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Long covid zorgt voor
meer erkenning
chronische ziekten

Patiëntenmet long covid tasten
veelal inhet duister overhunaandoening.
Sommigehouden langdurig last van ver-
moeidheid, concentratieproblemenof
hoofdpijn. Voor zo’n veertig artsen enon-
derzoekers duurt alle onzekerheid te lang.
Ruimeenmaandgeledenkondigden ze
eenunieke samenwerking aan tussenon-
derzoeksteamsuit vijfUMC’s enandere
onderzoekscentra ommetparticuliere
fondsendemogelijke ontstaansmecha-
nismen van long covidop te sporen.

Voormensendie lijdenaaneenchroni-
sche ziekte komendeklachten van long
covidbekend voor en ze juichendeaan-
dacht toe.Dat geldt zeker voor Lenneke
Vente (50). Ze lijdt aan sarcoïdose, een
aandoeningdie opvallend veel gelijke-
nissen vertoontmet long covid. ‘Van veel
mensenkrijg ik tehoren: hè, hè, eindelijk
eens aandacht voormensenmet eenon-
zichtbare ziekte.Maar eerlijk gezegd is de
reactienet zo vaak: erghoor, die long co-
vid,maarwij lopener al jarenmee.’

In 2006melddehet FDnoghaarbenoe-
ming tot directeur corporate communica-
tionbij Bouwfonds. Twee jaar laterwerd
Venteplotseling ziek. ‘Opeenochtend
had ik eenbobbel inmijnnek zogroot
als eenei. Erwerd eenbiopt genomenen
ikkreeg tehorendat ik geenkankerhad,
maar sarcoïdose.’ Eenopluchting, zo leek
het in eerste instantie.

Spoedeisendehulp
Sarcoïdose is een zeldzameaandoening
vanhet afweersysteem,waarbij overal
inhet lichaamontstekingenkunnen

ontstaan. Ernstigemoeheid is demeest
voorkomendeklacht. Andere symptomen
variëren vanhuiduitslag, nierstenenen
hartritmestoornissen tot zelfs epilepsie.

Demaandennadediagnose zatVente
thuis, omhet rustiger aan tedoen. ‘Maar
eigenlijkwerkte iknogevenhardals eerst’,
geeft ze toe.Totdathaar lichaamhaar let-
terlijk eenhalt toeriep. ‘De linkerkant van
mijngezichtbegonplots tehangen.Later,
opde spoedeisendehulp, vielenmijn lin-
kerarmen -beeneenvoor eenuit.’

Er volgde een lange lijdensweg van
symptoombestrijdingmetmedicijnen, re-
validatie, terugval, bezoek aan tientallen
artsen enkeuringen. Ventepraat er ener-
giekover tijdenshet interviewmethet FD.
Maarde realiteit is dat zededag ernade
heledag rustmoethouden. Eenommetje
’s ochtendsmetdehond is danongeveer
het enigewat zedoet.

Vente kwaminde eerste jarennahaar
diagnose in contactmet emeritushoog-
leraar en longartsMarjoleinDrent. Zij is
gespecialiseerd in zogeheten interstitiële
longziekten, de verzamelnaamvoormeer
dan150 verschillende longaandoeningen,
zoals longfibrose, beroepsgerelateerde
long-aandoeningenenhetminderbeken-
de sarcoïdose. ‘Het is een vrij zeldzame
ziektedie overhet algemeen voorkomt
bij jongemensendie eengezinhebben
eneenbaan. Ze staan vol inhet leven.’De
ziekteheeft eengrote impact ophet dage-
lijks leven vandepatiënten enhunomge-
ving, voegt ze toe.

Sinds 2018hebben1635werkenden
dediagnose sarcoïdose gehad, blijkt uit
cijfers vanhetUWV. Inhet lopende jaar
warendat er al 200.Regelmatig volgt een
volledigeWIA-uitkering.

Deprecieze oorzaak van sarcoïdose is
nog steedsniet bekend.Ondankshet feit
dat de ziekte zo’n 150 jaar geledenalwerd
ontdekt. In 1977 verscheen indeLibelle
eenkort berichtje vaneen vrouwelijke
patiënt die graag eensmet lotgenoten in
contactwildekomen.Tegenwoordig is
er eenactievepatiëntenvereniging, die
bijeenkomstenorganiseert en trainingen
verzorgt voorhoeomte gaanmetdeze

Door long covid is ermeer aandacht gekomen voor de ruim 10miljoenmensenmet een chronische
aandoening in Nederland. Zoals sarcoïdose, waarbij de klachten vaak even ongrijpbaar zijn als bij
long covid. ‘Ik dacht: hè, hè, eindelijk eens aandacht voormensenmet een onzichtbare ziekte.’

l Zorg

chronische ziekte.Onlangswerdhet boek
Samensterkuitgebracht, ter gelegenheid
vanhet 45ste jubileumvande vereniging.

Drent: ‘Er is veel onderzoekgedaanen
doornieuwemedicijnenenbehandelin-
gen is deprognose verbeterd. Sommigen
herstellen volledig,maar zo’n 30procent
moet ermee leren leven.’

‘Vroegnaar bed’
Doordat ongrijpbarebegrippenals ver-
moeidheid en concentratieverlies bij
long covid voorkomen, krijgen ze volgens
Drent ineensmeer aandacht. ‘Endat is
hardnodig.Mensenmet sarcoïdoseof
andere chronische aandoeningenmoe-
ten altijd vechten voorhet feit dat ze ziek
zijn.Doordat je het niet aandebuitenkant
kunt zien, krijgen ze algauw tehorendat
het tussendeoren zit.Het advies is dan:
ga eenkeer vroegnaarbedendan ishet
morgenwel over.’

Vooral bij (her)keuringengaat er veel
fout, zegtDrent: ‘Vaak isna verloop van
tijdbij sarcoïdosepatiëntende longfunc-
tieweernormaal endan is de conclusie
vandekeuringsarts:mooi, dankuntu
weerwerken.’ VolgensDrent lopende
meeste chronisch ziekenhiertegenaan:
‘Moet je je voorstellen: je hebtweinig
energie, je bent ziek endanmoet je jedaar
ooknogeens voor gaan verantwoorden.’

Wanthoe toon je eenongrijpbare
klacht als vermoeidheid aan? In samen-
werkingmetde ild care foundation stelde
Drent een vermoeidheidsvragenlijst op,
omhet tastbaarder temaken. Patiënten
gevenaan inhoeverreuitsprakenals ‘ik
vinddat ikweinigdoeopeendag’ en ‘ik
hebproblemenommetdingen tebegin-
nen’ ophen van toepassing zijn, op een
schaal die loopt van ‘nooit’ tot ‘altijd’.

Maar ookmetde vragenlijst blijft het
een lastige klacht.De longarts pleit dan
ook voormeer empathiebij keuringsart-
sen: ‘Het zijnwelmensendie je voor je
krijgt. Ik kan je vertellen, zewillen alle-
maal heel graagwerken. Vertrouwnou
eenshun verhaal.’
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Moeilijkebeoordelingen
ChantalGielen, verzekeringsarts en sinds
begindit jaar directeur arbeid engezond-
heid vandeafdeling sociaal-medische
zaken vanhetUWV, zegt te snappendat
de linkwordt gelegd tussen long covid
enandere aandoeningenals sarcoïdose.
‘Beide groepenpatiëntenklagenover
kortademigheid en vermoeidheid”, zegt
ze. “Bij het bepalen vanwat iemandnog
aankan, debelastbaarheid, zienwe veel
overeenkomsten.’

MaarhetUWV is volgenshaar ervaren
inhet vaststellen vandebelastbaarheid in
minder eenduidige gevallen. ‘Bij ongrijp-
bare klachtenproberenwegrip te krijgen
opwatde ziektebetekent voorhet leven
vandepatiënt, naastwat er oppapier
staat en is vastgestelddoorde arts.’

Dekeuringsartsen vanhetUWVvolgen
volgensGielen regelmatigbij- ennascho-
lingover ongrijpbare klachten zoals bij
long covid en sarcoïdose. ‘Wegaanook
steeds vaker in gesprekmetpatiëntenver-
enigingenen vragenhunexpertise over
bepaalde zaken’, zegtGielen. ‘Maarhet
blijvenmoeilijkebeoordelingen.Onder
anderedoorde grote variëteit in ernst en
beloop.’

Re-integratie staat steedshoger geno-
teerdbij hetUWV, zegtGielen. ‘Weweten
datnietwerken ziekmakend is. Is iemand
langerdan twee jaar ziek, danontstaaner
bijna altijd anderemedischeklachten en
financiële problemen.Watwewillen voor-
komen isdat thuiszitten iemands identi-
teit begint teworden.’

LennekeVente kanerovermeepra-
ten.Wieben ik zondermijnwerk, vroeg
ze zich jarenlang af. ‘Het is zoongeveer
het eerstewatwe elkaar vragenbij een
ontmoeting:wat doe je voorwerk?’, zegt
ze. ‘Ikhebdaarop ikdenk vijf jaar lang
geantwoord: ikbendirecteur corporate
communication,maar ikbennuaanhet
revalideren.Watmoest ik anders zeggen?
Ikbenpatiënt?Dat kreeg ik echtmijn
mondniet uit.’

Genieten
Venteprobeerde lange tijd ongeveer elk
medicijndat erwas, zonderdat dit tot een
structurele verbetering leidde— ‘Ik gaf
er licht van’. Tot longartsDrenthaar aan-
raadde eensnaar eenmedischpsycho-
loog te gaan. Zewas toenal bij eenpaar
regulierepsychologengeweest,maarhad
bij alle goedbedoelde adviezenaltijd een

‘Demedisch
psycholoog zei tegen
mij: jemoet eensgaan
leven engenieten.Ga
wat leuksdoen’

en teherstellen.Met eenandere aanpak
kunnener zo100.000 extramensenaan
hetwerk.’

Het aantal chronisch ziekenneemt
sterk toedoor vergrijzing enbeteremedi-
schebehandelingen, zegtGielen. ‘Daar-
door stijgt de levensstandaard enkunnen
mensendus langerdoorwerken.Maar
dat vraagtwel vande samenlevingdatwe
bereid zijn omonsaan tepassenaande
groep chronisch zieken.’

De conjunctuurhelpt eenhandjemee,
zegtGielen. ‘Dit is het idealemoment om
tehandelen.Het enorme tekort aanper-
soneel vraagt eenanderemanier vanden-
kenbijwerkgevers. Kijk reëel om jeheen
wiehetwerkkan invullen en zoekniet
alleennaar “de ideale kandidaat”. Splits
meer fulltimebanen in tweeën,maak
meer gebruik van voorzieningen, techno-
logie enmeer regelruimte, zodat hetwerk
voormeermensenhaalbaarwordt.’

Chronische rouw
LennekeVenteheeft ook eenadvies voor
de chronisch zieken zelf. ‘Stapuit depati-
entenrol. Kijknaarwat jewel kan.’Maar
diebalans is niet altijd eenvoudig: ‘Je hebt
mensendie kostewathet kost blijvenwer-
kenenbezig zijnmet overleven. Ik ook.
Ik zei: ikwilmijn leven terug! Ikhebde
meest gekke therapieëngevolgd enals ie-
mandhadgezegddathet zouhelpenom
naakt opdeDamte staan, omdatdaar een
aardstraal is die je geneest, had ikhet di-
rect gedaan. Ikwaswanhopig.’

Uiteindelijk gingdeknopbij haar om.
‘Wegaan inonze samenleving altijd ervan
uit dat allesmaakbaar is.Maar als je ziek
bent is niet allesmaakbaar.’ Ze schreef
een tweedeboek,Lichter levenmet een
chronische ziekte, over de inzichtendie
levenmet een chronische ziektehaarheb-
benopgebracht.

Daar komtookeen chronische rouwbij
kijken, legt Venteuit. ‘Ik bennu vijftien
jaar onderweg.Dandenk jedat je hetwel
hebt geaccepteerd.Maarbij elkenieuwe
levensfase, vanmezelf of vanmijnkinde-
ren, rouw ikomdedingendie ikniet kan.
Dat zal altijd zoblijven. Tegelijkertijdheb
ik geleerddat ikmeerbendanmijn chro-
nische ziekte.Mijnnieuwe leven is gestart
endat iswat ik iedereenmet een chroni-
sche ziekte ook zogun.’

Rob de Lange en Roos van Riel zijn
redacteur van Het Financieele Dagblad.

Vervolg van pagina 23 stemmetje inhaarhoofd gehaddat zei:
ja dat zalwel,maar jij weet niet hoehet is
omziek te zijn.

‘Diemedischpsycholoog zei tegenmij:
jemoet eens gaan levenengenieten.Ga
wat leuksdoen’, zegt Vente. Tot danhad
ze altijd vastgehoudenaanhet ideedat
haarwerk leukwas, daarhaalde zehaar
eigenwaarde enenergie uit. Enwat vond
ze eigenlijk leukomtedoen? ‘Ikhadgeen
idee’, zegt ze.

Deomslagkwamnaeen yogaretraite op
Ibiza. Lichamelijkwas ze veel sterker ge-
wordenen zehadmeer rust inhaarhoofd.
Ze realiseerde zichdat dit een vande
weinigedingenwasdie ze leuk vondom
tedoen. ‘Ikben toeneenopleiding gaan
doen tot yogaleraar’, zegt ze.

Indiezelfde tijd startte ze eenblog, ge-
naamdPillen&Prosecco.Depillenomdat
zedaardoorde yogaopleidingkondoen
endeproseccoomhet leven te vieren. ‘Al
gebruik ik ondertussengeenmedicatie
meer enben ikookgestoptmetdrinken’,
zegt Vente lachend.

Ze schreef toenal eenpaar jaar een
columnvoorhet blad vandepatiënten-
vereniging sarcoïdose.Het ideeontstond
omdeblogs en columns tebundelen in
eenboek, omdat zede jarennahaardiag-
nose endeuiteindelijke acceptatie daar-
vangoedweergeven.Tienonzichtbare ja-
renkwamin2019uit en is sindsdien ruim
2000keer verkocht.

Meerflexibiliteit
Bij een terugkeernaarde arbeidsmarkt
moet per individuwordengekekennaar
watmogelijk is, zegtChantalGielen van
hetUWV. ‘Bijmensendieweer voorzich-
tigmetwerkdurven te starten zie ik veel
angst dat het tochniet gaat lukkendoor
tehoge verwachtingenbij deomgeving en
dewerkgever.Dat is eenenormedrempel
en toontdehardheid vande samenle-
vingopditmoment. Ikpleit voormeer
verzachting. Inde spreekkamer enbij
werkgevers.’

Ook longartsMarjoleinDrent denkt
dat er veel tewinnen valt opde arbeids-
markt enookdaar komt covidomdehoek
kijken: ‘Er is bij bedrijven erkenningont-
staandat thuiswerkengoedmogelijk is.
Voor chronisch ziekenkandat eengroot
verschilmaken. Iemandkan ’smorgens
prima functioneren,maar inde loop
vandemiddaghelemaal leeg zijn.Met
thuiswerken, eenaangepast rooster en
watmeerflexibiliteit zijnwerknemers in
degelegenheidhuneigen tijd in tedelen

Lenneke Vente
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