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Bidbook
In dit bidbook presenteren we een plan voor de oprichting van een 
landelijk expertisecentrum Postinfectieuze Aandoeningen in ziekenhuis 
Bernhoven in Uden. Dit centrum is van groot belang omdat er in de 
Provincie Noord-Brabant een grote groep mensen met een postinfectieuze 
aandoening kampt. Post-COVID en het Q-koortsvermoeidheidssyndroom 
(QVS) zijn de meest bekende. De Q-koortsepidemie en de COVID-19 
pandemie hebben landelijk, maar met een zwaartepunt in deze regio, 
veel mensen zwaar getroffen in hun gezondheid en hun functioneren.

Deze organisaties steunen het initiatief:
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Voorwoord

Wink de Boer
internist, MDL - arts

Post-COVID en QVS zijn systeemziekten met grote 
impact voor velen. Het is een complexe ziekte die 
een geïntegreerde, humane aanpak vereist. In ons 
centrum zullen we streven naar genezing waar 
mogelijk. Zo lang dat nog niet kan, verlichten we 
de symptomen en staan we naast de patiënt om 
de kwaliteit van leven te optimaliseren. We lopen 
voorop in patiëntenzorg en toegepast onderzoek 
om zo een toekomst bouwen waarin we de 
uitdagingen van deze onbegrepen ziekten 
effectief aangaan.

Simone Gielen
lid raad van bestuur, intensivist/anesthesioloog

Ziekenhuis Bernhoven loopt voorop in patiënt­
gerichte zorg. Met het nieuwe Expertisecentrum 
Postinfectieuze Aandoeningen breiden we deze 
aanpak uit naar patiënten die onze hulp dringend 
nodig hebben. Dit centrum toont onze inzet voor 
innovatieve zorg en het verbeteren van de 
gezondheid, waarbij we samen met patiënten 
besluiten over de beste behandeling.

Saskia Boelema
gedeputeerde provincie Noord-Brabant

Ik ben bijzonder trots op het initiatief dat 
Ziekenhuis Bernhoven neemt om de nasleep 
van de COVID-19 pandemie en de Q-koorts- 
epidemie aan te pakken: toegankelijk, persoonlijk 
en gebaseerd op de nieuwste wetenschappelijke 
inzichten. In Brabant laten we niemand achter. Dit 
centrum zal jaarlijks 2000 patiënten de zorg en 
erkenning bieden die ze zo hard nodig hebben.
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Achtergrond en aanleiding
De coronapandemie heeft wereldwijd aanzienlijke 
gevolgen gehad, niet alleen vanwege de acute 
gevallen en sterfgevallen, maar ook door de 
langdurige effecten van de ziekte, bekend als 
post-COVID. In Nederland kampen naar schatting 
60.000 tot 90.000 mensen met ernstige en 
langdurige symptomen, wat leidt tot aanzienlijke 
sociale en economische druk.

Q-koorts, een vergelijkbare ziekte, laat ook zien hoe 
invaliderend postinfectieuze aandoeningen kunnen 
zijn en benadrukt het belang van erkenning en 
gespecialiseerde zorg voor herstel. Vijftien jaar na de 
epidemie hebben 1500 Q-koortspatiënten nog altijd 
behoefte aan ondersteuning, diagnostiek, symptoom­
bestrijding en behandeling om ondanks hun 
beperkingen een kwalitatief goed leven te leiden.

De zwaartepunten van zowel Q-koorts als COVID liggen in Noord-Brabant.
Dit resulteert ook in een hoge concentratie van post-COVID en QVS - patiënten in deze regio.

Verspreiding Sars-Cov-2 in Nederland Gemelde Q-koortspatiënten 2009
bevestigde besmettingen tot en met 23 maart: 4749 per gemeente, N=2.357*
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Beide groepen hebben ook financiële en sociale 
hulp nodig om isolement en economische 
problemen te voorkomen.

Zoönosen zoals Q-koorts en COVID-19 hebben 
vergelijkbare langdurige symptomen. Mensen 
worden ernstig beperkt in hun maatschappelijke 
deelname.

Onderzoeken van de Nationale Ombudsman 
hebben aangetoond dat er een gebrek is aan 
integrale benadering en erkenning van Q-koorts­
patiënten en hun situatie. Hij wijst op een 
bijzondere verantwoordelijkheid van de overheid 
ten aanzien van deze patiënten. De minister heeft 
inmiddels inzet beloofd bij ziekenhuizen, 
huisartsen en verzekeraars.

Op 15 februari 2024 heeft de Tweede Kamer 
budget vrijgemaakt voor de oprichting van 
gespecialiseerde behandelcentra voor patiënten 
met post-COVID. Er is 27 miljoen euro beschikbaar 
gesteld in de begroting van het ministerie van 
VWS, waarmee expertisecentra voor post-COVID 
kunnen worden opgericht.

Het budget is eveneens bedoeld om de 
behandeling van patiënten met andere 
postinfectieuze aandoeningen te verbeteren.
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Casus Melissa Post-COVID
Ik ben Melissa en was in opleiding om verpleeg­
kundige te worden. Mijn dagen waren gevuld met 
het zorgen voor anderen, een vak waar ik echt van 
hield. Ik was energiek en vol leven, maar toen 
kwam COVID-19.

De strijd tegen COVID-19
Ik zal nooit het moment vergeten dat ik voor het eerst 
ziek werd. De hoge koorts, de benauwdheid, de 
uitputting. Het was angstaanjagend. De dagen 
veranderden in een waas van pijn en ellende. Als 
verpleegkundige in opleiding wist ik dat ik voorzichtig 
moest zijn, maar zelfs ik kon niet voorkomen dat ik 
besmet raakte. Ik vocht tegen het virus.

Het voelt alsof de wereld om 
me heen doorgaat, terwijl ik 
hier vastzit, gevangen in de 
nasleep van een ziekte die 
mijn leven heeft verwoest. ^

In de steek gelaten
Na weken van ziekte leek het alsof ik herstelde, maar 
toen begonnen de symptomen van post-COVID toe 
te slaan: spierzwakte en vermoeidheid. Ik werd een 
schim van mijn vroegere zelf. Dat is wat ik nu ben. 
Mijn huisarts doet zijn best, maar hij kan niet zoveel 
doen. Het is ongelooflijk frustrerend om te voelen dat 
ik in de steek word gelaten door de zorg. Dit is 
blijkbaar de zorg in Nederland anno 2024.

Gevangen zijn in ziekte 
Ik lig nu vaak in bed of op de bank, te zwak om 
zelfs maar op te staan. Bezoek komt maar af en 
toe omdat ik het gewoon niet aankan. Het voelt 
alsof de wereld om me heen doorgaat, terwijl ik 
hier vastzit, gevangen in de nasleep van een ziekte 
die mijn leven heeft verwoest. De onduidelijkheid 
over mijn toekomst maakt het des te moeilijker om 
positief te blijven.

Op zoek naar antwoorden
Ik ben nu afhankelijk van een team van 
zorgverleners - mijn huisarts, fysiotherapeut, 
psycholoog en thuiszorg - om me te helpen door 
deze moeilijke tijd heen te komen. Maar zelfs met 
hun hulp voel ik me vaak vergeten en onbegrepen. 
Het gebrek aan specifieke behandelingen voor 
post-COVID-patiënten maakt de situatie alleen 
maar moedelozer.

Weer gewoon mens zijn
Ik wil weer gewoon mens zijn. Ik wil sociaal 
contact, een frisse neus halen, mijn vriendinnen 
zien. Maar elke dag is een strijd en ik ben moe 
van het vechten. Ik wil niet huilen, want dat kost 
me te veel energie. Maar soms is het moeilijk om 
de tranen tegen te houden als ik denk aan het 
leven dat ik ooit had en hoe ver weg dat nu lijkt.

Bron: BNNVARA/Kassa
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Casus Jasper Q-koortsvermoeidheidssyndroom
Mijn problemen begonnen nadat ik besmet raakte 
met Q-koorts in 2009. Sindsdien heb ik dagelijks 
last van de nasleep," vertelt Jasper. "Ik sukkel met 
mijn gezondheid. Ik ervaar voortdurend concen- 
tratieproblemen en bij de kleinste inspanning krijg 
ik last van spier- en gewrichtspijn. Na slechts een 
half uur activiteit ben ik volledig uitgeput."

Impact op mijn studie 
"Het was onmogelijk om mij op school te 
concentreren. Mijn prestaties leden eronder en 
uiteindelijk moest ik mijn studie bedrijfskunde 
stopzetten. Dit was een enorme klap voor mij, 
want ik had grote ambities en duidelijke doelen 
voor mijn toekomst," legt Jasper uit.

Medische zoektocht
Jasper deelt zijn frustratie: "Na de diagnose werd 
ik van het ene ziekenhuis naar het andere 
gestuurd. Ondanks vele bezoeken en behande­
lingen, vond ik maar weinig verlichting voor mijn 
klachten. Het voelt als een eindeloze strijd zonder 
duidelijke oplossingen".

Veranderingen in mijn leven 
"Ik was een fanatiek voetballer, maar dat is nu een 
stuk moeilijker geworden. Op goede dagen kan ik 
nog steeds spelen, maar vaak moet ik toekijken 
hoe anderen spelen terwijl ik rust. En na een dag 
proberen mee te doen met mijn vrienden, beland ik 
gegarandeerd uitgeput op de bank".

Vooruitkijken
"Ondanks alles, probeer ik niet op te geven.
Mijn focus ligt nu op het verbeteren van mijn 
concentratievermogen. Dat is essentieel als ik mijn 
studie weer wil oppakken en mijn rijbewijs wil 
halen. Ik wil mijn leven weer opbouwen, stap voor 
stap. Hoe moeilijk het soms ook is, ik blijf werken 
aan mijn toekomst," sluitjasper hoopvol af.

Bron: stichting Q-support

Patiëntenorganisaties PostCovid NL, Long 
Covid Nederland en Kinderen met Long 
Covid hebben, met steun van de Patiënten­
alliantie PAIS (Post Acuut Infectieus 
Syndroom), een aantal criteria opgesteld 
voor expertisecentra post-COVID. Hierin 
geven patiënten zelf aan wat zij belangrijk 
vinden ten aanzien van de zorgverlening. 
Deze wordt aangeboden aan de Minister 
van VWS.

Ziekenhuis Bernhoven neemt dit position 
paper ter harte bij de opbouw van het 
expertisecentrum.

Ondanks vele ziekenhuisbezoeken en behandelingen, 
vond ik maar weinig verlichting voor mijn klachten.
Het voelt als een eindeloze strijd zonder duidelijke oplossingen.
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Doelstellingen
Het expertisecentrum postinfectieuze 
aandoeningen streeft ernaar om 2000 patiënten 
per jaar te behandelen Het is een centrum voor 
behandeling, ondersteuning en onderzoek naar 
post-COVID en QVS. De doelstellingen zijn:

• Diagnosebevestiging en erkenning voor patiënten.

• Bieden van multidisciplinaire zorg en ondersteuning op 
basis van de nieuwste inzichten.

• Patiënten toegang geven tot deelname aan Nederlandse en 
buitenlandse wetenschappelijke onderzoeken

• Regie geven aan patiënten over hun eigen herstelproces.

• Uitkomsten van nieuwe wetenschappelijke inzichten direct 
implementeren voor optimale zorg.

• Opbouw van kennis over post-COVID en QVS en 
voorbereiding op toekomstige gezondheidscrises.

• Beantwoorden vragen van huisartsen en paramedici.
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Locatie en samenwerking
Waarom Bernhoven?
De provincie Noord-Brabant en specifiek 
Ziekenhuis Bernhoven in Uden, is de meest 
optimale locatie voor een expertisecentrum.
Deze keuze is gebaseerd op de hoge prevalentie 
van post-COVID en QVS in de regio, de aan­
wezigheid van noodzakelijke medische en 
onderzoeksfaciliteiten en het brede maat­
schappelijke draagvlak.

Vraag en aanbod
Het expertisecentrum streeft ernaar om 2000 
patiënten te behandelen per jaar. Omdat de vraag 
het aanbod overtreft zijn er meerdere centra in 
Nederland nodig. Die werken wel nauw met 
elkaar samen door kennis en ervaring met elkaar 
uit te wisselen en de toeleiding van patiënten naar 
wetenschappelijk onderzoek.

Spreiding en samenwerking
Geografische spreiding is belangrijk omdat 
patiënten vanwege de aard van de ziekte snel 
vermoeid zijn en niet lang kunnen reizen. Bij de 
samenwerking tussen de expertisecentra is het 
cruciaal om stil te staan bij een uniforme vastleg­
ging van gegevens zodat goed onderzoek kan 
plaatsvinden.
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Financiering
We hebben een initiële investering van €5 miljoen nodig om het Expertise­
centrum postinfectieuze aandoeningen op te starten en gedurende de eerste 
twee jaar goed te laten draaien. Met deze middelen kunnen we personeel 
aannemen, de benodigde faciliteiten opzetten en ons behandelprogramma in 
gang zetten. Deze investering is cruciaal. We doen een beroep op het 
Ministerie van VWS om deze financiering beschikbaar te stellen. Het is een 
directe investering in de gezondheid van mensen, in lijn met het amendement van 
de Tweede Kamer om financiële middelen vrij te maken voor post-COVID en een 
startsein te geven om patiënten met andere postinfectieuze aandoeningen beter 
te behandelen. Tevens komt het expertisecentrum tegemoet aan de herhaalde 
oproep van de Nationale Ombudsman voor erkenning van de gevolgen van 
Q-koorts.

Deze investering is noodzakelijk omdat er nog geen structurele oplossing is 
voor de financiering van deze zorg. Wij zijn overigens van mening dat 
behandelingen onder de Zorgverzekeringswet moeten vallen, zodat de zorg 
toegankelijk wordt voor alle patiënten.

Zodra er €5 miljoen beschikbaar wordt gesteld dan kan het centrum binnen 
6 maanden openen. Deze zes maanden zijn nodig voor het inrichten van de 
organisatorische en juridische structuur, het werven van personeel, het inrichten 
van de faciliteiten binnen het ziekenhuis en de voorbereiding van 
het behandelprogramma.
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Waarde voor patiënten
Diagnosebevestiging en erkenning voor patiënten 
zijn essentieel in onze aanpak. We richten ons niet 
alleen op het behandelen van lichamelijke 
symptomen, maar ook op het omgaan met de 
bredere uitdagingen in het leven, zoals impact op 
gezin, relaties, sociale contacten, werk en studie. 
Het expertisecentrum biedt mensen zekerheid, 
erkenning, autonomie en geruststelling. We streven 
naar genezing waar mogelijk, verlichting van 
symptomen.

1. Bevestiging van de diagnose:
Een multidisciplinair team beoordeelt of de 
patiënt post-COVID of QVS heeft of een 
andere aandoening. Deze diagnose biedt 
zekerheid en erkenning voor de klachten en 
geeft legitimiteit om samen vervolgstappen te 
zetten.

2. Geruststelling en erkenning:
Het centrum biedt een plek aan patiënten die 
nu dolen in het zorglandschap zonder 
passende hulp. Het geeft rust omdat ze niet 
verder hoeven te zoeken naar antwoorden. Het 
centrum helpt ook bij het navigeren door het 
complexe zorgsysteem en brengt patiënten in 
contact met anderen in vergelijkbare situaties, 
bijvoorbeeld tijdens gezamenlijke lunches en 
activiteiten van patiëntenorganisaties.

3. Regie over eigen herstel:
Het expertisecentrum biedt patiënten een 
actueel inzicht in de mogelijke 
behandelingsopties nadat de diagnose is 
gesteld. Door samen te beslissen, kunnen 
patiënten regie nemen over hun eigen herstel 
en hun kwaliteit van leven verbeteren. Het 
streven naar gedeelde besluitvorming en zorg 
die aansluit bij de behoeften van de patiënt zit 
verankerd in de unieke werkwijze van 
ziekenhuis Bernhoven.
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Waarde voor de maatschappij
Op dit moment consumeren patiënten vaak 
ondoelmatige zorg die toch gedeclareerd wordt, 
wat leidt tot verspilling. Door de komst van 
expertisecentra kunnen deze middelen beter 
worden ingezet en kan de maatschappelijke 
waarde van zorg aanzienlijk worden verbeterd. 
Investeren in doeltreffende zorg betekent dat 
mensen sneller herstellen en weer actief kunnen 
deelnemen aan de maatschappij. Dit stelt hen in 
staat om terug te keren naar werk of studie en weer 
volwaardig mee te doen. Hierdoor vermindert ook 
de afhankelijkheid van sociale uitkeringen. 
Effectieve zorg leidt dus niet alleen tot een betere 
gezondheid, maar ook tot economische en sociale 
voordelen voor de gehele samenleving.

1. Voorkomen van onnodige druk op hef 
zorgsysteem en zorgkosten:
Het expertisecentrum beëindigt de zoektocht 
van mensen met post-COVID en QVS. Ze 
bezoeken talloze artsen zonder een oplossing 
te vinden. In het expertisecentrum krijgen ze 
eindelijk antwoorden, met een duidelijke 
diagnose en een gezamenlijk gekozen 
behandeling of begeleiding. Hierdoor zullen ze 
minder zorg consumeren. Bovendien zullen 
mensen door de juiste ondersteuning weer in 
staat zijn om werk of studie op te pakken, wat 
de druk op hun naasten verlicht.

2. Opbouwen van kennis over 
post-COVID en QVS:
Het expertisecentrum werkt samen met andere 
(academische) centra en patiëntenorganisaties 
aan het vergaren van uitgebreide kennis op 
basis van nationaal en internationaal 
onderzoek. Deze kennis wordt snel 
geïntegreerd in de behandeling en begeleiding 
van patiënten. Het expertisecentrum is ook een 
plek waar huisartsen en andere hulpverleners 
terecht kunnen om betrouwbare informatie te 
krijgen over de juiste behandeling en 
ondersteuning.

3. Voorbereiden op mogelijke 
toekomstige behandeling van 
postinfectieuze aandoeningen:
De opgebouwde kennis binnen het centrum kan 
worden gebruikt om de richtlijnen van de 
Landelijke Coördinatie Infectieziektebestrijding 
(LCI) aan te passen en te verrijken, om zo bij 
toekomstige uitbraken aandacht te besteden 
aan de behandeling van postinfectieuze 
aandoeningen.
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Slotwoord
Ontwikkelingsmaatschappij (BOM), de huisartsen in de regio (HUMO),
O & C-support, Q-uestion en Zorgbelang Brabant. Kortom: het is een breed 
gedragen initiatief.

Het opzetten van het Expertisecentrum postinfectieuze aandoeningen is een 
cruciale stap in het erkennen en adresseren van de lange termijn gevolgen 
van de coronapandemie. Met de steun van het Ministerie van VWS kan dit 
centrum een sleutelrol spelen in het herstel van duizenden patiënten en het 
voorbereiden van Nederland op toekomstige gezondheidsuitdagingen.

We hopen op uw steun en samenwerking om dit belangrijke initiatief tot 
een succes te maken.

Het expertisecentrum wil niet alleen een directe bijdrage leveren aan de zorg 
voor mensen met Post-COVID en QVS, maar ook op langere termijn een rol te 
spelen in de voorbereiding op mogelijke gezondheidscrises door opgebouwde 
kennis en ervaring beschikbaar te stellen.

Het centrum heeft een breed draagvlak. Ze wil niet alleen medisch van invloed 
zijn, maar ook met andere organisaties samenwerken aan een duurzame 
toekomst. Uiteenlopende organisaties hebben de afgelopen tijd expliciete 
steun uitgesproken voor een expertisecentrum bij ziekenhuis Bernhoven.
Dit zijn: Provincie Noord-Brabant, alle gemeenten in de regio Noordoost- 
Brabant (RNOB), de drie Brabantse GGD-en, Provinciale Raad Gezondheid 
Noord-Brabant, Tilburg University, Avans Hogescholen, Transvorm, Brabantse




