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en hartfalenmagazine is gebore \

door: Martina KrijgsmanSchut, voorzitter Hartfalenfoundation

Het hartfalenmagazine wordt uitgegeven door de Hartfalenfoundation. Deze stichting zet zich in voor
sponsorwerving ten bate van onderzoek naar en voorlichting over hartfalen.

Voor u ligt ons allereerste Hartfalenmagazine. Een landelijk
initiatief dat is ontstaan uit onze regionale Hartfalennieuwsbrief.

aanvang van onze stichting, een kleine twee jaar geleden, hadd
we niet kunnen bedenken dat we binnen die termijn met onze
informatievoorziening letterlijk en figuurlijk uit ons jasje zouden &
groeien en dat de vraag naar een landelijk initiatief zo groot zou

zijn. In dit magazine, dat twee keer per jaar zal verschijnen, willer =
we laten zien dat er op verschillende terreinen aandacht is voor [
de chronische ziekte hartfalen. Dat er diverse organisaties en
particuliere initiatieven zijn die de hartfalenpatiént en diens naast
een warm hart toedragen. Maar het allerbelangrijkste is dat u zic
herkent in de verhalen van ervaringsdeskundigen, dat u met de geboden informatie uit de voeten kunt, dat d
tips daadwerkelijk bijJdragen aan het verbeteren van uw kwaliteit van leven en dat uw ziekte bespreekbaar,

geaccepteerd en gedragen wordt door een breed publiek. De eerste voorzichtige schreden zijn gezet om het
onzichtbare 'landelijk’ zichtbaar te maken. Uw ervaringen, ideeén en knelpunten zijn voor ons van onschatbg
waarde. We zijn er voor u en de mensen om u heen. Net als u weten velen van ons welke impact hartfalen h
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op het dagelijks functioneren. Samen met u, onze deskundigen en de vele vrijwilligers willen we aandacht vragen

voor de ernstig chronische ziekte hartfalen en de mensen die deze diagnose krijgen. Een eerste aanzet is g4
door het uitbrengen van dit landelijke Hartfalenmagazine. We hopen dat dit initiatief net als onze regionale
Hartfalennieuwsbrief voor u van toegevoegde waarde mag zijn.

at is hartfalen? \

Hartfalen is een ernstig chronische ziekte, gekenmerkt door een toenemende invaliditeit, die vooralsnog niet
genezen is

De levensverwachting bij hartfalen is ongunstig. Bij hartfalen is er sprake van een verminderde pompfunctie.
hart is niet meer in staat om voldoende bloed rond te pompen. Als gevolg van deze verminderde pompfuncti
krijgen weefsels en organen te weinig zuurstof en voedingsstoffen. Door onvoldoende doorbloeding van de

weefsels en organen gaan deze vocht vasthouden. Het lichaam is zelf niet meer in staat om dit overtollige vdg
uit te scheiden. Hierdoor ontstaan allerlei klachten.

De meest voorkomende klachten zijn?

Dikke voeten en/of enkels doordat men vocht vasthoudt
Vaak onrustig slapen

Veel 's nachts uit bed moeten om te plassen
Prikkelhoest, vooral als men plat ligt

Vergeetachtigheid

Moeilijk kunnen concentreren

9 Vermoeidheid, geen fut hebben
9 Weinig inspanning kunnen verrichten
9 Kort van adem zijn
9 bij inspanning
9 alsook in rust
i Een opgeblazen gevoel en een moeilijke stoelgang
9 Weinig eetlust en toch in gewicht toenemen

= =4 8 -8 -4 -9

Niet alleen de beperkingen maar ook kijken naar de mogelijkheden
Als Hartfalenfoundation zijn we ons zeer bewust van de ernst van hartfalen. Naast het zichtbaar maken van
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chronische ziekte proberen we ook op zoek te gaan naar mogelijkheden, hoe beperkt die soms ook voor somimige

patiénten zijn. Verpleegkundigen, cardiologen, revalidatiecentra spannen zich zoveel mogelijk in om de kwal
van leven van patiénten met hartfalen zoveel mogelijk te verbeteren en de progressie van de ziekte te vertra
Dat deze inspanningen hun vruchten afwerpen blijkt wel uit het feit dat sommige patiénten, ondanks de

ongunstige prognose, toch wat winst weten te behalen. Op dit moment zien wij veelbelovende ontwikkelinge
met betrekking tot stamceltherapie en steunharten. Als Hartfalenfoundation zullen wij u middels dit magazing
en onze websitevww.hartfalenfoundation.nblijven informeren over alles wat u en uw ziekte aangaat.
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en scootmobiel voor Martine \

Denk je aan een scootmobiel dan denk je veelal aan de wat oudere mens. Toch zijn er ook jonge mensen di
niet aan het gebruik van een scootmobiel ontkomen. Hartfalenpatiént Martine Schampéalravens heeft
haar eerste ervaringen met haar 'scoot’' op papier gezet.

Een week na de diagnose hartfalen mag ik weer naar huis. ledere arts of verpleger/ste
het als hun persoonlijke missie mij op het hart te drukken het thuis vooral heel rustig ae
doen. Na de nodige voorbereidingen ga ik opgelucht naar huis. Maar die opluchting is
als sneeuw voor de zon verdwenen. Ik hang op de bank en de trap heeft de vorm van ¢
Himalaya aangenomen. De wandeling naar de supermarkt is wekenlang mijn enige uitj
een tripje naar de markt wordt een heuse expeditie. Wil ik niet in een kluizenaar veranc
zal er iets moeten veranderen.

Op zoek naar een scoot
Ik besluit op zoek te gaan naar een scootmobiel en omdat ik niet veel geduld bezit speur ik de tweedehands
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af voor een leuk modelletje. Ik vind een opvouwbare die ook nog een beetje betaalbaar is en we gaan op pagl. De

verkopers zijn blij dat ze mij er een groot plezier mee doen en ik krijg van de kleinzoon des huizes een demo
tie. Nu zelf eens proberen. Ik stap op en geef een beetje gas. Mijn hart klopt in mijn keel, wat is dat eng! Ik b
en heb het motor rijbewijs hoe doen die flussers dat? We slingeren het apparaat achterin waar hij niet meer|
plek inneemt als een flinke kinderwagen. Tja daar waren we nou net vanaf. Thuis aangekomen maak ik voor
een paar rondjes op het achterpad. En daar staat hij dan. Hij lijkt me uit te lachen. Niet alleen de bediening v,
ding maar ook dat ik er nu eigenlijk de wijde wereld mee in zou moeten bezorgen me knikkende knieén. Waa
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die stoere meid gebleven die ik een paar weken geleden nog was. Onze jongste dochter trekt me over de stijeep.

Na een paar weken met haar zus naar school te zijn gelopen wil ze wel weer eens door mama gebracht wor
kruipt bij me op schoot en gillend van spanning scheuren we door het dorp naar school. Gelukkig zijn we laa
Zijn de meeste ouders al weer naar huis zodat mijn eerste echte rit vrij anoniem verloopt. Na een paar dagen]
mijn scootmobiel nog steeds grijnzend in de schuur. Ik vind het toch wel moeilijk mezelf onder de mensen te
ven met mijn scoot. Wij wonen in een klein dorp waar iedereen je kent. Ik besluit het in één dag op te lossen
scheur op het drukste moment van de dag naar de supermarkt. Nog even de kinderen van school halen, dag
te vroeg aankomen en zeker het halve dorp heeft me al met scootmobiel gezien.

Mijn scoot en ik

Nu een paar maanden later is mijn relatie met mijn scoot een stuk verbeterd. Ik kan hem zelf in de auto tillen
waardoor mijn bereik nog groter wordt. Af en toe baal ik van de starende blikken vooral als ik uit mijn scootm
stap om even wat te pakken. En als ik een keer wel ga lopen ben ik het derde wereld wonder. Ik besluit een

aan te vragen, zeker als ik straks een ICD krijg wil ik niet weer mijn zelfstandigheid kwijtraken. De nieuwe za
stuk sneller rijden en meer bereik hebben. Mijn dochter verheugd zich al op de ritjes naar school. Ik heb al €
rode lakjas gekocht en met "Born to be wild" op mijn mp3 oefen ik nog even.

Op zoek naar informatie over hartfalen of andere cardiologische onderwerpen? Dan is www.hartwijzer.nl
zeker een aanrader. Naast de website is hartwijzer ook verkrijgbaar in boekvorm.

De website Hartwijzer gaat over hartziekten, de behandeling ervan en wat mensen zel
kunnen doen om hartziekten zoveel mogelijk te voorkomen. Naast deze website is de
informatie ook uitgebracht in boekvorm. Het boek Hartwijzer is verschenen als jubileu
geschenk ter ere van het 75 jarige bestaan van de Nederlandse Vereniging Voor Card \/\/ ‘ v
(NVVC). Hartwijzer is geschreven en samengesteld door Bart Boon en Richard Braa )
Dr. Richard Braam werkt als cardioloog in Apeldoorn en Bart Boon produceert teksten
filmpjes en beeldmateriaal voor de Nederlandse Vereniging Voor Cardiologie (NVVC).
Boon is tevens de maker van de websivw.hartwijzer.nl.

Het boek Hartwijzerisvo@m ™MT Zpp GDSNI NA 2306l NI oA RS
het internet bij onder anderavww.bol.com.nl
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ISSION! Hartfalen \

Dr. Harriette Verwey, verbonden aan het Leids Universitair Medisch Centrum, is een cardioloog met een misgie.
Vijf jaar geleden bedacht ze een bijzonder protocol voor patiénten met ernstig hartfalen, NYHA kladse 3

Op dit moment zijn er in Nederland ongeveer 200.000 patiénten met
hartfalen. Elk jaar neemt dit aantal met ongeveer 35.000 toe.

De verwachting is dat het aantal patiénten met hartfalen de komende
twintig jaar zal blijven groeien. Bij het ontwerpen van het MISSION
protocol waren diverse disciplines van het Leids Universitair Medisch
Centrum betrokken. Interventiecardiologen (dotterdokters),
electrofysiologen (hartritmespecialisten) en hartchirurgen hebben iede
hun steentje bijgedragen om het protocol, genaamd MISSION! Hartfals
te kunnen realiseren. Het hartfalenprotocol wordt daarnaast volledig
ondersteund door de afdeling cardiologie (Prof. van der Wall en

Prof. Schalij) en de toraxchirurgie (Prof. Klautz). Doordat de diverse
afdelingen binnen dit Universitair Medisch Centrum hun handen ineen
hebben geslagen zijn ze gekomen tot een gemeenschappelijk integraa
hartfalenprogramma dat tot één van de grootste van Nederland
behoort. Een resultaat waar cardioloog Verwey bijzonder trots op is.

Individueel zorgprogramma

Hartfalenpatiénten zijn gebaat bij een intensief, individueel
zorgprogramma. De kracht van het hartfalenprotocol zit hem volgens
cardioloog vooral in de uitgekiende medicatie, het op peil houden van
de conditie, leefregels ten aanzien van voeding en vochtinname, regelmatige controle door de
hartfalenverpleegkundige en begeleiding door een multidisciplinair team. MISSION! Hartfalen richt zich nu
vooral op patiénten met systolisch hartfalen. Bij deze vorm van hartfalen wordt er door het hart minder bloed
uitgepompt omdat de hartspier minder krachtig samentrekt. Deze vorm van hartfalen wordt veroorzaakt door
ischemisch hartlijden (vernauwingen in de kransvaten). Het is de meest voorkomende oorzaak van hartfalen
en doet zich vooral voor bij mannen onder de 65 jaar. In MISSION! Hartfalen worden patiénten uitgebreid
onderzocht op de oorzaak en de ernst van hun hartfalen. Hierbij wordt gebruik gemaakt van zeer geavanceefde
onderzoeksmethoden. Vervolgens wordt beoordeeld wat voor een individuele patiént de beste behandeling
is: alleen medicijnen en leefregels, een ingreep door de cardioloog (het plaatsen van speciale pacemakers,
dotterbehandeling, stamceltherapie) of een hartchirurgische ingreep. Het doel van MISSION! Hartfalen:
8SSy Iyl ASytAaa1S NBRdzOGAS @ty KSG Frydalt T AS{SYyKdz a2 L

Dr. Harriette Verwey
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Universitair Medisch Centrum met maar liefst 60 procent zijn gedaald. Heropnames van patiénten met hartfajen
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met verschillende disciplines, waarin de hartfalenverpleegkundige een onmisbare schakel vormt, proberen we
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Dr. Harriette Verwey.

Toekomst

De Leidse cardioloog kan niet anders concluderen dan dat ze de afgelopen vijf jaar enorm veel heeft geleerd.

Dat is zeker ook het geval voor haar collega's die nauw betrokken zijn bij het hartfalenprotocol. We zijn met 4'n

allen gegroeid, aldus Verwey. De indicaties voor complexe behandelingen zijn verfijnd en de resultaten zijn eel
beter geworden. Hierdoor neemt het aantal verwijzingen ook van buiten de Leidse regio toe. De expertise en
de chirurgische mogelijkheden op het gebied van hartfalen groeit. Nieuwe ontwikkelingen kunnen veel snelley
worden geimplementeerd. Eén van die nieuwe ontwikkelingen betreft het inbrengen van een Assist Device
(steunhart). Deze apparaten zijn volgens de cardioloog technisch enorm verfijnd en veel kleiner geworden. p
dit moment worden de steunharten geimplanteerd bij patiénten die op de wachtlijst staan voor een ruilhart e
een ernstige verslechtering laten zien. De resultaten zijn zeer bemoedigend. Het is mogelijk om bij patiénten|met
hartfalen, die in een chronische situatie dreigen te geraken, zo'n steunhart te implanteren. De ondersteunende
functie van dit stukje vernuftige techniek kan volgens Dr. Harriette Verwey bij hartfalenpatiénten leiden tot e
aanzienlijke verbetering van de conditie en kwaliteit van leven. In de komende vijf jaar hoopt de cardioloog, amen
met de andere specialisten die betrokken zijn bij MISSION! Hartfalen, nog meer patiénten een betere toekonpst te
bieden. Het motto van MISSION! Hartfalen........ Samen beter, sluit hier volgens Dr. Verwey, dan ook goed bij aan.

www. hartfalenfoundation.nl
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Bij hartfalen denkt men niet snel aan het griepvirus als veroorzaker van deze chronische ziekte. Een niet tijd
opgemerkte ontsteking van de hartspier, als gevolg van een verwaarloosde griep, heeft het leven van Joland
Bosveld en haar gezin behoorlijk op zijn kop gezet.

D

Na vele huisartsen ziekenhuisbezoeken kreeg Jolanda Bosveld eindelij
S K2NBy 6+ d TS YIyl1SSNRSY WKI NI
opluchting. Een erkenning van haar klachten, het zat dus toch niet tussg
haar oren. Voor Jolanda en haar man is het tot op heden nog onbegrijp
dat de diagnose zo lang op zich liet wachten. De huisarts constateerde
in eerste instantie een longontsteking waarvoor ze maar liefst drie

antibioticumkuren kreeg. Vervolgens waren het kinkhoest, astma en
zelfs maagproblemen die volgens de huisarts ten grondslag lagen aan
de problemen van Jolanda. Op een nacht had ze het zo benauwd dat
haar man opnieuw besloot een arts te bellen. Deze stuurde haar door
naar het ziekenhuis waar ze vervolgens werd opgenomen.

Y| 922 NJ

Hartpatiént

In eerste instantie kon men ook in het ziekenhuis geen duidelijke oorzaj
vinden voor de klachten van Jolanda. Na diverse onderzoeken kwam in
ieder geval aan het licht dat ze in iedere long een liter vocht vasthield.
Dit veroorzaakte de benauwdheidsklachten. Het meest merkwaardige
vond Jolanda wel het feit dat er op de foto's die door de radioloog wareg
gemaakt, niets van dit vocht te zien was. Toen de artsen het vocht in hgj
longen hadden ontdekt, gingen ze op zoek naar de oorzaak. Een echo Jolanda Bosveld
moest uitsluitsel geven. Nog voordat Jolanda met haar bed de zaal op

werd gereden kreeg ze te horen dat ze Cardiomyopathie (ziekte waarbij het hart abnormaal vergroot of verdikt is)
hadden geconstateerd en dat ze een pompfunctie van nog maar 20 % had. Verdoofd en met een foldertje van de
Nederlandse Hartstichting in haar handen werd ze met bed en al teruggebracht naar de zaal van de longafdgling.
En de artsen? Die waren in geen velden of wegen meer te bekennen. Haar klachten hadden nu in ieder gevgl een
naam. Het gevoel van opluchting sloeg al snel om in boosheid, machteloosheid en verdriet. Jolanda lag op een
zaal met een paar hoog bejaarde patiénten. Zij en haar man hadden geen enkele privacy en konden zich niet
terugtrekken om alles wat er in die voorbij gaande periode was gebeurd te laten bezinken en te verwerken.
In het ziekenhuis lag Jolanda snikkend onder haar dekens of zat huilend op de wc. Van een gezonde Hollanflse
vrouw, in de bloei van haar leven, was ze nu gedegradeerd tot hartpati€nt voor de rest van haar verdere
leven. De oorzaak is volgens de artsen een verwaarloosd griepje waardoor haar hartspier ontstoken raakte gn
dzA G SAYRSft A2 Aa 0Sa0KIFIRAIRD® al 2ST 2 SSy GSNHBII NI 2paR 3N
F NG &Sy dé

Het onzichtbare

Met een klaplong, als gevolg van een poging om het vocht met een injectienaald te verwijderen, een ICD en en
batterij aan medicijnen keerde Jolanda weer huiswaarts. En dan begint het pas. Een scala aan mensen is of] dat
moment betrokken bij jou als patiént. De longarts, de revalidatiearts, de cardioloog, de fysiotherapeut, de dié}ist,
de psycholoog, de ICBN hartfalenverpleegkundige. leder met hun eigen expertise en veelal goed bedoelde
adviezen. Alleen in de praktijk werkt dit niet altijd zo. Met twee opgroeiende, schoolgaande en bovendien

puberende tieners, een partner en verplichtingen ten aanzien van werk kun je het niet altijd rustiger aan doer.
Er worden dingen van je verwacht waarop je niet altijd nee kunt en wilt zeggen. Ik ben veertig en heb een gekin.
Dan heb je niet zoveel aan tafeltje dekje, een scootmobiel of het advies om het bovenal maar rustig aan te dpen.
Je hebt meer aan handreikingen en praktische tips die ervoor kunnen zorgen dat je als chronisch zieke zovel
mogelijk controle houdt over je gezin en de daarbij horende dagelijkse beslommeringen. Als je jong bent IoovELje

tegen hele andere zaken aan dan wanneer je de pensioengerechtigde leeftijd hebt bereikt. Daar wordt nog wWel

eens vaak aan voorbij gegaan. Als je in een bus gaat zitten en vervolgens niet opstaat voor een oudere damg dan
g2NRG 2SS aOKSST IIFyasS1S1Sye 2yySSNI 2SS RS tAFTid ypSYid &
ONRdzgz RAS {ly G20K YI11StA2]l YSG RS GNILXE® L1 GBPN] SSN
is het tegendeel waar. Je kunt beter een been breken dat is tenminste zichtbaar, maar hartfalen dat zie je aah de
buitenkant niet .

www. hartfalenfoundation.nl
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Ontkenning
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ik wel dat je daar geen antwoord op krijgt. De buitenwacht denkt dat ik nog steeds in een ontkenningsfase zi.

Geloof me, dat besef is er echt wel. Bij het krijgen van post van het centrum voor chronisch zieken realiseerg
ik me voor het eerst dat ik echt ziek was. Dat er mensen zijn die denken dat ik mijn ziekte ontken, begrijp ik

Bij een bezoek aan de bedrijfsarts twijfelde deze aan mijn verhaal. Ze had een heel zielig hoopje verwacht d
tot niet veel meer in staat zou zijn. Vervolgens komt er bij haar iemand op het spreekuur die nog van alles kg
en bovendien haar werk in de catering weer deels wil hervatten.

Het thuisfront

De partner van Jolanda had in het begin weinig tijd om na te denken, het was hollen van hot naar her. Het w|
de kinderen en zijn vrouw in het ziekenhuis gaven hem weinig tijd om stil te staan bij datgene wat zich binne
hun gezin afspeelde. Beide echtelieden misten de informatievoorziening afgestemd op de levensfase waarin
zich op dat moment bevonden. De kinderen kregen van de hartfalenverpleegkundige-eam au plaats van

010

brk,
N
Zij

een folder. Het gaf de twee tieners een heel goed beeld van wat er met hun moeder aan de hand is. De infojmatie
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met opgroeiende, puberende tieners en bevinden ons in een periode van ons leven die niet te vergelijken is
de situatie waarin iemand van vijfenzestig en ouder zich bevindt. Hier mag best wel eens meer aandacht vod
12YSyodé¢ +22NJ RS {AYRSNBY A& RS TAS1GS Gly Kdzy Y2
ze ziek is. Daarnaast bevinden haar dochter en zoon zich in een fase waarin alleen 'zij' belangrijk zijn. Niet g
onbegrijpelijk als je aan het opgroeien bent. De man van Jolanda is zeker in het begin bang geweest. Vooral
angst voor het onbekende, het niet weten wat er komen gaat en of ze nog wel wakker wordt waren gevoelen
die hem in het begin overspoelden. Bij Jolanda kwam er een stukje rust door de plaatsing van de ICD. Sinds|
gaat het een stuk beter met haar. Ze heeft het gevoel dat ze door de ICD hartstikke goed is beschermd en d
dit apparaatje zal ingrijpen wanneer haar hart haar in de steek laat.

De toekomst
Het gezin Bosveld ziet de toekomst absoluut niet somber in. Sterker nog het gaat sinds de plaatsing van de

en een juiste afstemming van de medicijnen stukken beter met Jolanda. Natuurlijk heeft ze haar ups en downs

en ontbreekt het haar wel eens aan de benodigde energie. Maar de toekomst ziet ze absoluut positief tegem|
L] oAt yAaASdia vYaaaSy @ty It RFEG t£Sdz1a RFEG T AOK A
Ik weiger om met minder genoegen te nemen. Als hartfalenpatiént realiseer ik me maar al te goed dat mijn s
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twee dochters.
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Hoe werd de diagnose gesteld, welke klachten gingen hieraan vooraf en welke imp:
had en heeft dit op de patiént, dienst partner en de overige gezinsleden? Daarnaag
kijken de patiénten ook vooruit, hoe nu verder? Aangrijpende verhalen met een trag
maar ook een lach. Het voorwoord is geschreven door Ron Treffers, arts en voorzitf
van de Raad van Bestuur van de Rijnland Zorggroep. De verhalen zijn opgetekend
Martina KrijgsmarSchut, voorzitter van de Hartfalenfoundation en Hans Kruidenberg
lid van de Raad van Toezicht van de Hartfalenfoundation.

Het onzichtbarepAldiI{:EET

Donateurs van de Hartfalenfoundation krijgen het boekje geheel kosteloos thuisges
Meer informatie over het boekje 'Hartfalen het onzichtbare zichtbaar: verhalen van
hartfalenpatiénten en hun naasten' kunt u vinden wgw.hartfalenfoundation.nl.
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k worstel met mijn hartfalen maar kom telkens weer bove \

Het hebben van de chronische ziekte hartfalen vraagt veel van de patiént maar ook van diens gezin. De ene
dag heb je nog voldoende energie om een toertje te gaan fietsen en de andere dag lig je totaal uitgeblust op
de bank. Het is een continue strijd met jezelf maar ook met je omgeving.

Hilde en haar man Karel Zwart zijn dankbare mensen. Vijftien jaar terug was er nog niet veel over hartfalen
bekend. De moeder van Karel was zeer kortademig en hield behoorlijk wat vocht vast. Indertijd werden deze
klachten afgedaan als zijnde een ouderdomskwaal. Met wat plasmedicatie werd moeders op de been gehouflen.
Op drieénzestig jarige leeftijd overleed moeder Annie aan een hartstilstand. Pas veel later werd duidelijk dat e
waarschijnlijk aan de gevolgen van hartfalen w.
komen te overlijden. Karel was een echte
Bourgondiér: lekker eten, drinken en roken.
GaSy Y2Sid 3ISyASiaSy YS
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gezond maar was de laatste tien jaar van haar
leven alleen maar aan het kwakkelen en stierf
uiteindelijk. Nou, mij niet gezien hoor! Ik neem
KSG SNJ tS1T1SN gFyoé b
Karel pijn in zijn maag. Hij had het gevoel alsof]
Zijn eten niet echt wilde zakken. Het kwam niet
omhoog maar ging voor zijn gevoel ook niet
omlaag. Na een nacht van tobben besloot Hild4
de dokter te bellen. Daar konden ze al vroeg in
ochtend terecht. Na een kortstondig onderzoek
kwam hij met de diagnose: maagproblemen. Er werd een receptje uitgeschreven dat Hilde en haar man gelij
bij de apotheek konden afhalen. Op weg naar de auto kreeg Karel het heel erg benauwd. Hij kon geen stap
meer verzetten en hield zich krampachtig vast aan Hilde. Een voorbijganger haalde de dokter en binnen een|paar
minuten stond er een ambulance. Vele onderzoeken in het ziekenhuis volgden. Karel bleek een hartinfarct g¢had

te hebben en daardoor was er iets mis met zijn pompfunctie. De term hartfalen zei hem absoluut niets. Een Qroer

van Karel zocht het op het internet op. Wat zijn broer daar allemaal las, maakte hem absoluut niet vrolijk. Bijfeen
081281 Gly TA2y oNRBSNIt SGSNI RSSR YINBt fttSa ¢ G| RST S
gaat, man. Op dat internet wordt er maar van alles neergezet of het nou waar is of niet. Als ik zo'n ernstige z|ekte
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Pas in het revalidatiecentrum werd het voor Hilde en Karel duidelijk wat er precies aan de hand was. Een
chronische ziekte genaamd hartfalen hing als een dreigende wolk boven het gezin Zwart. Angst, boosheid ef
verdriet wisselden elkaar in een rap tempo af. Al die gevoelens waren nodig om uiteindelijk met hernieuwde
kracht en energie een positieve weg in te slaan. Je leven staat in het begin op zijn grondvesten te schudden pmdat
je weet dat je niet meer beter wordt en steeds meer zult moeten inleveren. Toch zijn er ook lichtpuntjes. Het |s
een waar gevecht met jezelf maar ook met je omgeving. Je ziet er immers niet ziek uit. Er moeten doelen en
grenzen worden gesteld. Daarnaast moet je goed op signalen van je lichaam letten. Het lichaam zit echt worjderlijk

AY SE1FFENY a9y KSG tfSNbStlFyaNrRaladsS Aaé¢x 1S3G VI NBf =
Ik moet er niet aan denken dat ik met mijn ziekte alleen zou moeten worstelen. Het leven houdt niet op bij dg
diagnose hartfalen. Sterker nog, mijn leven is pas echt begonnen toen ik kreeg te horen dat ik chronisch zielq was.

Je wordt je veel bewuster van jezelf en je gezin en gaat je realiseren wat echt belangrijk is in het leven. In ieder
3Sgrt yASi KSG tS@Sy Ifa D2R Ay CNIy{1NR2] Sy 2SS SNHSY
Nee, voor Karel was het echt knopen doorhakken en alles eruit halen wat er nog uit te halen viel.

Een battle

Stoppen met roken, afvallen, voelgn zoutbeperking, juist innemen van de medicijnen en de plaatsing van ee
ICD hebben me weer een voorsprong op het leven gegeven want al die inspanningen zijn uiteindelijk beloongl.
Bij een laatste bezoek aan de cardioloog werd er een echo van het hart gemaakt. Het hart van Karel bleek bj de

allereerste echo als gevolg van de verminderde pompfunctie ernstig vergroot. Nu, twee en een half jaar later|blijkt
uit de echo dat het hart in omvang is afgenomen. Het heeft zich als het ware een stukje hersteld. Dit betekerit
winst ten aanzien van het stadium van hartfalen waarin Karel zich bevindt.
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vervolg k worstel met mijn hartfalen maar kom telkens weer bove \

Het is een continue strijd. Maar die hoef je gelukkig niet alleen te leveren. Samen met de cardioloog,

hartfalenverpleegkundige en met zijn vrouw Hilde is Karel als het ware op ontdekkingsreis. Het is steeds weg
zoeken naar een evenwicht. Soms betekent dit het aanpassen van de medicijnen, het bijstellen van de pace
en het veranderen van de inname van de hoeveelheid vocht. Keulen en Rome zijn ook niet op één dag gebo
Zo is het ook met hartfalen. Het vraagt behoorlijk veel van jezelf en de mensen om je heen. Verbeteringen Kk
beetje bij beetje en worden veelal pas zichtbaar na weken of zelfs maanden. Best lastig als je leeft in het hie
nu en bij de dag. Dan gaat het je allemaal niet snel genoeg. En soms wordt je ook weer even terug geworpe
heb je een tegenslag en moet je weer uit dat dalletje zien te klauteren. Ook is het goed om stil te staan bij an
hartfalenpatiénten. Als ik hun verhalen wel eens lees en hoor dan voel ik me een echt bevoorrecht mens. W¢
hebben het maar getroffen met onze cardioloog en de begeleiding vanuit het ziekenhuis. Geen vraag is te g4
en men probeert op alle mogelijke manieren om me zo lang mogelijk op de been te houden en dat lukt ze md
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het nodige kunst en vliegwerk. Nou, wat wil een mens dan nog meer. Mijn moeder heeft die kansen niet gekjegen.

Simpelweg omdat men er toen te weinig vanaf wist. Moet je kijken wat een vorderingen de medische wetens
heeft gemaakt ten aanzien van het hartfalen en nog steeds is men niet uitgedokterd. Genezen kunnen ze de
ziekte nog niet maar ze kunnen wel al veel meer dan vijftien jaar geleden. Ik worstel dagelijks met mijn hartfg
maar kom dankzij de dames en heren medici iedere keer weer boven.

ampagne vrouwen en harten vaatziekten \

De Hartstichting is samen met de Nederlandse Vereniging voor Cardiologie (NVVC) een bijzondere campagfe

gestart. Beiden vragen de komende jaren aandacht voor het onderwerp 'vrouwen en-leartvaatziekten'.
In het kader van deze campagne zijn zo'n 30 cardiologen, waaronder Adriaan Kraaijeveld, eind augustus op
de pedalen gestapt met als eindbestemming het Europese Cardiologie Congres in Stockholm

Op 21 augustus was het dan zover. De heren en dames cardiologen

mochten al fietsend vanaf het VU Medisch Centrum in Amsterdam ruim
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fietsers was Adriaan Kraaijeveld, cardioloog in opleiding in het Rijnland

Ziekenhuis. Het was voor hem een hele eer om mee te mogen fietsen

met een groep uiterst gemotiveerde vakgenoten. Acht dagen fietsen om

uiteindelijk, op 28 augustus, in Stockholm te arriveren. Een sportieve

prestatie om het onderwerp 'vrouwen en hagn vaatziekten' eens extra

onder de aandacht te brengen en geld binnen te halen voor onderzoek.

En dat is hard nodig. Onder vrouwen zijn hart vaatziekten doodsoorzaak

nummer 1. Volgens Kraaijeveld weten de medici op het gebied van hart

en vaatziekten veel, toch blijven een aantal vragen nog onbeantwoord.

Bij vrouwen, die kampen met harn vaatziekten, blijken de symptomen

te verschillen van die van mannen. Doordat dit lang niet altijd onderkend

wordt krijgen vrouwen minder vaak en ook dikwijls later de optimale

behandeling. Dit geldt niet alleen voor problemen aan de kransslagvaten,

ook bij patiénten met hartfalen is deze trend zichtbaar. Daarnaast krijgen

vrouwen vaak op latere leeftijd, meestal na de overgang te maken met

hart- en vaatziekten. Wetenschappelijk onderzoek is nodig om de precieze

symptomen bij vrouwen in kaart te kunnen brengen en antwoord te krijgen

op de vraag waarom en hoe deze symptomen verschillen van die van mannen. Adriaan Kraaijeveld op de pedalen
Ook is het belangrijk om te weten welke behandeling het meest effectief is bij vrouwen.

Ophttp://mijnactie.hartstichting.nl/teams/nederlandse-verenigingvoor-cardiologie/ is meer informatie

te vinden over de campagne 'viouwenen h&ty @I I 6T AS1GSyQ Sy RS Y23Stig
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te investeren in onderzoek komen we meer te weten over het ontstaan, opsporen en genezen vanhart
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