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@rivm.nl];

From:

Sent: Thur 9/2/2021 9:08:16 AM

Subject: RE: Uitnodiging Presentatie onderzoeksagenda Q-koorts

Received: Thur 9/2/2021 9:08:17 AM

Sorry, ik had de mail met de vraag over deelname over het hoofd gezien.

Ben het eens met JEXEEJll dat we morgen beter niet kunnen gaan, als dit mogelijk leidt tot verkeerde

verwachtingen. AangezienjEfIZJlimorgen niet zelf kan gaan om ons standpunt hierin alsnog toe te lichten, kunnen

we beter helemaal niet aanwezig zijn.

wel goed om dit op te pakken om ons standpunt hierin (nogmaals) duidelijk te maken in de komende

weken.

Groeten,

From: 5.1.2e

Sent: Thursday, September 2, 2021 9:58 AM

@rivm.nl>; 5.1.2e

@rivm.nl>; < 5.1.2e @rivm.nl>;

EER or.

@rivm.nl>;

@rivm.nl>; EKER
@rivm.nl>

Subject: RE: Uitnodiging Presentatie onderzoeksagenda Q-koorts

Dag allemaal,

Met excuus voor mijn late reactie, maar ik ben net weer terug van een driedaagse opleiding.

Ik ben het wel eens met EIdat het goed is om ook bij g-support helder te maken welke rol/positie wij zien

voor het RIVM als het gaat om g-koorts onderzoek. De verwachtingen managen voor de toekomst is denk ik voor

alle betrokken partijen goed. Stel dat je dan aanwezig bent bij een dergelijke bijeenkomst, heb je ook een helder

verhaal.

Ik hoor graag even of er nu wel of niet iemand van het RIVM aanwezig is...dat is mij nu niet helemaal duidelijk. Ik

zal in ieder geval even aan ons social media/webcare team vragen te monitoren op g-koorts morgenmiddag.

Vandaag publiceren wij het actuele overzicht van de onderzoeken op onze website. Binnenkort gaat Q-support dat

van ons overnemen.

Met groet,

van: JEN0 ivn.0>
Verzonden: woensdag 1 september 2021 11:43

@ rivm.nl>;

@rivm.nl>

Onderwerp: RE: Uitnodiging Presentatie onderzoeksagenda Q-koorts

Beste allen,

De reminder zag ik ook voorbij komen vanochtend. Ik zal ‘m zo even doorsturen || ERE schreef o.a.: ‘Als

dagvoorzitter vrijdag a.s. denk ik dat het heel belangrijk is voor VWS en ZonMw (die de agenda in ontvangst nemen) dat

het RIVM in elk geval vertegenwoordigd is als belangrijke partij.’



684375

1k krijg de indruk dat er bij Q-support toch een wat ander idee leeft over onze rol, dan hoe wij het zelf zien. Als we

voor onszelf geen actieve rol zien in het onderzoek, is het denk ik goed dat dit vanuit de EPI- en/of LCI-staf ook als

zodanig gecommuniceerd wordt aan Q-support. En wellicht kunnen we dan ook beter niet iemand afvaardigen naar

deze bijeenkomst, omdat dit bij Q-support en/of bij de patiénten tot onterechte verwachtingen richting ons kan

leiden.

BEN -»BEY 0 denken jullie hierover?

Groeten, [ESEXNN

From: JEEMeivm.n>
Sent: woensdag 1 september 2021 11:25

Subject: RE: Uitnodiging Presentatie onderzoeksagenda Q-koorts

Beste allen,

Ik zag dat er nogmaals een reminder is binnengekomen.

Ik heb met [EXER besproken dat wij (LCI) niet aanwezig zullen zijn aankomende vrijdag.

In de mailwisseling ben ik even kwijt of een van jullie er wel zal zijn?

Met vriendelijke groet,

Van: JEvn.Verzonden: vrijdag 27 augustus 2021 13:20

2rivm.ni>;

[ENE rivm.nl>; rivm.ni>;

@rivm.nl>

@Drivm.nl>

Onderwerp: RE: Uitnodiging Presentatie onderzoeksagenda Q-koorts

Ik heb gisteren aan gevraagd of er iemand vanuit VWS aanwezig zal zijn, maar daar heb ik

nog geen reactie op ontvangen.

Met vanochtend besproken dat we alleen kunnen aansluiten als toehoorder omdat we geen actieve rol in het

onderzoek hebben.

Aangezien het nu een presentatie van de onderzoeksagenda is, zal er waarschijnlijk minder discussie zijn dan de

vorige keer.

Groet

Sent: donderdag 26 augustus 2021 13:32

To: 1 Drivm.nl>; orivm.nl>; EEE
@rivm.nl>

Subject: RE: Uitnodiging Presentatie onderzoeksagenda Q-koorts
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Beste allen,

1k ben dat wel met |JEEEJ eens. 1k denk dat we dat moeten meenemen in een beslissing over aanwezigheid.

Vorige keer was het appel van met name patiénten invoelbaar maar ook ingewikkeld.

Vanuit LCI zien we een beperkte rol ook ten aanzien van een eventueel vervolg op Q-screen.

Met vriendelijke groet,

Landelijke Codrdinatie Infectieziektebestrijding (LCI)
RIVM - Centrum Infectieziektebestrijding (Clb)
Postbus 1 5.1.2e

3720 BA Bilthoven

M:

Te

www.rivm.nl

5.1.2e

van: [ERE rivm.nl>

Verzonden: dinsdag 24 augustus 2021 18:19

Aan: : JEE oi. >;IEEEE cv >;
@rivm.nl>

cc:

Onderwerp: RE: Uitnodiging Presentatie onderzoeksagenda Q-koorts

Beste allen,

Ik heb ook een uitnodiging gehad. Vrijdags ben ik in principe roostervrij, maar als het noodzakelijk is dat ik er bij
ben kan ik wel een keer ruilen met een andere dag.

Het verbaast me trouwens wel dat het doorgaat als fysieke bijeenkomst i.p.v. dat het digitaal is, nu het thuiswerk-

advies nog van kracht is.

Het lijkt me wel belangrijk dat we van te voren goed helder hebben welke rol wij als RIVM voor onszelf zien in het

verdere onderzoek. Tijdens de vorige voorbereidende bijeenkomst van Q-support om tot een concept

onderzoeksagenda te komen bleek hier nl. wat onduidelijkheid over te zijn, en mijn indruk was dat de

verwachtingen van de patiénten over wat wij als RIVM zouden kunnen/moeten bieden nogal hoog waren. Vooral

wat betreft het Q-koorts onderzoeksdatabases-overzicht op https://www.rivm.nl/g-koorts/onderzoek bleek de

verwachting van de patiénten niet aan de sluiten bij wat wij op dit moment bieden. Zou goed zijn als er voor deze

bijeenkomst duidelijkheid komt over de toekomst van dit overzicht: bij wie komt de verantwoordelijkheid voor het

bijhouden (en evt. uitbreiden) hiervan te liggen, bij ons of bij Q-support?
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Sent: dinsdag 24 augustus 2021 16:26

To: : a rive. i>;[ERE
@rivm.nl>

Subject: RE: Uitnodiging Presentatie onderzoeksagenda Q-koorts

Beste allen,

Ik heb wel een uitnodiging gehad, maar ik kon aanvankelijk niet aanwezig zijn en heb me daarom afgemeld. Het

zou eventueel nu wel in mijn agenda passen.

Wij hebben gereageerd op een concept van de onderzoeksagenda (zie bijlage). De vastgestelde agenda heb ik naar

ik meen niet gekregen.

Met vriendelijke groet,

van: JIEEc iv.0>
Verzonden: dinsdag 24 augustus 2021 16:02

riven. o>;[EEE
@rivm.nl>

Onderwerp: RE: Uitnodiging Presentatie onderzoeksagenda Q-koorts

Ik heb ook geen uitnodiging gehad en zou er evt naartoe kunnen. Ben na die middag wel op vakantie dus ik kan

niet ‘live’ voor een briefing zorgen na afloop.

Groeten,

Sent: dinsdag 24 augustus 2021 15:59

Subject: RE: Uitnodiging Presentatie onderzoeksagenda Q-koorts

1k heb de uitnodiging niet gehad en het is ook mijn vrije middag. Maar ik zie toevallig dat het bij mij echt om de

hoek is, dus ik zou oppas kunnen regelen en even op en neer kunnen gaan indien nodig.

Groeten |EXEY

Sent: dinsdag 24 augustus 2021 15:54
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riv.n>;

[EEE <TR © riv.n.-; [EE EE ov.ol>
@rivm.nl>

rivm.nl>a

Subject: FW: Uitnodiging Presentatie onderzoeksagenda Q-koorts

Hoi

Hebben jullie deze uitnodiging ook gekregen? 1k ben zelf die dag vrij en kan er dus niet bij zijn.

hebben jullie al gezien welke onderzoeken er nu op de agenda staat?

Groet

Sent: dinsdag 24 augustus 2021 14:49

ToCC:<.o0o.n>
Subject: Uitnodiging Presentatie onderzoeksagenda Q-koorts

Uitnodiging:

Presentatie onderzoeksagenda Q-koorts

Vrijdag 3 september 2021 van 13.00 uur tot 15.30 uur (inclusief lunch)

Hierbij nodigen wij u van harte uit om aanwezig te zijn bij de bijeenkomst op 3 september a.s. in het Van der Valk Hotel

Zaltbommel-A2.

De bijeenkomst start om 13.00 uur met een lunch.

Het belang van onderzoek naar Q-koorts is groot. Vele jaren na de uithraak in Nederland kampen nog steeds veel mensen met

langdurige klachten ten gevolge van deze ziekte. Veel raadselen moeten nog ontsluierd worden. Het belang van onderzoek wordt

bevestigd door de recente uitbraak van COVID-19 en nieuwe zodnosen die op de loer liggen.

Q-support heeft de afgelopen periode een intensief traject doorlopen met patiénten en onderzoekers om te komen tot een

hernieuwde onderzoeksagenda voor. Q-koorts. Dat heeft geresulteerd in een voor alle betrokkenen belangrijk product dat we aan

willen bieden aan een aantal belanghebbenden.

Meld u s.v.p. voar maandag 30 augustus aan voor deze bijeenkomst via deze link

Programma

13.00 uur: Inloop met lunch

1400 ur: opening door INNENECHINN,METER
14.10 uur: Terugblik, huidige stand van zaken en toekomst Q-koorts-onderzoek door

14.40 uur: De rol van de patiént in onderzoek: tweegesprek door EEEbij O-support) en

15.00 uur: Formele presentatie onderzoeksagenda en aanbieden aan belanghebbenden.

15.15 uur; Afronding en informeel samenzijn.

Wij hopen u vrijdag 3 september te ontmoeten.
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