid. De werkgroep beveelt hiervoor de Checklijst Individuele spankracht
(Cls-vragenlijst) aan. Daarnaast kunnen eventueel andere vragenlijsten (zoals
beschreven in paragraaf 3.3.4) worden gebruikt.

Indien de verwachting is dat werknemer aan het einde van het eerste verzuimjaar
nog niet geschikt zal zijn voor zijn arbeid, stelt de bedrijfsarts werkgever en
werknemer voor een inzetbaarheidsprofiel te maken en een arbeidsdeskundig
onderzoek te laten verrichten.

Na een jaar verzuim volgt de eerstejaarsevaluatie. Indien er tegen het einde van
het eerste ziektejaar nog geen definitief zicht is op duurzame werkhervatting in
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(mogelijk aangepaste) eigen of (andere) passende werkzaamheden bij de eigen
werkgever, stellen werkgever en werknemer het plan van aanpak bij, mede gericht
op de inzet van een werkhervatting bij een andere werkgever (tweede spoor).

Het eerste spoor (hervatting bij eigen werkgever) wordt pas afgesloten als uit het
arbeidsdeskundig rapport blijkt dat dit traject geen toegevoegde waarde meer
heeft.

De werkgever moet alle re-integratie inspanningen bijhouden in een re-
integratiedossier. Dit vormt de basis van het re-integratieverslag dat aan het einde
van het re-integratietraject moet worden opgemaakt en dat dient om te beoordelen
of werkgever en werknemer voldoende hebben gedaan om terugkeer naar werk
mogelijk te maken. Leiden alle inspanningen niet tot terugkeer naar het werk, dan
moet de werknemer een WIA-aanvraag indienen bij het UWV. Voordat een
eventuele WIA-uitkering wordt toegekend, beoordeelt het UWV of aan de re-
integratie-inspanningen is voldaan.
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Hoofdstuk 3. Toelichting en verantwoording zorgtraject

3.1 Epidemiologie

3.1.1 Véérkomen van QVS bij volwassenen

In 1956 werden in Nederland de eerste drie gevallen van acute Q-koorts
beschreven (Westra 1958, Richardus 1984). Sinds 1975 is Q-koorts bij mensen een
meldingsplichtige ziekte. Tot en met 2006 was Q-koorts in Nederland een zeldzame
ziekte met tussen de 5-30 nieuwe patiénten per jaar. Uit retrospectief onderzoek
zijn aanwijzingen gekomen dat er sinds 2005 al een toename in het aantal
ziekenhuisopnames waarneembaar was die gerelateerd kon worden aan besmette
bedrijven (Van den Wijngaard 2011).

Tussen 2007-2011 was sprake van een Q-koortsepidemie in Nederland. De ziekte
verspreidde zich vanuit het Brabantse dorp Herpen over het hele land en groeide uit
tot de grootste beschreven Q-koortsepidemie ter wereld. Er wordt geschat dat er
tussen 2007 en 2009 minimaal 32.200 mensen besmet raakten met Q-koorts
(Kampschreur 2013, Van der Hoek 2012), waarbij ruim 3500 patiénten met een
acute Q-koortsinfectie zijn gemeld. Inmiddels is de incidentie van een acute Q-
koortsinfectie conform de periode voor de Q-koortsepidemie.

Gemelde Q-koortspatiénten 2007-2011
Incidentie per gemeente _ 2007 .. 2008 .. 2009 L. 2010 L. 2am
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Figuur 2: Gemelde Q-koortspatienten 2007 — 2011 (Bron: RIVM.nl)

Het aantal gemelde patiénten was het hoogst in 2009 (2.354). Vanaf eind 2009 zijn
veterinaire maatregelen getroffen (ruiming drachtige dieren op besmette bedrijven
eind 2009 en voorjaar 2010 en vaccinatieplicht vanaf 2010 voor een groot aantal
geiten- en schapenbedrijven). Na 2010 is het aantal ziektegevallen sterk
afgenomen tot ongeveer 12-22 gevallen per jaar in de afgelopen jaren.

Totaal aantal meldingen van acute Q-koorts per
kalenderjaar

2018 172

2017 22

2016 12

2015 22

2014 28

2 Stand over 2018 per 10 januari 2019.
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2013 19
2012 66
2011 81
2010 504
2009 2354
2008 1000
2007 168

Bron: RIVM.nl en Atlasinfectieziekten.nl

Veel patiénten beschrijven na de acute episode nog een periode van vermoeidheid
en andere kenmerkende klachten. Aangenomen wordt dat ongeveer 20% van de
patiénten na een acute Q-koortsinfectie het Q-koortsvermoeidheidssyndroom (QVS)
ontwikkelt (Ayres 1996, Marmion 1996, Marmion 2002, Marmion 2009, Morroy
2011, Shannon 1992, Wildman 2002).

Niveau 3 | Ongeveer 20% van de patiénten die een acute Q-koortsinfectie
doormaakt ontwikkelt QVS.

Hoewel de verwachting is dat het aantal acute infecties op het huidige niveau zal
blijven, zullen clinici alert moeten blijven op de langdurige gevolgen van Q-koorts.

3.1.2 Voorspellende factoren

Er is weinig bekend over het ontstaan van QVS. Specifieke aanwijzingen voor
psychologische of microbiologische voorspellende factoren voor het ontstaan van
QVS zijn er niet (Morroy 2016b). Bewijs dat genetische factoren een rol spelen bij
het ontstaan van vermoeidheid en andere kenmerkende klachten na Q-koorts, is
erg beperkt, en behoeft meer aandacht (Morroy 2016b).

De ernst van de acute Q-koortsinfectie lijkt een belangrijke voorspeller voor
persisterende vermoeidheid en QVS (Hickie 2006, Morroy 2016b, Hopper 2016,
Hulme 2017). De ernst van de acute Q-koortsinfectie lijkt een voorspeller voor
langere duur van de klachten (Hopper 2017). Daarnaast zijn bestaande
gezondheidsproblemen geassocieerd met een afgenomen gezondheidsstatus en
vermoeidheid op langere termijn (Morroy 2012, Van Loenhout 2015b). Leeftijd,
geslacht en opleidingsniveau hebben geen invioed (Morroy 2011).

Uit onderzoek naar voorspellers van postinfectieuze vermoeidheid, niet specifiek
QVS, blijkt dat reeds aanwezige gezondheidsproblemen en vermoeidheidsklachten,
fysiek disfunctioneren, het aantal symptomen, de ernst van de vermoeidheid, de
mate van ervaren psychische distress, bepaalde opvattingen en gedrag (zoals
nemen van bedrust of een alles of niets reactie) het chronisch worden van de
vermoeidheid te voorspellen. Een goede conditie tijdens de infectie vermindert het
risico op postinfectieuze vermoeidheid (Hulme 2017).

Niveau - Er is weinig bekend over het ontstaan van QVS.
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Niveau 3 De ernst van de acute Q-koortsinfectie en bestaande
gezondheidsproblemen lijken een risicofactor voor persisterende
vermoeidheid en QVS.

De werkgroep adviseert zorgverleners bewust te zijn van het voérkomen van QVS
bij patiénten die een acute Q-koortsinfectie doormaken of recent hebben
doorgemaakt.

3.1.3 Natuurlijk beloop

De meeste patiénten met een acute Q-koortsinfectie herstellen spontaan of na
behandeling met antibiotica, vaak binnen een week. Een deel van de patiénten
behoudt langduriger klachten, onder andere van vermoeidheid. Uit
wetenschappelijk onderzoek bij Q-koortspatiénten blijkt dat veel klachten binnen
zes maanden spontaan overgaan (Hickie 2006, Limonard 2010). In een minderheid
van de patiénten herstellen de klachten ook nog spontaan na deze periode.

Er zijn geen gepubliceerde studies gevonden die het natuurlijk beloop van QVS
beschrijven. Wel is literatuur beschikbaar over het beloop van vermoeidheid na een
acute Q-koortsinfectie, waarbij de diagnose QVS niet is vastgesteld.

Na een acute Q-koortsinfectie rapporteert 69% van de patiénten klachten van
vermoeidheid. Na 6 maanden rapporteert nog 52% van de patiénten vermoeidheid
en na 12 maanden 26% (Limonard 2010). Sommige studies rapporteren hogere
percentages patiénten met ernstige vermoeidheid na een acute Q-koortsinfectie
(Van Loenhout 2014, Van Loenhout 2015b). Ook bij langdurige follow-up blijkt
vermoeidheid nog steeds vaak voor te komen (Morroy 2011, Van Loenhout 2015b,
Van Loenhout 2015c). Er is zelfs een publicatie waarbij vermoeidheid beschreven
wordt tot 74 maanden na de initiéle infectie (Penttila 1998). Dit zijn geen van alle
prospectief opgezette studies en er is geen rekening gehouden met co-morbiditeit.

Er is geen relevante literatuur gevonden over de rol van co-morbiditeit bij het
verdere beloop van vermoeidheidsklachten na een acute Q-koortsinfectie. Ook is
geen literatuur over de prognose bij QVS aangetroffen. Uit een recente nog niet
gepubliceerde studie (ongepubliceerde data, Reukers et al 3) naar de impact van
QVS op het werk blijkt dat het aantal QVS-patiénten met betaald werk daalt over
de jaren na de acute Q-koortsinfectie, en dat patiénten een verminderd
werkvermogen, een lagere werktevredenheid en een grotere behoefte aan herstel
na werk ervaren in vergelijking met een controlegroep uit de algemene bevolking
(zie paragraaf 3.3.3). Ondanks dat geen onderscheid gemaakt kon worden tussen
QVS-patiénten die behandeld werden en QVS-patiénten met een natuurlijk beloop,
toont dit onderzoek wel aan dat de prognose in zijn algemeenheid niet gunstig is.

Niveau 3 Na een acute Q-koortsinfectie is vermoeidheid een veel voorkomende
klacht. In de eerste zes maanden na een acute Q-koortsinfectie is de
kans op spontaan herstel groot.

Niveau - Er zijn geen gepubliceerde studies gevonden die het natuurlijk beloop
van QVS beschrijven.
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Niveau - Er is geen literatuur gevonden over de rol van co-morbiditeit noch
over de prognose na QVS.

Gezien de grote kans dat de klachten spontaan herstellen in de eerste zes maanden
na een acute Q-koortsinfectie wordt afgeraden de diagnose QVS eerder dan na zes
maanden te stellen. Met adviezen over hoe om te gaan met de symptomen hoeft
niet gewacht te worden tot de diagnose gesteld is (Turnbull 2007). Aangeraden
wordt de patiént in ieder geval een aantal algemene gezondheidsadviezen te geven.
Deze zijn afgeleid uit het onderzoek naar voorspellers voor het chronisch worden
van vermoeidheid na een acute infectie en evidence-based gedragsinterventies die
worden toegepast bij chronische vermoeidheid (Hulme 2017).

Gezien de grote kans dat klachten spontaan herstellen in de eerste zes maanden
na een acute Q-koortsinfectie wordt geadviseerd het natuurlijk beloop tot zes
maanden na aanvang van de infectie af te wachten.

In deze periode biedt de arts ondersteuning van klachten en verkent samen met
de patient strategieén om met klachten en beperkingen om te gaan. Daarnaast
kunnen een aantal algemene gezondheidsadviezen voor het dagelijks leven
worden meegegeven. Adviseer patiénten bijvoorbeeld op geleide van klachten,
beperkingen en belastbaarheid:

e Ondanks de vermoeidheid en andere kenmerkende klachten de rol in het
dagelijkse leven (inclusief gezin, werk, sociale activiteiten en hobby’s) zoveel
mogelijk te blijven vervullen, zo nodig aangepast

e Te zorgen voor een vast slaap-waakritme, en overdag langdurig slapen te
voorkomen;

e In beweging te blijven door bijvoorbeeld te wandelen of fietsen, eventueel in
een lager tempo of op een ander niveau;

e Mentaal actief te blijven;

o Fysieke, mentale en sociale activiteiten af te wisselen en activiteiten
gelijkmatig te verdelen;

e Proberen te voorkomen dat de vermoeidheid en andere kenmerkende klachten
een centrale plek krijgen in het leven.

3.1.4 Overeenkomsten en verschillen QVS en ME/CVS

In de literatuur zijn aanwijzingen te vinden dat verschillende postinfectieuze
vermoeidheidssyndromen als ME/CVS op te vatten zijn (Hickie 2006). Verschillende
onderzoekers wijzen op de overeenkomsten tussen QVS en ME/CVS (Yakubo 2013,
Keijmel, 2015). Ook het beloop gedurende het eerste jaar na de infectie lijkt bij
QVS niet anders dan bij ME/CVS (Wildman 2002). Er zijn meerdere onderzoeken
die beschrijven dat een deel van de patiénten, die na een acute Q-koortsinfectie
vermoeidheid ontwikkelt, uiteindelijk voldoet aan de internationale criteria van
ME/CVS (Fukuda 1994) met percentages variérend van 8 tot 42% (Ayres 2002,
Ayres 1998, Marmion 1996, Wildman 2002).

Er zijn slechts een beperkt aantal onderzoeken gedaan naar de overeenkomsten en
verschillen tussen ME/CVS en klachten na een acute Q-koortsinfectie of QVS. Een
vergelijking van patiénten die een acute Q-koortsinfectie hadden doorgemaakt
(n=84) met gematchte controles (n=85) liet zien dat patiénten weliswaar ernstiger
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moe waren, maar niet vaker voldeden aan de criteria voor ME/CVS (Strauss 2012).
Een cross-sectionele studie waar 62 ME/CVS-patiénten vergeleken werden met 6
QVS-patiénten liet geen verschillen in genexpressie zien (Zhang 2010). Een recente
Nederlandse studie heeft de klachten, het functioneren, en het
laboratoriumonderzoek van goed gedefinieerde QVS- en ME/CVS-patiénten
vergeleken (Keijmel 2015). Er werden 88 QVS-patiénten vergeleken met 173
ME/CVS-patiénten. Hieruit bleek dat het percentage vrouwen lager was bij QVS-
patiénten dan bij ME/CVS-patiénten. QVS-patiénten hadden gemiddeld een hoger
BMI en bleken gemiddeld ouder. QVS-patiénten bleken minder additionele
symptomen te hebben. QVS-patiénten rapporteerden minder vaak gevoelige
lymfeklieren. Er was geen verschil in ernst van vermoeidheid, functionele
beperkingen of psychologische distress. Er werden geen relevante verschillen
gevonden in uitkomsten van laboratoriumonderzoek.

Bij ME/CVS spelen factoren een rol die de vermoeidheid in stand kunnen houden.
Zo zijn bij ME/CVS de volgende herstelbelemmerende factoren beschreven: fysieke
inactiviteit of periodieke overactiviteit, een sterke somatische attributie, verhoogde
aandacht voor lichamelijke sensaties, een negatieve self-efficacy (gevoel van
controle over vermoeidheid) en gebrek aan sociale steun of juist een omgeving die
te veel nadruk legt op de vermoeidheid (Vercoulen 1998, Prins 2005). Vergelijking
van deze factoren tussen QVS- en ME/CVS-patiénten liet zien dat QVS-patiénten
lichamelijk actiever waren en sterkere somatische attributies hadden (Keijmel
2015). Het model van in stand houdende factoren van ME/CVS bleek niet te passen
bij QVS. QVS-patiénten bleken actiever, en vaker fluctuerend actief. Daarnaast zijn
QVS-patienten vaker man en gemiddeld ouder.

Een ander verschil is het beginpunt van de aandoening; in QVS is een acute Q-
koortsinfectie de uitlokkende factor en bij ME/CVS is vaker onduidelijk wat het
beginpunt van de vermoeidheid is. Deze uitlokkende factor heeft ook gevolgen voor
de opvattingen van de patiént met QVS. Hij/zij kan namelijk het ontstaan van de
klachten toeschrijven aan de Q-koortsinfectie. Bij ME/CVS-patiénten is minder vaak
een duidelijke uitlokkende factor aan te wijzen.

Niveau 3 | Vergelijking tussen QVS en ME/CVS toont overeenkomsten in klachten
en beloop gedurende het eerste jaar. Een verschil is het beginpunt
van de aandoening; in QVS is acute Q-koorts de uitlokkende factor en
bij ME/CVS is vaker onduidelijk wat het beginpunt van de
vermoeidheid is. Daarnaast zijn QVS-patiénten vaker man, zijn ze
gemiddeld ouder en fysiek actiever.

De werkgroep acht het zinvol QVS en ME/CVS als aparte entiteiten te beschouwen.

3.1.5 Véoérkomen van QVS bij kinderen

Enkele gepubliceerde Q-koortscohorten omvatten wel een aantal kinderen, maar
bespreken deze niet apart. Dupuis et al (1985) beschrijven een korte epidemie in
415 personen door een besmette kudde schapen, waarvan 191 personen duidelijk
symptomatisch waren. Van deze symptomatische personen bleven er velen
klachten van ernstige vermoeidheid en anorexie met gewichtsverlies houden
gedurende een flink aantal weken (precieze aantal en duur is niet vermeld). Van de
80 kinderen in dit cohort bleven er 70 asymptomatisch. Of er kinderen bij waren
met langdurige ernstige vermoeidheid wordt niet vermeld.
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Diverse artikelen zijn verschenen over een cohort van 30 personen (gemiddelde
leeftijd 29 jaar, range 15-77 jaar) rond Dubbo, Australié, waarvan 8 met acute Q-
koorts (en 17 met Epstein Barr en 5 met Ross River-virusinfecties) (Bennett 1998,
Hickie 2006, Vollmer-Conna 2008, Hopper 2016, Galbraith 2011). Hier wordt ook
voor kindergerelateerde informatie naar verwezen. Bij nadere analyse blijkt echter
dat alle Q-koortspatiénten uit dit Dubbo-cohort volwassenen waren.

Daarnaast wordt in de literatuur een cohort van 20 kinderen beschreven met een
acute Q-koortsinfectie en 1 met chronische Q-koorts (3-14 jaar, in het zuidwesten
van Queensland, Australié (Barralet 2004). Alle kinderen herstelden, maar twee
kinderen hadden terugkerende symptomen, en drie kinderen waren ernstig
vermoeid gedurende drie maanden of meer (precieze duur is niet vermeld). Een
Japanse casestudie beschrijft een 13-jarige jongen die langdurig ernstig vermoeid
was (nog niet volledig hersteld na 6 maanden) na een acuut ziektebeeld met
negatieve serologie maar positieve serum PCR op Q-koorts; de bron van infectie
konden de auteurs niet identificeren (Yakubo 2013).

In een review uit 2002 wordt de casuistiek van alle tot dan toe gepubliceerde
kinderen met een acute Q-koortsinfectie en chronische Q-koorts samengevat
(Maltezou 2002). De duur van de klachten en het al dan niet vé6rkomen van
chronische vermoeidheid als klacht wordt in dit review niet besproken. Ook in
andere publicaties wordt voor wat betreft kinderen naar dit review verwezen
(Terheggen 2006). In een review over chronisch vermoeidheidssyndroom bij
kinderen (Anbu 2009) wordt beschreven dat enkele gevallen geassocieerd zijn met
Epstein Barr virus, Q-koorts en virale meningitis. Hierbij wordt gerefereerd naar
White (2004), die zich ook op referenties baseert. Bij nazoeken blijken in de
oorspronkelijke referenties geen kinderen met chronische vermoeidheid specifiek na
Q-koorts te zijn beschreven.

In de systematische review over QVS uit 2016 (Morroy 2016b) worden kinderen
niet besproken. Een scoping review uit 2017 bespreekt artikelen over het
postinfectieus chronisch vermoeidheidssyndroom, o.a. bij Q-koorts, met een
gemiddelde leeftijd variérend van 16 tot 48 jaar (precieze aantal patiénten met Q-
koorts en hun leeftijd niet vermeld) (Hulme 2017).

Niveau - | In de literatuur is geen antwoord te vinden op de vraag of QVS
voorkomt bij kinderen.

Het feit dat geen gegevens in de literatuur te vinden zijn over het voérkomen van
QVS bij kinderen is geen bewijs dat QVS bij kinderen niet voorkomt.

Zolang niet vaststaat of QVS bij kinderen voorkomt is van belang deze diagnose
niet te lichtvaardig te stellen. Dit om een andere onderliggende diagnose niet te
missen dan wel onnodige medicalisering te voorkomen. Anderzijds is het van
belang om de mogelijkheid van deze diagnose niet te lichtvaardig als “niet bij
kinderen véorkomend” te verwerpen.
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3.2 Diagnose

3.2.1 Diagnhose QVS

Na een acute Q-koortsinfectie houdt een deel van de patiénten langdurig last van
ernstige vermoeidheid en andere kenmerkende klachten, zonder dat de Q-
koortsbacterie aantoonbaar is in het lichaam. Aangenomen wordt dat dit ongeveer
1 op de 5 patiénten na een acute Q-koortsinfectie betreft (Ayres 1996, Marmion
2002, Marmion 1996, Marmion 2009, Morroy 2011, Shannon 1992, Wildman 2002).
De term Q-koorts vermoeidheidssyndroom werd geintroduceerd in 1992 (Shannon
1992). Er volgden geen internationale consensus criteria ten aanzien van de
diagnose. In de eerdere versie van de landelijke LCI-richtlijn QVS uit 2012 werden
voor het eerst diagnose criteria opgesteld, voortvioeiend uit de tot dan toe
gepubliceerde literatuur over QVS. Inmiddels zijn deze criteria vigerend binnen
Nederland en is er in het buitenland aansluiting gezocht bij deze criteria.

Zoals in paragraaf 3.1.3 beschreven is, is er tot 6 maanden na een acute Q-
koortsinfectie een goede kans op herstel van de vermoeidheidsklachten en andere
kenmerkende klachten terwijl de kans op herstel na 6 maanden aanzienlijk kleiner
is. Om die reden wordt geadviseerd om de diagnose QVS niet te stellen binnen 6
maanden na de acute Q-koortsinfectie. Andere oorzaken van chronische
vermoeidheid dienen zoveel mogelijk uitgesloten te worden voordat de diagnose
QVS gesteld wordt (zie paragraaf 3.2.2 en 3.2.3).

Voor de diagnostiek van een acute Q-koortsinfectie is een richtlijn beschikbaar (LCI
2018). Serologisch onderzoek voor het aantonen van een doorgemaakte Q-
koortsinfectie kan plaats vinden middels ImmunoFluorescence Assays (IFA). De IFA
is op de langere termijn na een Q-koortsinfectie sensitiever voor het aantonen van
een doorgemaakte Q-koortsinfectie dan ELISA of CBR. Inmiddels is bekend dat bij
12-20% van de patiénten met een bewezen acute Q-koortsinfectie na 10 jaar de
antistoffen dalen tot onder de detectiegrens van de IFA (Wielders 2015).

Een nieuwe ontwikkeling in de diagnostiek van een infectie door C. burnetii is de
interferon-gamma release assay (IGRA; onder meer de Q-detect assay van
Innatoss, Oss) waarmee de cellulaire immuunrespons wordt aangetoond.

Ten aanzien van de Q-detect sluit de werkgroep aan bij de landelijke richtlijn Q-
koorts (LCI 2018). Er zijn tot op heden twee artikelen gepubliceerd waarbij de IGRA
is geévalueerd waaruit blijkt dat de humorale en de cellulaire immuunrespons op C.
burnetii-infectie uiteen lopen (Schoffelen 2013a, Schoffelen 2013b). Er zijn
materialen afgenomen voor een vergelijkend onderzoek tussen IFA en de Q-detect
in een goed omschreven cohort (Wielders 2015), maar de resultaten van deze
vergelijking zijn (nog) niet gepubliceerd. De Q-detect zou mogelijk een rol kunnen
krijgen in het aantonen van een doorgemaakte Q-koortsinfectie bij patiénten met
een uiteindelijk negatief geworden serologie. Hiervoor is op dit moment nog
onvoldoende wetenschappelijke onderbouwing.

Niveau 4 Er is sprake van QVS als:

e de vermoeidheid minimaal zes maanden bestaat, en

e er sprake is geweest van een laboratoriumbevestigde acute Q-
koortsinfectie; of er is sprake geweest van een doorgemaakte
ziekte-episode klinisch suggestief voor een acute Q-koortsinfectie
met in een later stadium serologisch bewijs voor een
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doorgemaakte Q-koortsinfectie (mits er voorafgaand aan de
ziekte-episode geen positieve Q-koortsserologie aanwezig was),
en

e er géén sprake is van chronische Q-koorts; dat wil zeggen
recente diagnostiek (< drie maanden) waarbij de 1gG fase | titer
< 1:1024 was (of <1:512 bij immuungecompromitteerde
patiénten of pati€énten met een vaatprothese of relevante
hartafwijking), en

e er géén somatische of psychiatrische co-morbiditeit anderszins is
die de moeheid verklaart, en

e er sprake is van vermoeidheid die aanzienlijke beperkingen in het
dagelijks functioneren (werk en/of privé) veroorzaakt, en

e de vermoeidheidsklachten niet aanwezig waren vooér de
doorgemaakte acute Q-koortsinfectie en aansluitend daaraan zijn
ontstaan of sindsdien duidelijk in ernst zijn toegenomen (het
zogenaamde ‘knikmoment’).

Niveau 4 | Serologisch onderzoek voor het aantonen van een doorgemaakte Q-
koortsinfectie kan plaats vinden middels ImmunoFluorescence
Assays (IFA). De IFA is sensitiever in het na langere termijn
aantonen van een doorgemaakte Q-koortsinfectie dan ELISA of CBR.

Niveau - Er zijn (nog) te weinig gegevens beschikbaar om de Q-detect te
gebruiken in de diagnostiek van Q-koorts en derhalve ook in de
diagnostiek van QVS

Belang van de diagnose

Als een patiént aan de criteria voldoet is het stellen van de diagnose QVS
belangrijk. Voor de arts geeft het een basis om de patiént te informeren over de
aandoening en de behandelopties. Voor de patiént kan de diagnose de angst voor
mogelijke andere oorzaken van de klachten wegnemen. Daarnaast biedt het een
basis voor vervolgstappen in het zorgtraject. Ook zorgt het voor herkenning en
erkenning van klachten en ervaren beperkingen en maakt de diagnose het
makkelijker om de omgeving te informeren over de aandoening. Een diagnose
vormt tevens het startpunt voor het communiceren over behoeften, zoeken naar
steun en het leren over de ziekte (Royal Australasasian College of Physicians 2002,
Drachler 2009).

Voor het stellen van de diagnose QVS is voldoende kennis bij de arts nodig omtrent
QVS. Indien nodig wordt de patiént doorverwezen naar een ter zake deskundige
internist of kinderarts. Patiénten hebben soms het gevoel dat hun klachten niet
serieus worden genomen of dat de arts weinig meelevend is. Bij patiénten die te
maken hebben met een specialist in een gespecialiseerd centrum wordt dit veel
minder ervaren en voelen patiénten zich meer begrepen (Prins 2000). Patiénten
hebben behoefte aan een arts die informatie en feedback geeft, expertise heeft,
interesse toont, naar de patiént luistert, mogelijke behandelopties bespreekt en de
patiént aanmoedigt om vragen te stellen (Drachler 2009).

Registratie van de diagnose

Huisartsen worden geadviseerd om voor de registratie van de diagnose QVS
gebruik te maken van de ICPC-code A04 (moeheid/zwakte) en de standaardtekst te
overschrijven met de tekst “Q-koortsvermoeidheidssyndroom” (Versluis 1997).
Bedrijfs- en verzekeringsartsen kunnen gebruik maken van de CAS code A489, met
daarbij in het vrije tekstveld vermelding van ‘QVS'. Weliswaar kan er op dit
moment geen medische associatie gevonden worden tussen de diagnose QVS en
een persisterende infectie, maar in verband met het belang van melding van
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beroep gebonden aandoeningen door de bedrijfsarts wordt door de werkgroep toch
de keuze gemaakt om de veroorzaker tot uiting te laten komen in de codering van
de diagnose.

Om de diagnhose QVS te kunnen stellen is voldoende kennis omtrent QVS bij de arts
noodzakelijk. Indien nodig wordt de patiént doorverwezen naar een ter zake
deskundige internist of kinderarts.

Stel de diagnose QVS, indien:

1. de vermoeidheid minimaal zes maanden bestaat, en

2. er sprake is geweest van een laboratoriumbevestigde acute Q-koortsinfectie; of
er is sprake geweest van een doorgemaakte ziekte-episode klinisch suggestief
voor een acute Q-koortsinfectie met in een later stadium serologisch bewijs voor
een doorgemaakte Q-koortsinfectie (mits er voorafgaand aan de ziekte-episode
geen positieve Q-koortsserologie aanwezig was), en

3. er géén sprake is van chronische Q-koorts; dat wil zeggen recente diagnostiek
(< drie maanden) waarbij de IgG fase | titer < 1:1024 was (of <1:512 bij
immuungecompromitteerde patiénten of patiénten met een vaatprothese of
relevante hartafwijking) (zie paragraaf 3.2.2), en

4. er géén somatische of psychiatrische co-morbiditeit anderszins is die de
moeheid verklaart (zie paragraaf 3.2.3), en

5. er sprake is van vermoeidheid die aanzienlijke beperkingen in het dagelijks
functioneren (werk en/of privé) veroorzaakt, en

6. de vermoeidheidsklachten niet aanwezig waren voér de doorgemaakte acute Q-
koortsinfectie en aansluitend daaraan zijn ontstaan of sindsdien duidelijk in
ernst zijn toegenomen (het zogenaamde ‘knikmoment”).

Serologisch onderzoek voor het aantonen van een doorgemaakte Q-koortsinfectie
dient bij voorkeur plaats te vinden middels ImmunoFluorescence Assays (IFA). Er
zijn (nog) te weinig gegevens beschikbaar om de Q-detect te gebruiken in de
diagnostiek van Q-koorts en derhalve ook in de diagnostiek van QVS.

Huisartsen wordt geadviseerd om ter registratie van de diagnose QVS gebruik te
maken van de ICPC-code A0O4 (moeheid/zwakte) en de standaardtekst te
overschrijven met de tekst ‘Q-koortsvermoeidheidssyndroom’.

Bedrijfs- en verzekeringsartsen wordt geadviseerd om ter registratie van de
diagnose QVS gebruik te maken van de CAS code A489 (late gevolgen van een
infectieziekte), met daarbij in het vrije tekstveld vermelding van ‘Q-
koortsvermoeidheidssyndroom’.

Chronische Q-koorts is een ander ziektebeeld dat uit een Q-koortsbesmetting
(zowel na een acute Q-koortsinfectie als na een asymptomatisch doorgemaakte Q-
koortsbesmetting) kan voortkomen en waarbij vermoeidheid als klacht kan
voorkomen. Voor het stellen van de diagnose QVS is het noodzakelijk chronische Q-
koorts uit te sluiten.

Chronische Q-koorts kan maanden tot jaren na een acute Q-koortsinfectie ontstaan.
Dit gebeurt bij 1 tot 5% van de geinfecteerde patiénten met endocarditis en
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vaatinfecties als meest beschreven uitingsvormen (Delsing 2009). Dit kan
asymptomatisch verlopen en indien er wel symptomen zijn, zijn die vaak weinig
specifiek: koorts, (nacht)zweten, vermoeidheid, anorexie en vermagering.
Patiénten met chronische Q-koorts moeten voor behandeling en follow-up worden
verwezen naar een specialist met expertise op het gebied van chronische Q-koorts
(Persoon 2010). De diagnose chronische Q-koorts is een gecombineerde diagnose
gebaseerd op C. burnetii-diagnostiek (PCR en IFA-fase | IgG-antistoffen),
aanwezigheid van risicofactoren, klinische symptomen en beeldvorming.

Voor het uitsluiten van chronische Q-koorts is het belangrijk dat de IgG-fase | titer
< 1:1024 is en dat dit recent, in de afgelopen drie maanden, bepaald is. Bij
immuungecompromitteerde patiénten of patiénten met een aneurysma,
vaatprothese, ernstige hartafwijking of kunstklep is een IgG fase I-titer van =
1:512 reden om door te verwijzen. Een richtlijn voor het stellen van de diagnose
chronische Q-koorts is opgesteld door de Nederlandse consensusgroep
(“Nederlandse consensus chronische Q-koorts™) (Wegdam 2011). Tevens verwijst
de werkgroep naar de LCI-richtlijn Q-koorts (LCI 2018).

Niveau 2 Chronische Q-koorts moet worden uitgesloten voordat de diagnose
QVS gesteld kan worden.

Sluit chronische Q-koorts (conform de Nederlandse consensus chronische Q-
koorts) uit op basis van een recente (<3 maanden) IgG-fase | titer < 1:1024 en
bij immuun gecompromitteerde patiénten of patiénten met risicofactoren voor
chronische Q-koorts op basis van een IgG-fase | titer < 1:512.

3.2.3 Uitsluiten andere mogelijke diagnoses

Ernstige langdurige vermoeidheid kan ook ontstaan bij o.a. chronische infecties,
endocriene ziekten, systeemziekten, maligniteiten, neurologische aandoeningen
(o.a. MS), narcolepsie, slaap-apnoe en iatrogene oorzaken, bijvoorbeeld
bijwerkingen van geneesmiddelen. Deze aandoeningen moeten redelijkerwijs
worden uitgesloten door middel van een uitgebreide anamnese, uitgebreid
lichamelijk onderzoek en laboratoriumonderzoek waarbij tenminste BSE, CRP, CK,
TSH, Hb, leucocyten, leucocyten differentiatie, kreatinine, alkalisch fosfatase, ALAT,
calcium, glucose, ferritine en een urinesediment worden gedaan. Op indicatie moet
gericht aanvullend onderzoek verricht worden of moet de patiént verwezen worden
voor verder poliklinisch onderzoek. Elk onverklaard onderzoeksresultaat dat sterk
doet denken aan een ziekte die de moeheid kan verklaren, en dat nog niet volledig
is geanalyseerd, is een reden om de diagnose QVS (nog) niet te stellen (Reeves
2003).

Tijdelijke uitsluitdiagnoses zijn aandoeningen of problemen die net ontdekt zijn en
nog behandeld moeten worden (bijvoorbeeld hypothyreoidie, onbehandelde of
instabiele diabetes mellitus, actieve infecties, slaapdeprivatie),
klachten/symptomen die weer overgaan (tijdens zwangerschap tot drie maanden
post-partum, tot zes maanden na grote operaties, tot drie maanden na kleinere
operaties), en ernstige aandoeningen waarvan onduidelijk is of de gevolgen binnen
vijf jaar opgelost zijn en morbide obesitas (BMI>40) (Malouff 2008, Reeves 2003).
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De diagnose QVS kan niet betrouwbaar gesteld worden bij één van de volgende
psychiatrische stoornissen indien dit korter dan twee jaar bestaat voordat de
klachten van QVS zijn ontstaan (Bleijenberg 2010, Malouff 2008, Reeves 2003):
bipolaire stoornis; schizofrenie (alle types); waanstoornis of psychosen; dementie
van elk type; organische hersenziekten; alcohol- en/of middelenmisbruik.

Tevens kan de diagnose QVS niet betrouwbaar gesteld worden bij één van de
volgende psychiatrische stoornissen, indien dit korter dan vijf jaar bestaat voordat
de klachten van QVS zijn ontstaan: eetstoornissen (anorexia of boulimia nervosa);
depressie, als depressie eerder aanwezig was dan de vermoeidheid (Reeves 2003).
Voor andere psychiatrische- en/of persoonlijkheidsstoornissen is geen evidence
voorhanden. In elk van deze gevallen is het van belang dat de zorgverlener afweegt
welke problematiek op de voorgrond staat en aandacht (i.c. diagnostiek en/of
behandeling) behoeft.

Indien de depressieve stoornis een reactie lijkt op de ernstige vermoeidheid en de
daaruit voortvloeiende beperkingen dient de diagnose QVS wel overwogen te
worden. Wel dient de behandelaar zich bewust te zijn van het feit dat eerst de
behandeling van de depressieve stoornis aandacht behoeft. Bij depressieve
klachten in reactie op klachten en beperkingen zonder dat sprake is van een
depressieve stoornis kan de diagnose QVS gesteld worden en kan de behandeling
gericht zijn op QVS.

Niveau 4 | Voordat de diagnose QVS gesteld kan worden moeten andere
aandoeningen uitgesloten worden op basis van een uitgebreide
anamnese, uitgebreid lichamelijk onderzoek en
laboratoriumonderzoek.

Sluit andere mogelijke aandoeningen uit op basis van een uitgebreide anamnese,
uitgebreid lichamelijk onderzoek en laboratoriumonderzoek dat tenminste BSE,
CRP, CK, TSH, Hb, leucocyten, leucocyten differentiatie, kreatinine, alkalisch
fosfatase, ALAT, calcium, glucose, ferritine en een urinesediment bevat.

3.3 Klachten en ervaren beperkingen

In de literatuur wordt niet altijd onderscheid gemaakt tussen patiénten met
persisterende klachten na een episode van acute Q-koortsinfectie en patiénten met
QVS. Een (grote) groep Q-koortspatiénten heeft geen QVS, maar wel langdurige
klachten. Daarnaast worden (internationaal) wisselende diagnose criteria voor QVS
gehanteerd. De werkgroep heeft er derhalve voor gekozen om de tekst van dit
hoofdstuk te richten op zowel patiénten met QVS als patiénten die minimaal 6
maanden na een episode van acute Q-koortsinfectie nog klachten en of
beperkingen ervaren.

In de literatuursearch zijn daarom zowel artikelen meegenomen die klachten en
beperkingen van patiénten met QVS beschrijven als artikelen die ingaan op
klachten en beperkingen van patiénten die minimaal 6 maanden ervoor een acute
Q-koortsinfectie doormaakten (i.e. patiénten die =26 maanden geleden werden
geinfecteerd met C. burnetii).
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3.3.1 Klachten

In de literatuur wordt een breed scala aan klachten beschreven die langer dan zes
maanden na een acute Q-koortsinfectie kunnen aanhouden (voor overzicht van
klachten zie bijlage 2). Vermoeidheid blijkt telkens de meest op de voorgrond
staande klacht te zijn. De vermoeidheid komt echter bijna nooit voor als
geisoleerde klacht. Veelal wordt een breed scala aan bijkomende klachten
gerapporteerd.

In een vergelijkende studie uit 2015 (Keijmel 2015), toonden QVS-patiénten
(volgens Nederlandse diagnose criteria QVS), naast vermoeidheid, langdurig de
volgende klachten:

e Niet uitgerust wakker worden (93%o)

e Toename van klachten na inspanning, ook wel post exertional malaise (PEM)
genoemd (93%)

Klachten met betrekking tot concentratie en geheugen (80-87%)
Hoofdpijn (83%)

Spierpijn (73%)

Gewrichtspijn (62%)

Keelpijn en/of pijnlijke lymfeklieren (24-39%)

Depressie (26%) (op basis van een score van > 4 op de Beck Depression
Inventory (BDI) — versie primary care, wat een indicatie is voor de
aanwezigheid van klinische relevante depressieve klachten)

Bij patiénten met persisterende klachten die minimaal zes maanden na een acute
Q-koortsinfectie aanhouden (al dan niet gediagnosticeerd met QVS, volgens andere
dan Nederlandse diagnose criteria) worden in andere vergelijkende studies de
volgende klachten beschreven: vermoeidheid, spierpijn, gewrichtspijn, klachten
met betrekking tot concentratie en geheugen, slaapproblemen, hoofdpijn, wazig
zicht, verhoogd (nacht)zweten, hoest, keelpijn, kortademigheid (bij inspanning),
pijn op de borst, verhoogde prikkelbaarheid, depressieve klachten/wisselende
stemming, toename van klachten na inspanning, spierfasciculatie of -spasmen,
duizeligheid, lichtintolerante, nasale en bronchiale congestie, alcoholintolerantie en
een koortsgevoel (zie bijlage 2 voor een volledig overzicht en referenties).

Niveau 2 Bij QVS-patiénten en bij patiénten met klachten die minimaal 6
maanden aanhouden na een acute Q-koortsinfectie, staat
vermoeidheid als klacht voorop. Daarnaast ervaren veel patiénten
een breed scala aan andere klachten.

De werkgroep adviseert zorgverleners het uitgebreide scala aan klachten waarmee
QVS-patiénten zich kunnen presenteren te inventariseren en hierop hun
behandeling en begeleiding af te stemmen.
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3.3.2 Ervaren beperkingen

Er zijn duidelijke aanwijzingen dat de vermoeidheid en andere kenmerkende
klachten na een acute Q-koortsinfectie resulteren in een hoge ziektelast en een
grote negatieve impact hebben op de gezondheidstoestand van patiénten.

In een Nederlandse vergelijkende studie (Van Loenhout 2014) rapporteerden Q-
koortspatiénten 12 maanden na aanvang van hun ziekte beperkingen op
verschillende domeinen van gezondheid. Patiénten ervaren meer klachten, meer
beperkingen in (dagelijkse) activiteiten, minder kwaliteit van leven, en minder
tevredenheid met relaties in vergelijking met gezonde mensen. Een vergelijkende
studie uit Canada (Hatchette 2003) laat zien dat Q-koortspatiénten 27 maanden na
een acute Q-koortsinfectie meer beperkingen ondervonden in vergelijking met een
groep die geen acute Q-koortsinfectie had doorgemaakt. Patiénten ervaren een
lagere algehele gezondheid, minder fysiek en sociaal functioneren, en minder
vitaliteit.

Ander onderzoek bij patiénten met klachten die minimaal 6 maanden na aanvang
van een acute Q-koortsinfectie aanhouden bevestigen deze bevindingen (Hopper
2016, Limonard 2016, Van Loenhout 2015a, Van Loenhout 2015b, Van Loenhout
2015c, Strauss 2012, Morroy 2012, Limonard 2010b, Powell 1960). Voor een
volledig overzicht van beperkingen en referenties zie bijlage 2.

Drie recent afgeronde studies in Nederland, welke nog niet gepubliceerd zijn,
komen tot de volgende resultaten:

e Een meta-analyse, waarin gegevens van acht Nederlandse studies gezamenlijk
werden geanalyseerd, bestudeerde het verloop van ‘vermoeidheid’, ‘kwaliteit
van leven’, ‘fysiek functioneren’ en ‘sociaal functioneren’ van 2313 Q-
koortspatiénten (waarvan 228 QVS-patiénten, 135 chronische Q-
koortspatiénten en 1950 ‘overige Q-koortspatiénten’) van vlak na aanvang van
de acute Q-koortsinfectie tot 9 jaar nadien. De studie toont dat de groep QVS-
patiénten gemiddeld genomen in de eerste maanden na aanvang van de acute
Q-koortsinfectie de meeste last ervaren van vermoeidheid en beperkte kwaliteit
van leven, in vergelijking met chronische Q-koortspatiénten en met de ‘overige
Q-koortspatiénten’. Het fysiek en sociaal functioneren van de groep QVS-
patiénten in de eerste maanden na infectie was slechter dan dat van ‘overige Q-
koortspatiénten’. Tijdens de periode van aanvang van de acute Q-koortsinfectie
tot 9 jaar nadien rapporteerde de groep QVS-patiénten geen verbetering in
kwaliteit van leven, vermoeidheid en sociaal functioneren. Het fysiek
functioneren van deze groep verslechterde met de jaren. Bij de groep ‘overige
Q-koortspatiénten’ bleek vermoeidheid met de jaren minder aanwezig te zijn.
Bij deze groep bleven de kwaliteit van leven en het fysiek functioneren met de
jaren gelijk (ongepubliceerde data, Jaarsveld 2018).

e In een vergelijkende studie waarin QVS-patiénten 5 tot 9 jaar na aanvang van
de acute Q-koortsinfectie onderzocht werden, rapporteerden QVS-patiénten
meer beperkingen in hun kwaliteit van leven, minder tevredenheid met hun
leven en een verminderd sociaal functioneren dan mensen uit de algemene
bevolking (ongepubliceerde data, Reukers et al 1).

¢ In een vergelijkende pilotstudie waarin QVS-patiénten 5 tot 9 jaar na aanvang
van de acute Q-koortsinfectie onderzocht werden, rapporteerden QVS-patiénten
meer cognitieve klachten in vergelijking met een groep uit de algemene
bevolking. Bij neuropychologische testen werden geen verschillen gezien op het
gebied van ‘snelheid van informatie verwerken, episodisch geheugen,
werkgeheugen en executieve functies’ in vergelijking met een groep uit de
algemene bevolking (ongepubliceerde data, Reukers et al 2).
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Niveau 2 QVS-patiénten (en patiénten met klachten die minimaal 6
maanden na aanvang van de acute Q-koorts aanhouden) voelen
zich minder gezond, ervaren minder kwaliteit van leven en
ervaren beperkingen in fysiek en sociaal functioneren en
dagelijkse activiteiten.

Recente data QVS-patiénten rapporteren -ook op langere termijn- geen
ongepubliceerd verbetering in ervaren kwaliteit van leven, vermoeidheid en
sociaal functioneren en ervaren een verslechtering van fysiek
functioneren met de jaren.

Deze uitkomsten zijn gebaseerd op onderzoek van patienten, 5
tot 9 jaar na de acute Q-koortsinfectie.

Recente data QVS-patiénten ervaren -ook op langere termijn- meer
ongepubliceerd cognitieve klachten dan de algemene bevolking. In
neuropsychologische testen worden geen verschillen gezien op
snelheid van informatieverwerking, episodisch geheugen,
werkgeheugen en uitvoerende functies.

Deze uitkomsten zijn gebaseerd op onderzoek van patienten, 5
tot 9 jaar na de acute Q-koortsinfectie.

De werkgroep adviseert zorgverleners bij QVS-patiénten rekening te houden met
het langdurig aanhouden van een verminderde gezondheid en kwaliteit van leven
en op het ervaren van beperkingen op fysiek en sociaal functioneren en dagelijkse
activiteiten en hierop hun behandeling en begeleiding af te stemmen.

3.3.3 Impact op werk

Enkele studies hebben de impact van Q-koorts op werk onderzocht (Powell 1960,
Morroy 2012, Van Loenhout 2015a). Een vergelijkende studie onder 248 Q-
koortspatiénten, met werk voorafgaand aan hun ziekte, laat zien dat 3 maanden na
aanvang van een acute Q-koortsinfectie 45% van de patiénten minder werkte dan
voor de Q-koortsepisode. Twaalf maanden na aanvang van de ziekte werkte 19%
van de patiénten minder (bij deze patiénten was een eventuele QVS-diagnose niet
bekend). De 19% patiénten die minder werkten rapporteerden (meerdere) fysieke
klachten, ervaarden meer verdriet in reactie op hun ziekte, hadden vaker voorheen
gerookt, hadden hun alcoholgebruik vaker gematigd en vaker een aanvullende
behandeling voor de effecten van Q-koorts ondergaan (Van Loenhout 2015a).

In een recente vergelijkende studie (ongepubliceerde data, Reukers et al 3) daalde
het aantal QVS-patiénten met betaald werk met 37% (van 78% 1 jaar voorafgaand
aan het hebben van een acute Q-koortsinfectie tot 41% 4 jaar na aanvang van Q-
koorts). In de algemene bevolking daalde dat percentage met 4% (van 82% naar
78%). Het aantal betaalde uren werk daalde bij werkende QVS-patiénten met
gemiddeld 13 uur per week (van 35 naar 22 uur betaald werk van 1 jaar
voorafgaand tot 4 jaar na aanvang van Q-koorts). De daling in de algemene
bevolking betrof in diezelfde periode 3 uur (van 31 naar 28 uur) Op moment van
meedoen aan deze studie (tussen 5 en 9 jaar na aanvang van de Q-koorts)
rapporteerden QVS-patiénten een significant lager werkvermogen, lagere
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tevredenheid met werk, en hogere behoefte aan herstel na werk, vergeleken met
de algemene bevolking.

Niveau 2 Q-koorts heeft bij een aanzienlijk deel van de patiénten impact
op werkstatus.

Niveau 2 Twaalf maanden na aanvang van de acute Q-koortsinfectie
verricht een vijfde van de Q-koortspatiénten minder betaald werk
dan daarvoor.

Recente data Bij QVS-patiénten is 4 jaar na aanvang van de acute Q-
ongepubliceerd | koortsinfectie sprake van een daling van het percentage mensen
met betaald werk, een daling van het aantal uren betaald werk,
een lager werkvermogen, lagere tevredenheid met werk en een
hogere behoefte aan herstel na werk.

De werkgroep adviseert zorgverleners bij QVS-patiénten rekening te houden met
de impact van QVS op het werk en het werkvermogen en met een hogere
behoefte aan herstel na het werk en hierop hun begeleiding af te stemmen.

3.3.4 Inventariseren van klachten en ervaren beperkingen

Een duidelijke en zorgvuldige inventarisatie van klachten en beperkingen is een
voorwaarde voor het zeker stellen van een gedegen zorgtraject. Een uitgebreide
anamnese blijft het belangrijkste instrument voor de behandelaar om klachten en
ervaren beperkingen van patiénten in kaart te brengen. Daarbij kan gebruik worden
gemaakt van (gevalideerde) vragenlijsten.

Checklist Individuele Spankracht (CIS)

Voor het vaststellen van de ernst van de vermoeidheid kan gebruik worden
gemaakt van de ‘Checklist Individuele Spankracht’ (CIS). Dit is een instrument
bestaande uit 20 vragen en 4 subschalen. Een van de subschalen met 8 vragen
meet de ernst van de vermoeidheid. Een score van 35 of hoger (op de subcategorie
vermoeidheid) geeft ernstige vermoeidheid aan (Worm-Smeitink 2017).

RAND-36 en/of Sociale Activiteiten Lijst (SAL)

De beperkingen in het dagelijks leven kunnen in de klinische praktijk het best met
behulp van de anamnese ingeschat worden. Als men de beperkingen in het
dagelijks leven wil vaststellen met vragenlijsten kan het overwogen worden de
RAND-36 (met name de subschaal fysiek functioneren en pijn) en/of de Sociale
Activiteiten Lijst (SAL, vertaling van de engelstalige Work and Social Adjustment
Scale) te gebruiken (Worm-Smeitink 2016).

De SAL score wordt berekend door alle items bij elkaar op te tellen. Een score
tussen 10 en 20 is geassocieerd met significante functionele beperkingen (Mundt,
2002). De gemiddelde score in een groep Nederlandse patienten met CVS/ME was
24 met een standaard deviatie van 7,1 (Worm-Smeitink 2016).

De RAND-36 is een verkorte versie van de RAND Health Insurance Study
Questionnaire en is vrijwel identiek aan de Medical Outcome Study (MOS) Short-
Form-36 (SF-36). De RAND-36/SF-36 wordt veelvuldig gebruikt voor het meten van
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ervaren gezondheid of gezondheidsgerelateerde kwaliteit van leven. Het instrument
bevat schalen voor fysiek functioneren, sociaal functioneren, rolbeperkingen door
fysieke of emotionele problemen, mentale gezondheid, energie, pijn en algemene
gezondheidsbeleving. Een hoge score komt overeen met een betere
gezondheidstoestand. Een score van 65 of lager op de Rand schaal fysiek
functioneren is een indicatie voor de aanwezigheid van significante fysieke
beperkingen (Van der Zee 2012).

VierDimensionale KlachtenLijst (4DKL)

Om psychosociale klachten te inventariseren wordt in de huisartsenpraktijk veelal
gebruik gemaakt worden van de VierDimensionale KlachtenLijst (4DKL). De 4DKL is
een vragenlijst bestaande uit 50 items, gericht op psychosociale klachten (Terluin
2008, Terluin 2014). De lijst is ontwikkeld in de huisartsenpraktijk en maakt
onderscheid tussen aspecifieke 'distress'-klachten, depressie, angst, en somatisatie.
Hoe hoger een patiént scoort op de vragenlijst, des te meer psychosociale klachten
hij/zij ondervindt in zijn/haar dagelijkse handelingen. Voor interpretatie en
afkappunten raadpleeg de webstie van het Nederlands Huisartsen Genootschap
(www.nhg.org).

De Beck Depression Inventory (BDI) —primary care versie

De Beck Depression Inventory-Primary Care (BDI-PC) versie is te gebruiken om te
screenen op de aanwezigheid van klinisch relevante depressieve klachten. Het
voordeel van de BDI-PC versie is dat deze meer geschikt is voor screening op
depressieve klachten bij patiénten met lichamelijke klachten als gevolg van een
andere (somatische) aandoening. Een score van 4 of hoger wijst op de
aanwezigheid van klinisch relevante stemmingsklachten. De vragenlijst bestaat uit
7 items en is bedoeld voor personen van 14 jaar of ouder (Beck 1997, Arnau 2001).
Een nadeel van het gebruik is dat er kosten aan verbonden zijn.

Niveau 3 | Voor het objectiveren van klachten en beperkingen zijn gevalideerde
vragenlijsten beschikbaar.

De werkgroep adviseert zorgverleners klachten en beperkingen van patiénten met
QVS systematisch te inventariseren. Het is van belang bij de patient na te vragen
wat de gevolgen van de klachten zijn op het functioneren en participeren in brede
zin: welke belemmeringen ervaart de patiént op lichamelijk, mentaal, emotioneel
en/of maatschappelijk gebied. Voor het vervolgen en/of objectiveren van de door
de patiént ervaren klachten en beperkingen kan, waar mogelijk en relevant,
gebruik worden gemaakt van gevalideerde vragenlijsten. Geschikte vragenlijsten
zijn o.a. de CIS, RAND-36, SAL, 4DKL en BDI-PC.

3.4 Behandeling van QVS

Van belang is dat arts en patiént samen de mogelijkheden van behandeling en
verlichting van klachten verkennen. Naast aandacht voor de vermoeidheidsklachten
is het van belang aandacht te hebben voor andere QVS-gerelateerde klachten en
beperkingen. Dit geldt bij zowel volwassenen als kinderen met QVS. Het open en
volledig informeren over behandelingsmogelijkheden, wat er bekend is over

de werkzaamheid en risico’s daarvan, en over de ervaringen van patiénten, is
daarbij van belang.
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In de literatuur is gezocht naar (effectieve) behandelingen en de mogelijkheid tot
ondersteuning van QVS-patiénten. Deze paragraaf beschrijft achtereenvolgens de
behandelopties waarvoor wetenschappelijk onderzoek bij patienten met QVS
voorhanden is (antibiotica en CGT) en gaat daarna in op behandelopties waarvoor
geen wetenschappelijk bewijs bij QVS-patienten voorhanden is, maar waar
individuele QVS-patienten in de praktijk in meer of mindere mate wel gebruik van
maken. Het betreft hier graded exercise therapie, multidisciplinaire behandeling,
paramedische behandeling en complementaire behandeling.

3.4.1 Behandeling bij volwassenen

3.4.1.1 Antibiotica

Er zijn meerdere artikelen gevonden over het gebruik van antibiotica voor de
behandeling van QVS (Morroy 2016b). Er is slechts één gerandomiseerd,
dubbelblind vergelijkend klinisch onderzoek van goede kwaliteit en voldoende
omvang gedaan (bewijskracht niveau A2 (Keijmel 2017)). Alle andere
behandelstudies (Arashima 2004, Arashima 2012, Arashima 2013, Ilwakami 2005,
Ledina 2007, Yakubo 2012, Yakubo 2016) betroffen niet vergelijkend onderzoek
met kleine aantallen patiénten (bewijskracht niveau C).

De kwaliteit van de niet vergelijkende studies (Arashima 2004, Arashima 2012,
Arashima 2013, lwakami 2005, Ledina 2007, Yakubo 2012, Yakubo 2016) is zeer
matig. Er wordt geen duidelijke beschrijving gegeven van de criteria voor of
definitie van QVS. Het betreft vaak kleine aantallen patienten. Ook wordt
gerapporteerd dat er patiénten zijn met een positieve PCR, indicatief voor
chronische Q-koorts. Het is dus de vraag of deze studies wel betrekking hebben op
QVS-patiénten (Arashima 2004, lwakami 2005). Daarnaast werden in deze studies
patiénten geincludeerd met een klachtenduur van 1-4 maanden (Arashima 2004,
Iwakami 2005), terwijl bekend is dat er een groot percentage patiénten een
vermindering van ernstige vermoeidheid ervaart in het eerste half jaar na de acute
Q-koortsinfectie.

In de recente en tot op heden enige gerandomiseerde gecontroleerde trial is het
effect onderzocht van langdurig doxycycline gebruik op de ernst van vermoeidheid
bij QVS-patiénten (Keijmel 2017, Keijmel 2013). Er was sprake van een duidelijk
omschreven groep met QVS-patiénten, die allen voldeden aan de criteria van QVS
volgens de multidisciplinaire LCI-richtlijn QVS (LCI 2012). In dit onderzoek werden
zowel cognitieve gedrags therapie als doxycycline 200mg/dag vergeleken met een
placebo over een periode van 6 maanden. Doxycycline bleek geen effect te hebben
op de ernst van vermoeidheid, beperkingen in het dagelijkse leven en psychosociale
distress in vergelijking met placebo. Klinisch significante verbetering trad op bij
31% van de QVS-patiénten, ten opzichte van 46% bij patiénten na placebo
behandeling. In de groep behandeld met doxycycline traden de meeste
bijwerkingen op, waarbij ook de meeste bijwerkingen per patiént werden gezien.
Het ging met name om gastro-intestinale bijwerkingen, spier- en
gewrichtsklachten, huidafwijkingen en infecties. Er zijn geen onderzoeken gedaan
naar het effect van andere groepen antibiotica bij QVS dan hierboven genoemd.
Echter, aangezien doxycycline het meest effectieve antibioticum is tegen C. burnetii
en het middel van eerste keus is bij zowel een acute Q-koortsinfectie als
gecombineerd met hydroxychloroquine bij chronische Q-koorts, is er geen reden
om aan te nemen dat een ander antibioticum wel effectief zal zijn bij QVS-
patiénten.

1 juli 2019 Pagina 39 van 102



Multidisciplinaire LCI-richtlijn Q-koortsvermoeidheidssyndroom (QVS)

Niveau 2 Doxycycline is niet effectief in de behandeling van QVS en heeft een
grote kans op bijwerkingen.

Niveau 4 | Er is geen evidence en er zijn geen redenen aan te nemen dat andere
groepen antibiotica wel effectief zullen zijn bij de behandeling van QVS.

De werkgroep raadt sterk af om antibiotica voor te schrijven voor de behandeling
van QVS.

3.4.1.2 Cognitieve gedragstherapie

Cognitieve gedragstherapie (CGT) is een psychotherapeutische behandelmethode
waarbij getracht wordt klachten te verminderen door verandering van doen en
denken. Het behandelprotocol voor QVS dat getoetst is in de studie van Keijmel et
al. is gericht op het zodanig veranderen van opvattingen en gedrag dat de
vermoeidheid en de beperkingen bij QVS afnemen. Het model dat ten grondslag ligt
aan CGT voor QVS doet geen uitspraak over de oorzaak van QVS, alleen over de rol
van gedragsfactoren bij het aanhouden van klachten. Belangrijke onderdelen van
CGT zijn het hanteren van een vast slaap-waak ritme en het reguleren van
activiteiten. Graded Activity, het geleidelijk en systematisch opbouwen van
activiteiten, is onderdeel van CGT. Het CGT protocol voor QVS is afgeleid van het
protocol voor ME/CVS. Graded activity wordt vaak verward met Graded Excercise
Therapie (GET). Bij GET wordt ook geleidelijk lichamelijke activiteit opgebouwd
maar dan zodanig dat ook de lichamelijke conditie verbetert. Dit wordt niet beoogd
met Graded Activity. Bovendien omvat Graded Activity niet alleen de opbouw van
lichamelijke activiteiten, maar ook van sociale en mentale activiteiten.

In een gerandomiseerde gecontroleerde trial naar de behandeling van QVS-
patiénten is gekeken naar het effect van CGT (Keijmel 2017, Keijmel 2013). In
vergelijking met placebo bleek dat er een significante verbetering optrad in de ernst
van de vermoeidheid na behandeling met CGT. Klinisch significante verbetering van
de vermoeidheid werd bereikt bij 56% van de patiénten in vergelijking met 46% bij
de placebo behandeling. Ook werd een significante verbetering gezien in
psychologische distress. Er was een afname in ervaren beperkingen na CGT, maar
het verschil met de placeboconditie was niet statistisch significant.

Ook werd de veiligheid van CGT voor QVS onderzocht (Keijmel 2017). Er kwamen
geen andere bijeffecten voor dan gerapporteerd in de placebogroep. Als
belangrijkste bijeffecten, naast infecties (niet meer dan in de placebo- of
doxycycline-groep), rapporteerden 28% van de QVS-patiénten spier- en
gewrichtspijn. Het aantal gerapporteerde bijeffecten was het laagst in de CGT groep
en er traden geen ernstige bijeffecten op. Dit komt overeen met eerder
gepubliceerde literatuur over de veiligheid van CGT voor CVS. Hoewel er patienten
zijn met ME/CVS die aangeven dat volgend op CGT sprake is van een verslechtering
van het functioneren en/of een klachtentoename, blijkt uit gecontroleerde en
gerandomiseerde studies dat ernstige bijeffecten en verergering van klachten
weinig voorkomen en niet vaker voérkomen dan bij niet behandelen
(Gezondheidsraad 2018, Keijmel 2017, White 2011, Heins 2010).

Uit de resultaten van de follow-up van de Qure-studie (Keijmel 2017) blijken de
gemiddelde vermoeidheidsscores één jaar na het afronden van behandeling met
CGT, doxycycline of placebo niet verschillend. Ondanks een positief effect op
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vermoeidheid direct na het afronden van de behandeling met CGT, was het
gemiddelde effect van CGT op de langere termijn (na 1 jaar) niet blijvend
(Raijmakers 2018). Het is nog onduidelijk waarom het effect niet blijvend is bij
QVS-patiénten, daar waar bij ME/CVS vaak langdurige positieve effecten worden
waargenomen (Janse 2017). Er zijn geen aanwijzingen dat de behandeling minder
effectief is als de patiént al langer QVS heeft.

Er is geen andere gepubliceerde literatuur gevonden over de prognose na
behandeling van QVS.

Niveau 2 | CGT is voor een deel van de QVS-patiénten een effectieve behandeling
voor vermoeidheid op korte termijn.

Niveau 3 Er is geen bewijs voor de positieve effecten van de behandeling van
vermoeidheid van QVS-patiénten met CGT op lange termijn. Het is
onduidelijk welke factoren een rol spelen bij de terugval na een
positief effect van CGT.

Niveau 2 Niet alle QVS-patiénten hebben baat bij CGT. Het is onduidelijk welke
factoren therapiesucces of non respons voorspellen.

Niveau 2 | CGT is een veilige behandeling voor patiénten met QVS.

Het protocol voor CGT voor QVS dat gebruikt werd in de studie van Keijmel et al.
(Keijmel 2017, Keijmel 2013) komt overeen met dat van ME/CVS. Ook in ME/CVS,
worden positieve effecten van CGT gevonden. Bij ME/CVS nemen niet alleen de
vermoeidheid en psychologische distress, maar ook de beperkingen significant af
(Castell, 2011, Price 2008, Malouff 2008).

Aandachtspunten bij behandeling met CGT voor QVS
Zoals voor elke behandeling, geldt ook voor CGT dat de patient in alle vrijheid zelf
besluit of hij/zij de behandeling wil volgen.

Patiénten die bezig zijn met een juridische beroepsprocedure over mate van
arbeidsongeschiktheid of ziekte wordt CGT (zolang de procedure loopt) zeer
dringend afgeraden. Op basis van onderzoek bij ME/CVS is gebleken dat er een
significant slechtere uitkomst is van CGT indien patiénten verwikkeld zijn in een
juridische beroepsprocedure bij aanvang van de CGT. Het belemmert de kans op
therapiesucces (Prins 2002).

Hoewel het behandelprotocol t.a.v. CGT voor QVS-patiénten gebaseerd is op
ME/CVS, is de ervaring in de praktijk dat het helpt als de behandelaar ervaring
heeft met de behandeling van QVS-patiénten (en niet alleen met ME/CVS-
patiénten).

De effectiviteit van andere vormen van CGT (groepsbehandeling of internetherapie)
is voor QVS niet onderzocht, wel voor ME/CVS. Daar kan het tot vermindering van
vermoeidheid en beperkingen leiden (Janse 2018, Wiborg 2015).

Mogelijk dat herhalingssessies (boostersessies) na afronden van de CGT een
langduriger effect kunnen waarborgen. Dit is echter nog niet onderzocht.

Hoewel in studieverband niet is aangetoond dat CGT schadelijke (bij)effecten
teweegbrengt bij patienten met QVS (Keijmel 2017), zijn er patiénten met QVS die
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aangeven dat CGT bij hen heeft geresulteerd in lichamelijke achteruitgang en
daarmee een averechts effect sorteert (bron: besloten facebook-site patiénten).

e Gegeven de positieve effecten op vermoeidheid op korte termijn bij een deel
van de patiénten met QVS is het overwegen van cognitieve gedragstherapie
(CGT) van belang. De werkgroep adviseert cognitieve gedragstherapie (CGT)
met de patiént te bespreken en de mogelijkheid hiertoe aan te bieden aan
patiénten met QVS.

e Indien CGT in overleg met de patiént wordt overwogen adviseert de werkgroep
verwijzing naar een gespecialiseerde behandelaar die CGT voor QVS en/of
ME/CVS kan bieden.?

e Te overwegen valt om bij een positief effect van CGT na afronding van de
therapie herhalingssessies (‘boostersessies’) aan te bieden. Mogelijk kunnen
boostersessies mensen helpen de geboekte vooruitgang vast te houden. De
effectiviteit hiervan is echter nog niet onderzocht.

3.4.1.3 Overige behandelmogelijkheden

Graded Exercise Therapy

Bij Graded Exercise Therapy (GET) staat een stapsgewijze en gecontroleerde
toename van de inspanningsintensiteit centraal. GET is gebaseerd op maatwerk op
geleide van de belastbaarheid van de patiént. Het doel hiervan is de lichamelijke
activiteit stapsgewijs te verhogen en de conditie van de patiént te verbeteren. Na
het vaststellen van een basisniveau van haalbare fysieke activiteit, wordt eerst de
duur en daarna de intensiteit van de activiteit langzaamaan opgevoerd volgens een
van tevoren bepaald, op de persoon afgestemd, schema. GET is niet systematisch
onderzocht voor de behandeling van QVS-patiénten.

Niveau - Er is geen literatuur beschikbaar over de effectiviteit van Graded
Exercise Therapie bij patiénten met QVS.

GET kan een positief effect hebben op vermoeidheid en beperkingen (Castell 2011,
Fuller 2018, Song 2018, O’'Dwyer 2017). Er is geen bewijs dat GET uitkomsten
verslechtert of dat er andere schadelijke bijwerkingen zijn (Hoving 2018). De
Nederlandse richtlijn voor ME/CVS (CBO 2013) noemt GET als mogelijke
behandeloptie die in Nederland echter weinig systematisch wordt toegepast bij
ME/CVS (CBO 2013). De richtlijn constateert dat de grootte van het effect van GET
op zowel vermoeidheid als lichamelijk functioneren bij ME/CVS nogal varieert en de
kwaliteit van het bewijs voor effect in de meeste gevallen ‘laag’ en in een enkel
geval ‘matig’ is.

Het ontbreken van evidence laat onverlet dat individuele QVS-patienten baat
kunnen hebben bij GET.

8 Voor informatie over gespecialiseerde CGT-behandelaars kan contact worden opgenomen met het
Nederlands Kenniscentrum Chronische Vermoeidheid (NKCV) van het Amsterdam UMC.
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De werkgroep is van mening dat bij QVS-patiénten Graded Exercise Therapie (GET)
kan worden overwogen. De werkgroep adviseert zorgverleners de mogelijkheid van
GET aan te bieden en met de patiént te bespreken. De werkgroep verwijst voor de
toepassing hiervan naar de protocollen zoals beschreven in de gepubliceerde
studies in ME/CVS.

Multidisciplinaire behandeling

Onder multidisciplinaire behandeling wordt verstaan: behandeling waarbij meerdere
disciplines, vanuit een gezamenlijk doel, betrokken zijn in de zorg voor patiénten.
Een behandelteam kan bestaan uit internisten, fysiotherapeuten, ergotherapeuten,
oefentherapeuten, diétisten en psychologen, waar nodig aangevuld met andere
disciplines. Deze behandelingen worden aangeboden door sommige
revalidatiecentra. GET kan een onderdeel zijn van een multidisciplinaire
behandeling. Er is gezocht naar onderbouwing of multidisciplinaire behandeling te
verkiezen is boven monodisciplinaire behandeling bij patiénten met QVS. Hierover
is geen literatuur beschikbaar behoudens enkele kwalitatief zeer matige case-
reports vanuit een Japanse studiegroep (Arashima 2013, Yakubo 2016, Yakubo
2012) waarin gebruik gemaakt wordt van antibiotica, psychofarmaca, en in één
case-report CGT (Yakubo 2016).

Niveau - Er is geen wetenschappelijke literatuur beschikbaar over de effectiviteit
van multidisciplinaire behandeling bij patiénten met QVS.

Er zijn verschillende studies gedaan naar de effecten van multidisciplinaire
behandeling bij patiénten met ME/CVS, met inconsistente uitkomsten. Er is een
recente gecontroleerde en gerandomiseerde studie die de positieve effecten van
multidisciplinaire behandeling bij ME/CVS-patiénten beschrijven (Vos-Vromans
2016). De multidisciplinaire behandeling bestond uit een combinatie van CGT,
graduele reactivatie, lichaamsawareness therapie, pacing en sociale re-integratie.
Een discussiepunt van dit onderzoek is dat de CGT conditie waarmee vergeleken
werd minder effectief was dan in andere studies waarin CGT werd onderzocht. Het
ontbreken van evidence laat onverlet dat individuele QVS patienten baat kunnen
hebben bij multidisciplinaire behandeling.

De werkgroep is van mening dat bij QVS-patiénten verwijzing naar een
gespecialiseerd centrum voor multidisciplinaire (of multi-modale) behandeling kan
worden overwogen. De werkgroep adviseert zorgverleners de mogelijkheid van
verwijzing naar een gespecialiseerd centrum voor multidisciplinaire behandeling aan
te bieden en met de patiént te bespreken.
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Paramedische behandelingen

Naast bovengenoemde behandelopties is er meer aandacht ontstaan voor
paramedische behandelingen voor QVS-patiénten, waaronder ergotherapie (Cup
2017) en fysiotherapie via een beweegprogramma (Q-support, 2018). De
ergotherapierichtlijn betreft geen evidence based richtlijn. De resultaten van het
beweegprogramma zijn wisselend. Wetenschappelijk onderzoek naar de effectiviteit
van beweegtherapie bij QVS patienten ontbreekt vooralsnog. Benadrukt wordt dat
dit een andere behandeling is dan GET, hoewel het er wel vanaf geleid is.

Niveau - Er is geen wetenschappelijke literatuur beschikbaar over de
effectiviteit van paramedische behandeling bij patiénten met QVS.

Opvallend veel QVS patienten maken gebruik van paramedische behandeling. In
het beweegprogramma volgen patienten onder begeleiding van een fysiotherapeut
met kennis van Q-koorts een programma op maat dat aansluit bij de mogelijkheden
en belemmeringen van de patient.* Wetenschappelijk onderzoek naar de
effectiviteit ontbreekt vooralsnog. Het ontbreken van evidence laat onverlet dat
individuele QVS patienten baat kunnen hebben bij paramedische behandeling.

De werkgroep is van mening dat bij QVS-patiénten paramedische behandeling kan
worden overwogen. De werkgroep adviseert zorgverleners de mogelijkheid van
paramedische behandeling aan te bieden en met de patiént te bespreken.

Complementaire behandeling

Net als bij ME/CVS hebben QVS-patiénten er veel voor over om zich beter te
voelen. Bij ME/CVS blijkt dat bijna tweederde van de patiénten op eigen initiatief
bepaalde behandelingen probeert, zonder begeleiding vanuit de reguliere zorg (CBO
2013). In de ME/CVS-richtlijn wordt geconcludeerd dat er onvoldoende, uit
experimenteel, vergelijkend onderzoek verkregen bewijs is dat het gebruik van
supplementen — zoals vitamine B12, vitamine C, co-enzym Q10, magnesium,
NADH, multivitaminepreparaten en mineralen — bij mensen met ME/CVS effectief is
(CBO 2013). Studies ten aanzien van supplementen voor QVS zijn niet gevonden.

In de literatuur zijn drie case-reports gevonden waarin een complementaire
behandeling (op basis van Kampo extract granules) werd gebruikt in de
behandeling bij QVS-patiénten (Yakubo 2016, Morroy 2016b, Yakubo 2013-2,
Yakubo 2013-1). Deze studies zijn van zeer lage kwaliteit en hebben belangrijke
beperkingen. Zo is het onduidelijk of het daadwerkelijk gaat over QVS-patiénten.
Op basis van de bevindingen kan geen uitspraak worden gedaan over de
effectiviteit en veiligheid voor gebruik bij QVS. Een belangrijk hiaat bij
complementaire zorg is het vinden van betrouwbare informatie. De gedachte ‘baat

4 Op de website van Q-support (www.g-support.nu) is een overzicht van gespecialiseerde
fysiotherapeuten te vinden.
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het niet, dan schaadt het niet’ hoeft niet op te gaan bij complementaire
behandeling. Sommige complementaire behandelingen hebben wel degelijk een
negatieve invloed op de gezondheid (www.lareb.nl).

Niveau - Er is geen wetenschappelijke literatuur beschikbaar over de
effectiviteit en veiligheid van gebruik van supplementen bij QVS.

Niveau - Er is geen uit experimenteel of vergelijkend onderzoek verkregen
bewijs dat het gebruik van complementaire behandelingen bij
patiénten met QVS effectief en veilig is.

De werkgroep adviseert grote terughoudendheid bij complementaire behandeling
bij QVS i.v.m. het ontbreken van bewijs voor effectiviteit en veiligheid.

3.4.2 Behandeling bij kinderen

Er zijn geen gerandomiseerde gecontroleerde studies beschikbaar naar het effect
van antibiotica bij kinderen met QVS. In een review over de klinische symptomen
van Q-koorts wordt de antibiotische behandeling van een acute Q-koortsinfectie,
ook bij kinderen, beschreven, maar niet de behandelopties bij post-infectieuze
aanhoudende symptomen (Terheggen 2007). Morroy et al. (Morroy 2016b)
beschrijven in hun review over QVS uitgebreid de behandel- en begeleidingsopties
bij QVS, maar niet bij kinderen. Er is één case-report van een 13-jarige jongen met
langdurige klachten na een acute Q-koortsinfectie die antibiotisch behandeld werd;
dit had geen effect op de algehele malaise (Yakubo 2013b).

Er is geen literatuur beschikbaar over de effectiviteit van cognitieve gedrags
therapie (CGT) bij kinderen met QVS. Ook is geen literatuur beschikbaar over de
effectiviteit van graded exercise therapie (GET), paramedische-, multidisciplinaire
en/of andere behandelopties bij kinderen met QVS. Noch is literatuur beschikbaar
over de verschillen in behandeling tussen QVS en ME/CVS bij kinderen.

Er is wel literatuur over de behandeling van kinderen en adolescenten met ME/CVS.
Een recente review concludeerde dat er het meeste bewijs is voor de effectiviteit
van CGT voor ME/CVS bij jongeren (Knight 2013). In Nederland is een
internetversie van CGT voor jongeren met ME/CVS ontwikkeld die effectief bleek
(Nijhof 2012), met goede resultaten bij de lange termijn follow-up (Nijhof 2013).
De Nederlandse richtlijn voor ME/CVS noemt CGT als eerste keus behandeling voor
jongeren met ME/CVS, inclusief educatie en leefstijladviezen (CBO 2013). GET als
monotherapie wordt niet aanbevolen bij kinderen met ME/CVS. CGT en
internettherapie voor jongeren met ME/CVS wordt gegeven door het Nederlands
Kenniscentrum Chronische Vermoeidheid (NKCV). Er zijn daarnaast
revalidatieprogramma’s voor jongeren met ME/CVS, de effectiviteit hiervan is niet
onderzocht (NVK, 2019: Richtlijn Somatisch onvoldoende verklaarde lichamelijke
klachten (SOLK) bij kinderen).
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Niveau - | In de literatuur is geen antwoord te vinden op de vraag wat begeleiding-
en behandelopties zijn bij kinderen met QVS.

De werkgroep raadt het gebruik van antibiotica bij kinderen met QVS sterk af. Dit
gezien de grote kans op bijwerkingen en er bij volwassenen geen effect van
antibiotische behandeling is aangetoond bij QVS.

Zolang geen gegevens bekend zijn over behandel- en begeleidingsopties bij
kinderen met QVS adviseert de werkgroep kinderen door te verwijzen naar een
gespecialiseerd centrum, en een integrale aanpak en begeleiding op maat te bieden
en de vigerende richtlijn ‘Somatisch onvoldoende verklaarde lichamelijke klachten
(SOLK) bij kinderen’ als leidraad te nemen.

3.4.3 Ondersteuning patiénten

Van belang is dat arts en patiént samen de mogelijkheden van behandeling,
verlichting van klachten en ondersteuning verkennen. Educatie over QVS en de
bijkomende klachten is van belang voor QVS-patiénten (Arashima 2012, Morroy
2016b, Keijmel 2012). Aandacht voor de algehele fysieke en mentale status van
patiénten is essentieel om bijkomende problemen, waaronder o.a. depressieve
klachten, te herkennen en te kunnen behandelen (Arashima 2013, Yakubo 2012).
Er is geen wetenschappelijke literatuur gevonden rondom empowerment en social
support voor QVS-patiénten.

Niveau 4 Het is van belang QVS-patiénten voor te lichten over QVS en
ondersteuning te bieden bij het hanteren van klachten en beperkingen.

Niveau - Er is geen wetenschappelijke literatuur beschikaar over empowerment
en social support bij QVS.

De werkgroep is van mening dat conform de literatuur over empowerment en social
support bij chronische ziekten, adequate steun en begeleiding van wezenlijk belang
is voor QVS-patiénten en zijn of haar naasten. Dit aspect verdient serieuze
aandacht in de behandeling van patiénten.

De relatie tussen arts en patiént is een samenwerkingsrelatie waarin ‘gezamenlijke
besluitvorming’ centraal staat. Het open en volledig informeren over
behandelingsmogelijkheden, wat er bekend is over de werkzaamheid en risico’s
daarvan en over de ervaringen van patiénten, is een voorwaarde om deze
samenwerkingsrelatie daadwerkelijk gestalte te geven. De Wet op de
geneeskundige behandelingsovereenkomst (WGBO) en de Wet kwaliteit, klachten
en geschillen zorg (WKKGZ) bieden hiervoor het wettelijk kader.

Dit omvat onder meer exploratie van de klachten en beperkingen die QVS-patiénten
ondervinden; erkenning van lijden en verlies; informatie over de mogelijkheden van
behandeling, psychosociale begeleiding en verlichting van klachten. Het omvat ook
het gesprek aangaan over hoe patiénten met dit alles het best kunnen omgaan,
gegeven hun behoeften, kennis en ervaring en het bieden van begeleiding bij het
zoeken van de zorg die zij nodig hebben.
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In een systematische review naar de behoeften van ME/CVS-patiénten komt naar
voren dat patiénten behoefte hebben aan strategieén om zelf met de aandoening
om te leren gaan. Men heeft behoefte aan acceptatie en aanpassing van de eigen
kijk op de aandoening, aan ontwikkeling van strategieén om met de beperkingen
om te gaan en om weer sociaal actief te worden of dit te blijven (Drachler 2009).

Voor QVS-patiénten bestaat de training: 'Chronische Q-koorts en QVS, hoe ga ik
daarmee om...?', begeleid door een ervaringsdeskundige en professionele trainer.
De training is gebaseerd op de cursus ‘Herstellen doe je zelf'. Deze cursus is in
1996 ontwikkeld door ervaringsdeskundigen en professionals en is oorspronkelijk
bedoeld voor mensen met ernstige psychiatrische problematiek. De cursus is
gebaseerd op de herstelvisie. Dit is een clientenperspectief op herstel,
geintroduceerd in de jaren '80, dat er vanuit gaat dat iedereen controle kan
herwinnen over het leven, hoop kan ontwikkelen voor de toekomst en een
betekenisvol leven kan leiden. De cursus ‘Herstellen doe je zelf’ sorteert positieve
effecten op het herstel van mensen met (ernstige) psychische problemen. Een
gerandomiseerd en gecontroleerd onderzoek, dat plaatsvond binnen 13 GGz
instellingen en clientenorganisaties in Nederland, liet zien dat deelnemers hoger
scoorden op empowerment, hoop en (zelf)vertrouwen dan mensen die niet
deelnamen. De effecten hielden minstens drie maanden na afloop van de cursus
aan (van Gestel-Timmermans 2012). Over de effectiviteit van de training bij QVS-
patienten zijn geen gegevens bekend.

Belang van informatievoorziening

Patiénten hebben informatie over hun aandoening en beschikbare behandelopties
nodig. Dit helpt hen hun aandoening beter te begrijpen en vergroot de kwaliteit van
leven. Informatie geeft hen handvatten om de zorg te vinden waar zij behoefte aan
hebben. Naast medische kennis en informatie over behandelmogelijkheden hebben
patiénten ook behoefte aan informatie op financieel vlak en begeleiding bij
terugkeer naar werk, school of opleiding. Deze informatie moet op meerdere
manieren toegankelijk zijn (op papier en digitaal) (Drachler 2009, Turnbull 2007).

Steungroepen en patiéntenorganisaties

Steungroepen en patiéntenorganisaties kunnen een waardevolle bron van
informatie en contact met ervaringsdeskundigen zijn (Drachler 2009). In Nederland
zetten Q-uestion, Stichting voor mensen met Q-koorts en Q-support, zich in voor
onder andere QVS-patiénten. Q-uestion organiseert contact met lotgenoten
(digitaal en via bijeenkomsten), informeert patiénten via telefoon, folders en
informatiebijeenkomsten en behartigt zowel lokaal als landelijk de belangen van
patiénten (www.Q-koorts.nl).

e De werkgroep adviseert behandelaars om samen met de patiént mogelijkheden
tot behandeling te bespreken, verlichting van klachten te bieden en strategieén
te verkennen om met de beperkingen om te gaan.

e De werkgroep adviseert ondersteuning, educatie en counseling van QVS-
patiénten en aandacht te hebben voor bijkomende (psychosociale)
problematiek.

e De werkgroep adviseert behandelaars aandacht te hebben voor empowerment
en sociale steun voor patiénten met QVS.

e Het is belangrijk dat zorgverleners patiénten attenderen op de mogelijkheden
van contact met lotgenoten en patiéntenorganisaties zoals Q-uestion.
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3.5 Re-integratie en verzuimbegeleiding

De informatie in deze paragraaf betreft QVS-patiénten met een betaalde baan die
als gevolg van klachten niet, of slechts gedeeltelijk, hun functie kunnen uitoefenen.
Daarom wordt in de tekst expliciet de term ‘werknemers’ gebruikt.

Als een werknemer arbeidsongeschikt wordt, gelden er veel regels. Een groot deel
van de regels ziet toe op de begeleiding van de zieke werknemer op zodanige wijze
dat terugkeer in het eigen of ander passend werk wordt gerealiseerd. Is de
werknemer langdurig arbeidsongeschikt dan beoordeelt UWV bij de aanvraag van
de WIA-uitkering of de werknemer voldoende aan re-integratie tijdens ziekte heeft
gedaan. Deze toets wordt de poortwachtertoets genoemd.

3.5.1 Verzuimbegeleiding van werknemers met QVS - kader

Indien er sprake is van ziekteverzuim zal de werkgever een afspraak laten
inplannen tussen de bedrijfsarts en de werknemer. De bedrijfsarts zal dan de
problematiek inventariseren en aan de werkgever en werknemer een re-
integratieadvies geven. Indien er een redelijk vermoeden bestaat dat er sprake is
van een beroepsziekte, dan moet dit door de bedrijfsarts gemeld worden bij het
Nederlands Centrum voor Beroepsziekten. Voor de meldingscriteria wordt verwezen
naar de NCVB-registratierichtlijn Q-koorts (NCVB 2016). Hiervoor kan de CAS-code
A489 gebruikt worden, met in het vrije tekstveld vermelding van ‘QVS’.

Sinds de invoering van de vernieuwde arbowet in juni 2017 is de positie van de
bedrijfsarts veranderd. Vo6r 2017 werd van de bedrijfsarts verwacht werkgever en
werknemer bij te staan in het re-integratietraject. Sinds 2017 is dit veranderd in
adviseren (Arboportaal 2017). Dit betekent dat de primaire verantwoordelijkheid
voor het re-integratietraject bij de werkgever en de werknemer ligt.

Daarbij hanteren veel werkgevers tegenwoordig het zgn. “eigen regie model”. Dit
betekent dat de werkgever zelf bepaalt wanneer de bedrijfsarts en werknemer met
elkaar in gesprek gaan. De consequentie hiervan is dat de bedrijfsarts geen
beslisser meer is (Falke Verbaan, zonder jaartal). Voorts zijn er werkgevers die
voor de reguliere verzuimbegeleiding van zgn. casemanagers of re-integratie-
coaches gebruik maken (NVAB 2013).

De taak van de verzekeringsarts is om aan het einde van de wachttijd van twee
jaar de re-integratie inspanningen van werkgever en werknemer te toetsen in een
zgn. RIV-beoordeling en vast te stellen of er sprake is van een consistent geheel
van medisch objectief vast te stellen stoornissen (ten gevolge van ziekte/gebrek),
beperkingen daardoor en een belemmering om in arbeid te participeren. Daar aan
voorafgaande beoordeelt de verzekeringsarts samen met de arbeidsdeskundige of
er geen re-integratiekansen zijn gemist (UWV 2013, UWV 2018, SZW 2017).

Sinds de piek van acute Q-koortsinfecties in 2007-2008-2009 is er sprake geweest
van een groot aantal QVS gerelateerde verzuimgevallen (Powell 1960, Morroy
2012, Van Loenhout 2015a, ongepubliceerde data Reukers et al 3). Een deel van
deze werknemers is weer werkzaam in de eigen functie of heeft een andere functie
(zogenoemd ‘tweede spoor’) gevonden. Andere werknemers zijn (gedeeltelijk)
arbeidsongeschikt gebleven. Over de verdeling van aantallen zijn in de literatuur
geen gegevens gevonden. Omdat een werkgever van rechtswege na twee jaar
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ziekteverzuim ontslag mag aanvragen, zal dat voor een deel van deze werknemers
hebben betekend dat ze hun baan hebben verloren.

3.5.2 Verzuimbegeleiding door de bedrijfsarts

Uiterlijk in de 6e week dient de werknemer gezien te worden door de bedrijfsarts
voor een verzuimconsult. De bedrijfsarts zal dan de problematiek inventariseren en
werkgever en werknemer een re-integratieadvies geven. Het reintegratie-advies
wordt gegeven in de vorm van een probleemanalyse. Dit is een van de formele
stukken voor het reintegratiedossier dat in het kader van de Wet Verbetering
Poortwachter moet worden bijgehouden. Dit doet de bedrijfsarts aan de hand van
een medische en arbeidsgeneeskundige anamnese waarbij wordt doorgevraagd
over de precieze aard van de werkzaamheden, arbeidsomstandigheden, mogelijke
infectiebronnen in de (werk)omgeving en ten slotte of er sprake is van co-
morbiditeit. In uiterlijk de 8e week moeten werkgever en werknemer samen een
Plan van Aanpak opstellen (dit is weer een van de formele stukken voor het
reintegratiedossier dat moet worden bijgehouden).

De bedrijfsarts inventariseert het herstelgedrag van de werknemer. Bijvoorbeeld of
de werknemer zich onder behandeling heeft gesteld en of de behandeladviezen van
de behandelaar worden opgevolgd.

De bedrijfsarts adviseert werkgever en werknemer een activerend re-
integratietraject te volgen en goed te monitoren hoe het gaat, alles te
documenteren in een plan van aanpak en om bij stagnatie laagdrempelig aan de bel
te trekken.

Voorts wordt vooralsnog geadviseerd om de vinger aan de pols te houden,
eventueel medische informatie op te vragen bij de behandelaar en de werknemer te
adviseren contact te houden met zijn werkomgeving.

Zeker in de beginfase van een verzuimepisode is het belangrijk dat er sprake is van
een activerend beleid, dat het contact met het werk zoveel mogelijk intact blijft en
indien er mogelijkheden zijn tot het verrichten van aangepaste werkzaamheden
deze zoveel mogelijk te benutten.

Het behandelingstraject voor QVS-patienten dient gebaseerd te zijn op de richtlijn
QVS. Dit betekent dat behandelaars samen met de patiént mogelijkheden tot
behandeling hebben besproken. Dat cognitieve gedragstherapie, graded exercise
therapie, multidisiplinaire of paramedische behandeling als mogelijke
behandelopties zijn overwogen. Dat verlichting van klachten is geboden en
strategieén zijn verkend om met de beperkingen om te gaan.

Waar hiervan is afgeweken, dient dit goed onderbouwd te zijn. De bedrijfsarts
wordt in zulke gevallen geadviseerd schriftelijke medische informatie op te vragen
bij de behandelaar met een verzoek om te onderbouwen waarom er van de richtlijn
is afgeweken.

Voor een goede bedrijfsgeneeskundige begeleiding is de volgende informatie van de
behandelaar relevant:

Medische onderbouwing van de diagnose QVS?

Wat was de behandeling tot nu toe?

Wat is het effect van deze behandeling?

Indien er sprake is van onvoldoende effect, wat is dan het behandelplan?

PONPE
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Indien er op grond van de medische informatie desondanks twijfels blijven bestaan
t.a.v. de onderbouwing over het niet opvolgen van de richtlijn, wordt werkgever en
werknemer geadviseerd een deskundigenoordeel aan te vragen “doet de
werknemer genoeg aan zijn re-integratie”.

Gedurende het gehele re-integratietraject is het belangrijk dat het curatieve en re-
integratietraject voldoende op elkaar zijn afgestemd. Om goed de vinger aan de
pols te kunnen houden wordt een spreekuur frequentie van een keer per vier a zes
weken geadviseerd.

Checklijst Individuele spankracht

De bedrijfsarts wordt geadviseerd om bij een verzuimduur van een half jaar een
vragenlijst af te nemen. De commissie beveelt hiervoor de Checklijst Individuele
spankracht (CIS-vragenlijst) aan. Daarnaast kunnen eventueel andere vragenlijsten
(zoals beschreven in paragraaf 3.3.4) worden gebruikt. Het afnemen van een
vragenlijst is bedoeld als een nulmeting. Vervolgens wordt geadviseerd dit een
aantal keer te herhalen, bijvoorbeeld rond 9-10 maanden, rond 15 maanden en ten
tijde van het einde wachttijd actueel oordeel. Uiteraard kan er van dit schema
worden afgeweken worden indien er daartoe medische gronden zijn.

Tijdens de spreekuurconsulten inventariseert de bedrijfsarts de volgende zaken:

¢ Het herstelgedrag van de werknemer. Bijvoorbeeld of de werknemer zich onder
behandeling heeft gesteld en of de behandeladviezen van de behandelaar
worden opgevolgd. De bedrijfsarts adviseert werkgever en werknemer een
activerende re-integratietraject te volgen en goed te monitoren hoe het gaat en
alles te documenteren in een plan van aanpak en om laagdrempelig bij
stagnatie aan de bel te trekken.

e Of er sprake is van belemmerende factoren van herstel en werkhervatting en
adviseert zo nodig tijdelijke aanpassing van het werk. Vanaf het moment dat
het verzuim een half jaar duurt adviseert de bedrijfsarts werkgever en
werknemer zich ook te oriénteren op andere functies binnen hetzelfde bedrijf of
buiten het bedrijf.

e Of er sprake is van herstelbelemmerende factoren in de omgeving van het
werk. Als de eisen van het werk te hoog worden gesteld zal de werknemer met
QVS eerder het idee krijgen geen invloed op zijn klachten te hebben. Als er
geen of te weinig eisen worden gesteld vanuit het werk kan dit leiden tot
inactiviteit. Een goede balans tussen enerzijds het medisch herstel en
anderzijds het stap voor stap opvoeren van de werkgerelateerde belasting is
dan ook belangrijk.

e Evalueert bij iedere aanpassing van het curatieve zorgplan aansluitend of ook
het re-integratietraject moet worden aangepast. Gestreefd wordt het zorgplan
en re-integratietraject zoveel mogelijk parallel te laten lopen;

e Ten slotte is het belangrijk dat er bij de werkgever begrip en draagvlak is. De
bedrijfsarts wordt dan ook geadviseerd, rekening houdend met het medisch
beroepsgeheim en met toestemming van de werknemer, de werkgever
voldoende informatie te verstrekken over het beloop van QVS.

Arbeidsdeskundig onderzoek als opmaat naar de eerstejaarsevaluatie
Indien de verwachting is dat werknemer aan het einde van het eerste verzuimjaar
nog niet geschikt zal zijn voor zijn arbeid, stelt de bedrijfsarts werkgever en
werknemer voor om bij 9 & 10 maanden verzuim een inzetbaarheidsprofiel te
maken en een arbeidsdeskundig onderzoek te laten verrichten. Bij het objectiveren
van de ernst van de vermoeidheid kan de CIS-vragenlijst herhaald worden en kan
er aanvullende medische informatie bij de behandelaar worden opgevraagd.
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Na een jaar verzuim volgt de eerstejaarsevaluatie. Indien er tegen het einde van
het eerste ziektejaar nog geen definitief zicht is op een duurzame werkhervatting in
(mogelijk aangepaste) eigen of (andere) passende werkzaamheden bij de eigen
werkgever, stellen werkgever en werknemer het plan van aanpak bij, mede gericht
op de inzet van een werkhervatting bij een andere werkgever (tweede spoor).

Het ‘eerste spoor’ (hervatting bij eigen werkgever) wordt pas afgesloten als uit het
arbeidsdeskundig rapport blijkt dat dit traject geen toegevoegde waarde meer
heeft.

Het tijdig bespreekbaar maken van andere werkzaamheden wordt aanbevolen
omdat het voor zowel werkgever als werknemer emotioneel kan zijn en acceptatie
enige tijd kan kosten. Om deze reden wordt dan ook aanbevolen om al in maand 9
a 10 een arbeidsdeskundige in consult te vragen, zeker bij complexe functies of een
ingewikkeld belastbaarheidsprofiel van de werknemer.

Naast arbeidsdeskundige interventies kan parallel ook een beroepskeuzetraject of
het aanbieden van een stage en/of het inschakelen van een re-integratiebureau
worden overwogen.

Ook is het tijdig starten (bij aanvang van het tweede ziektejaar) van een tweede
spoor van belang voor de werkgever om niet het risico te lopen van een door UWV
opgelegde loonsanctie (verlenging wettelijke loondoorbetalingsverplichting van een
jaar) ten tijde van een WIA-aanvraag.

Gedurende het re-integratietraject is het belangrijk dat er een goede balans
gevonden wordt tussen enerzijds medisch herstel en anderzijds het (fase-contigent)
stap-voor-stap opvoeren van de werkgerelateerde belasting. Een goede afstemming
tussen de behandelaar en de bedrijfsarts is dan ook aangewezen.

Laat minimaal elk half jaar door werknemer een CIS-vragenlijst invullen; op die
wijze kan op een objectieve wijze in beeld worden gebracht of, en zo ja in welke
mate met name de ernst van de (ervaren) vermoeidheid wijzigt.

De bedrijfsarts monitort de voortgang van het re-integratietraject en houdt vinger
aan de pols en stimuleert werkgever en werknemer tot een activerend beleid. De
HR-adviseur adviseert werkgever en werknemer t.a.v. rechtspositionele zaken.
Indien er naar de mening van de bedrijfsarts sprake is van een niet activerend
beleid, of dat er naar zijn mening re-integratiekansen worden gemist, wordt
geadviseerd een deskundigenoordeel aan te vragen bij het UWV.

Anderzijds, indien werkgever en werknemer van mening zijn dat er geen sprake is
van benutbare mogelijkheden en de bedrijfsarts wel van is mening dat er sprake is
van benutbare mogelijkheden, kan werkgever en/of werknemer op eigen initiatief

een deskundigenoordeel bij het UWV aanvragen.

Verlengde loondoorbetalingsperiode

Indien er wel sprake is van een verbetering van de belastbaarheid, maar dit herstel
zodanig langzaam verloopt dat het re-integratietraject niet binnen de wachttijd van
twee jaar kan worden afgerond, kunnen de werkgever en werknemer overwegen de
WIA-beoordeling uit te stellen door een aanvraag bij UWV in te dienen. Dit kan tot
een door werkgever en werknemer overeengekomen termijn. Indien in de aanvraag
geen termijn wordt overeengekomen, stelt UWV de termijn vast op één jaar. We
spreken hier van een vrijwillige verlenging van de loondoorbetalingsverplichting, die
zinvol is als er zicht is op substantieel herstel van arbeidsmogelijkheden gedurende
(de vrijwillige) verlengde loondoorbetalingsperiode;
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Einde wachttijd Actueel Oordeel en medische bijlage na twee jaar

Bij twee jaar (gedeeltelijke) arbeidsongeschiktheid volgt de eindevaluatie (einde
tweedejaars Actueel Oordeel). In dat kader verzoekt werkgever en werknemer de
bedrijfsarts een zgn. einde wachttijd actueel oordeel en medische bijlage te maken.
Aan de hand van dit Actueel Oordeel zal het UWV zelf een oordeel geven over de
begeleiding, de inzet van de werknemer en de ondernomen stappen om weer in het
arbeidsproces te komen. In de medische gegevens bij het actueel oordeel geeft de
bedrijfsarts een overzicht van de medische feiten door de tijd waarbij in elk geval
de (tussen-)resultaten van de begeleiding aan bod komen, inclusief het beloop van
de hoofdklacht aan de hand van resultaten van de afgenomen vragenlijsten en
opgevraagde medische informatie van de behandelaar.

Adequaat re-integratietraject?

Om tot een goed stap-voor-stap re-integratietraject te komen zal er een inschatting
gemaakt worden over de “passendheid” van de functie. Hiervoor zullen werkgever
en werknemer de bedrijfsarts verzoeken na anderhalf jaar verzuim een tweede
inzetbaarheidsprofiel (1ZP) te maken van de (gedeeltelijk) verzuimende werknemer.
De arbeidsdeskundige kan dit dan vergelijken met het eerdere 1ZP en een bijstelling
arbeidsdeskundig onderzoek maken, wat als basis kan dienen voor het actueel
oordeel. Desgewenst kan de bedrijfsarts na anderhalf jaar verzuim wederom een
CIS-vragenlijst afnemen en medische informatie opvragen bij de behandelaar.

UWV-beoordeling van de WIA-aanvraag

Na indiening van een WIA-aanvraag zal UWV in eerste instantie beoordelen of de
re-integratie voldoende voortvarend ter hand is genomen door werkgever en
werknemer. Bij deze beoordeling worden ook de door de bedrijfsarts gegeven
adviezen betrokken. Behandel- en begeleidingsadviezen worden dan op
adequaatheid en tijdigheid beoordeeld. Er zal met andere woorden (als hervatting
in eigen werk niet of onvoldoende lukt) 66k gekeken worden of er op tijd begonnen
is met oriénteren op andersoortige werkzaamheden (zgn. tweede spoor). Behoud
van de werknemer voor de arbeidsmarkt is in de optiek van UWV immers verreweg
het belangrijkst.

Een extra loondoorbetalingsverplichting van een jaar wordt opgelegd aan een
werkgever, indien er naar het oordeel van UWV re-integratiekansen gemist zijn.
Deze regel geldt overigens niet in die situaties dat de werknemer geen actuele
werkgever (meer) heeft (zoals bij zieke uitzendkrachten, werklozen of beéindigde
arbeidsovereenkomsten).

Pas als duidelijk is dat de re-integratie voldoende adequaat ter hand is genomen en
de werknemer nog (gedeeltelijk of geheel) verzuimt, zal de verzekeringsarts - in
samenspraak met de arbeidsdeskundige van UWV - de belastbaarheid in kaart
brengen. Daarbij maakt de verzekeringsarts gebruik van volgende
afwegingskaders:

Wet verbetering poortwachter criteria

LCI-richtlijn Q-koortsvermoeidheidssyndroom
NVVG-richtlijn Participatiegedrag

UWV-standaard Duurbelastbaarheid in Arbeid, UWV, 2015
Richtlijn Chronisch Zieken en Werk, Coronel Instituut, 2016.

ahwNE

Voor beoordeling van het verdere beloop van de klachten en ervaren
belemmeringen wordt de verzekeringsarts geadviseerd werknemer te verzoeken
een CIS-vragenlijst in te vullen. Deze kan dan vergeleken worden met de eerder
bij de bedrijfsarts afgenomen vragenlijsten. Op die wijze krijgt werknemer meer
regie over het beoordelingsproces bij UWV.
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3.5.3 Zelfstandigen zonder personeel

Voor zelfstandigen zonder personeel (ZZP-ers) kunnen dezelfde regels gelden als
voor werknemers bij een werkgever, afhankelijk van de polisvoorwaarden van de
afgesloten arbeidsongeschiktheidsverzekering. Het is dan veelal de verzekeringsarts
die de ZZP-er begeleidt in plaats van de bedrijfsarts.

3.5.4 Werknemers zonder werkgever

Voor de werknemers zonder actuele werkgever gelden dezelfde regels als
bovenstaand. Het betreft ziekmelding van de werknemers met een WW-uitkering,
zieke uitzendkrachten en de werknemers die bij afloop van een dienstverband (bij
voorbeeld een jaarcontract) ziek uit dienst gaan. De rol van de bedrijfsarts wordt
bij deze werknemers vervuld door een verzekeringsarts van UWV in het kader van
de uitvoering van de Ziektewet. Voor werknemers die ziek uit dienst gaan, kan de
adviserende rol ook vervuld worden door een andere arts (bedrijfs- of
verzekeringsarts) indien de werkgever zogeheten eigen risicodrager is voor de
uitvoering van de Ziektewet.
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Hoofdstuk 4. Aanbevelingen voor onderzoek

De aanbevelingen in deze richtlijn zijn zoveel mogelijk gebaseerd op de resultaten
van wetenschappelijk onderzoek. De werkgroep heeft hierbij diverse kennislacunes
gesignaleerd. QVS is een syndroom waarover nog veel onbekend en onbegrepen is.

Onderstaand volgt een puntsgewijze (niet-limitatieve) opsomming van een aantal
lacunes. Hieruit voortvloeiend doet de werkgroep aanbevelingen voor verder
onderzoek naar onder andere:

e (Neuro)biologische correlaten van persisterende vermoeidheid en andere
kenmerkende klachten na een acute Q-koortsinfectie.

e Hoe persisterende vermoeidheid en andere kenmerkende klachten voorkomen
kunnen worden na een acute Q-koortsinfectie.

e De ontwikkeling en validatie van biomedische markers en diagnostische tests.

¢ Nieuwe behandelingen op grond van bevindingen uit immunologisch onderzoek
bij QVS.

e Effectiviteit van paramedische- en multidisciplinaire behandeling bij QVS.

e Effectiviteit van CGT bij QVS. Mogelijkheden om de effectiviteit van CGT op
langere termijn te vergroten. Effectiviteit van boostersessies na afronding van
CGT bij QVS.

e Onderzoek naar de effectiviteit van graded exercise therapie bij QVS.

e Interventies gericht op arbeidsparticipatie bij patiénten met QVS.

e De vraag of QVS bij kinderen voorkomt. Als uit toekomstig onderzoek blijkt dat
QVS bij kinderen voorkomt dan is het belangrijk aansluitend verder onderzoek
te doen naar (de effectiviteit van) behandel- en begeleidingsopties bij kinderen
met QVS.
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Hoofdstuk 5. Disseminatie & implementatie

In de dagelijkse praktijk spelen allerlei bevorderende en belemmerende factoren
een rol die bepalen of de in de richtlijn beschreven aanbevelingen zullen worden
opgevolgd of niet. Succesvolle verspreiding en implementatie van de richtlijn in de
praktijk vereist dat deze beinvloedende factoren vroegtijdig worden herkend en —
waar mogelijk — worden ondervangen.

Vanuit de literatuur worden zeven domeinen onderscheiden die het
implementatieproces kunnen beinvioeden:

1. de richtlijn zelf (bijvoorbeeld: de aanbevelingen zijn niet helder geformuleerd)

2. de individuele professional (bijvoorbeeld: lacunes in kennis, attitude of
vaardigheden),

3. de patiént (bijvoorbeeld niet-toepasbaarheid van richtlijnen voor bepaalde
patiénten subgroepen, wensen en voorkeuren),

4. interacties tussen professionals (bijvoorbeeld: onenigheid tussen professionals
over beste praktijken, teamcultuur),

5. incentives en beschikbare middelen (bijvoorbeeld: het ontbreken van bepaalde
voorzieningen),

6. het vermogen tot organisatorische veranderingen (bijvoorbeeld: institutionele
traagheid, gevestigde belangen) en,

7. de sociale, politieke en wettelijke context (bijvoorbeeld: knelpunten m.b.t.
vergoeding) (Flottorp 2013).

De werkgroep heeft tijdens haar vergaderingen de belangrijkste belemmerende en
bevorderende factoren voor implementatie van de richtlijn QVS geidentificeerd (zie
tabel in bijlage 3).

Hieruit zijn aandachtspunten en activiteiten voor de herziening en disseminatie en
een voorstel voor implementatie van de richtlijn opgesteld.

In de verschillende stappen van de herziening van de richtlijn heeft de werkgroep
zoveel mogelijk rekening gehouden met de toepassing van de richtlijn en de
daadwerkelijke uitvoerbaarheid van de daarin opgenomen aanbevelingen.

Alle aanbevelingen in de richtlijn zijn getoetst op helderheid en toepasbaarheid in
de Nederlandse zorgsetting. Om de leesbaarheid en toegankelijkheid van de
richtlijn te vergroten is daarnaast in de richtlijntekst gewerkt met een overzicht van
uitgangsvragen (paragraaf 1.5) een flowdiagram (Hoofdstuk 2, stap 2) en een
samenvatting met de belangrijkste bevindingen en aanbevelingen (Hoofdstuk 2). In
de richtlijn staat bovendien aangegeven welke onderdelen van de richtlijn werden
herzien dan wel toegevoegd (paragraaf 1.1). Daarnaast is een versie voor patiénten
ontwikkeld.

De richtlijn is in januari 2019 ter commentaar voorgelegd en vervolgens in juli 2019
geautoriseerd (paragraaf 1.5).

Het verspreiden van de richtlijn onder de doelgroep is een tweede belangrijke stap
voor succesvolle implementatie van de richtlijn. Ten behoeve van de disseminatie
van de richtlijn QVS heeft de werkgroep de volgende activiteiten ingezet.

e De richtlijn is/wordt actief verspreid onder de doelgroep.
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e Voor patiénten is een afgeleide tekst van de richtlijn ontwikkeld en deze zal op
papier en digitaal verspreid worden o.a. via de website www.Q-koorts.nl

e De digitale versie van de richtlijn wordt beschikbaar gesteld op in ieder geval de
website van de LCI (Ici.rivm.nl).

e De richtlijn wordt aangeboden aan het kwaliteitsregister van Zorginstituut
Nederland.

e De richtlijn wordt toegevoegd aan de landelijke richtlijnendatabase
(www.richtlijnendatabase.nl) waarbij de richtlijn is opgedeeld in verschillende
delen voor het makkelijk vinden van informatie.

e In de tijdschriften Medisch Contact, Huisarts en Wetenschap en het Nederlands
Tijdschrift voor Geneeskunde wordt aandacht besteed aan de herziene richtlijn.

e Er is een nieuwsbericht geplaatst op Ici.rivm.nl. Daarnaast zijn de
beroepsverenigingen en patientenverenigingen uitgenodigd nieuwsberichten te
plaatsen via de hun geéigende kanalen.

e Er worden lezingen op congressen en symposia gehouden.

Richtlijnen die ontwikkeld en verspreid zijn, vinden meestal niet vanzelf hun weg in
de dagelijkse praktijk. Het enkel verspreiden van de richtlijn (disseminatie) volstaat
niet altijd om daadwerkelijke toepassing in de dagelijkse praktijk te garanderen.

Een systematische aanpak en gerichte (implementatie) activiteiten zijn meestal
noodzakelijk om daadwerkelijk gebruik in de praktijk te waarborgen.

Hieronder doet de werkgroep aanbevelingen aan overheid, verzekeraars en koepels
van zorgprofessionals die op landelijk en regionaal niveau kunnen worden opgepakt
om te bevorderen dat de richtlijn QVS succesvol wordt geimplementeerd.

Aanbevelingen aan overheid, verzekeraars, koepels van zorgprofessionals

¢ Maak onderzoeksbudget vrij voor een betere onderbouwing van de diagnose
QVS en onderzoek naar het ontstaan van QVS en behandelmogelijkheden van
QVSs.

e Neem de klachten van patiénten met QVS serieus en erken dat QVS gepaard
gaat met substantiéle functionele beperkingen. Zorg dat vooroordelen en
onwetendheid bij zorgverleners worden weggenomen. Besteed in opleiding en
bij- en nascholing van artsen en andere zorgverleners aandacht aan QVS.

e Stimuleer de mogelijkheden voor consultatie van en doorverwijzing naar
gespecialiseerde centra, gegeven het beperkte aantal patiénten.

e Realiseer uitbreiding en geografische spreiding van gespecialiseerde
behandelcentra waar CGT voor QVS (met follow-up contacten) geboden kan
worden. Om de benodigde ervaring op te doen in de behandeling van de
klachten en de expertise te onderhouden is het advies om hierbij aansluiting te
zoeken bij GGZ-instellingen of ziekenhuizen waar ook CGT voor ME/CVS wordt
aangeboden en de informatie over gespecialiseerde behandelcentra centraal te
beheren, bij het NKCV of het Radboud Q-koorts Expertise Centrum.

e Waarborg een gecoérdineerd zorgaanbod. Stem het aanbod van CGT voor QVS
af met het overige zorgaanbod voor QVS (zoals bijvoorbeeld de medische zorg
van het Radboud Q-koorts Expertise Centrum van het Radboudumc of re-
integratietrajecten voor werk).
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