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Een hartfalenmagazine is geboren 

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.  
Een magazine voor en mede gemaakt door hartfalenpatiënten. Bij  
aanvang van onze stichting, een kleine twee jaar geleden, hadden  
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, willen  
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 hartfalenpatiënt en diens naasten 
een warm hart toedragen. Maar het allerbelangrijkste is dat u zich 
herkent in de verhalen van ervaringsdeskundigen, dat u met de geboden informatie uit de voeten kunt, dat de  
tips daadwerkelijk bijdragen 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, ideeën en knelpunten zijn voor ons van onschatbare 
waarde. We zijn er voor u en de mensen om u heen. Net als u weten velen van ons welke impact hartfalen heeft 
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 gegeven 
door het uitbrengen van dit landelijke Hartfalenmagazine. We hopen dat dit initiatief net als onze regionale  
Hartfalennieuwsbrief voor u van toegevoegde waarde mag zijn. 
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door: Martina Krijgsman-Schut, voorzitter Hartfalenfoundation 

Wat is hartfalen? 

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

De levensverwachting bij hartfalen is ongunstig. Bij hartfalen is er sprake van een verminderde pompfunctie. Het 
hart is niet meer in staat om voldoende bloed rond te pompen. Als gevolg van deze verminderde pompfunctie  
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 vocht  
uit te scheiden. Hierdoor ontstaan allerlei klachten. 
 

De meest voorkomende klachten zijn? 

 

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 deze 
chronische ziekte proberen we ook op zoek te gaan naar mogelijkheden, hoe beperkt die soms ook voor sommige 
patiënten zijn. Verpleegkundigen, cardiologen, revalidatiecentra spannen zich zoveel mogelijk in om de kwaliteit 
van leven van patiënten met hartfalen zoveel mogelijk te verbeteren en de progressie van de ziekte te vertragen. 
Dat deze inspanningen hun vruchten afwerpen blijkt wel uit het feit dat sommige patiënten, ondanks de  
ongunstige prognose, toch wat winst weten te behalen. Op dit moment zien wij veelbelovende ontwikkelingen 
met betrekking tot stamceltherapie en steunharten. Als Hartfalenfoundation zullen wij u middels dit magazine  
en onze website www.hartfalenfoundation.nl blijven informeren over alles wat u en uw ziekte aangaat. 

¶ Vermoeidheid, geen fut hebben  

¶ Weinig inspanning kunnen verrichten  

¶ Kort van adem zijn  

¶ bij inspanning  

¶ alsook in rust  

¶ Een opgeblazen gevoel en een moeilijke stoelgang  

¶ Weinig eetlust en toch in gewicht toenemen     

¶ 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  
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Hartwijzer 

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 zelf  
kunnen doen om hartziekten zoveel mogelijk te voorkomen. Naast deze website is de  
informatie ook uitgebracht in boekvorm. Het boek Hartwijzer is verschenen als jubileum  
geschenk ter ere van het 75 jarige bestaan van de Nederlandse Vereniging Voor Cardiologie  
(NVVC). Hartwijzer is geschreven en samengesteld door Bart Boon en Richard Braam.  
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 website www.hartwijzer.nl.  
 
Het boek Hartwijzer is voor ϵ мтΣфр ǾŜǊƪǊƛƧƎōŀŀǊ ōƛƧ ŘŜ ŘƛǾŜǊǎŜ ōƻŜƪƘŀƴŘŜƭǎ Ŝƴ ƻǇ  
het internet bij onder andere www.bol.com.nl 
 

Een scootmobiel voor Martine 

Denk je aan een scootmobiel dan denk je veelal aan de wat oudere mens. Toch zijn er ook jonge mensen die  
niet aan het gebruik van een scootmobiel ontkomen. Hartfalenpatiënt Martine Schamper-Walravens heeft  
haar eerste ervaringen met haar 'scoot' op papier gezet. 
 

Een week na de diagnose hartfalen mag ik weer naar huis. Iedere arts of verpleger/ster ziet 
het als hun persoonlijke missie mij op het hart te drukken het thuis vooral heel rustig aan te 
doen. Na de nodige voorbereidingen ga ik opgelucht naar huis. Maar die opluchting is al snel 
als sneeuw voor de zon verdwenen. Ik hang op de bank en de trap heeft de vorm van de  
Himalaya aangenomen. De wandeling naar de supermarkt is wekenlang mijn enige uitje en 
een tripje naar de markt wordt een heuse expeditie. Wil ik niet in een kluizenaar veranderen 
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 sites 
af voor een leuk modelletje. Ik vind een opvouwbare die ook nog een beetje betaalbaar is en we gaan op pad. De 
verkopers zijn blij dat ze mij er een groot plezier mee doen en ik krijg van de kleinzoon des huizes een demonstra-
tie. Nu zelf eens proberen. Ik stap op en geef een beetje gas. Mijn hart klopt in mijn keel, wat is dat eng! Ik ben 37 
en heb het motor rijbewijs hoe doen die 50-plussers 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 voorzichtig 
een paar rondjes op het achterpad. En daar staat hij dan. Hij lijkt me uit te lachen. Niet alleen de bediening van dat 
ding maar ook dat ik er nu eigenlijk de wijde wereld mee in zou moeten bezorgen me knikkende knieën. Waar is 
die stoere meid gebleven die ik een paar weken geleden nog was. Onze jongste dochter trekt me over de streep. 
Na een paar weken met haar zus naar school te zijn gelopen wil ze wel weer eens door mama gebracht worden. Ze 
kruipt bij me op schoot en gillend van spanning scheuren we door het dorp naar school. Gelukkig zijn we laat en 
zijn de meeste ouders al weer naar huis zodat mijn eerste echte rit vrij anoniem verloopt. Na een paar dagen staat 
mijn scootmobiel nog steeds grijnzend in de schuur. Ik vind het toch wel moeilijk mezelf onder de mensen te bege-
ven met mijn scoot. Wij wonen in een klein dorp waar iedereen je kent. Ik besluit het in één dag op te lossen en 
scheur op het drukste moment van de dag naar de supermarkt. Nog even de kinderen van school halen, daar veel 
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 scootmobiel 
stap om even wat te pakken. En als ik een keer wel ga lopen ben ik het derde wereld wonder. Ik besluit een echte 
aan te vragen, zeker als ik straks een ICD krijg wil ik niet weer mijn zelfstandigheid kwijtraken. De nieuwe zal een 
stuk sneller rijden en meer bereik hebben.  Mijn dochter verheugd zich al op de ritjes naar school. Ik heb al een 
rode lakjas gekocht en met "Born to be wild" op mijn mp3 oefen ik nog even. 



MISSION! Hartfalen 

Dr. Harriette Verwey, verbonden aan het Leids Universitair Medisch Centrum, is een cardioloog met een missie. 
Vijf jaar geleden bedacht ze een bijzonder protocol voor patiënten met ernstig hartfalen, NYHA klasse 3-4. 
 

Op dit moment zijn er in Nederland ongeveer 200.000  patiënten met  
hartfalen. Elk jaar neemt dit aantal met ongeveer 35.000 toe.  
De verwachting is dat het aantal patiënten 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 ieder 
hun steentje bijgedragen om het protocol, genaamd MISSION! Hartfalen, 
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 integraal 
hartfalen-programma dat tot één van de grootste van Nederland  
behoort. Een resultaat waar cardioloog Verwey bijzonder trots op is. 
 

Individueel zorgprogramma 
 

Hartfalenpatiënten zijn gebaat bij een intensief, individueel  
zorgprogramma. De kracht van het hartfalenprotocol zit hem volgens de 
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 patiënten 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 patiënten uitgebreid  
onderzocht op de oorzaak en de ernst van hun hartfalen. Hierbij wordt gebruik gemaakt van zeer geavanceerde  
onderzoeksmethoden. Vervolgens wordt beoordeeld wat voor een individuele patiënt 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:  
άŜŜƴ ŀŀƴȊƛŜƴƭƛƧƪŜ ǊŜŘǳŎǘƛŜ Ǿŀƴ ƘŜǘ ŀŀƴǘŀƭ ȊƛŜƪŜƴƘǳƛǎƻǇƴŀƳŜƴ Ŝƴ ŜŜƴ ǾŜǊōŜǘŜǊƛƴƎ Ǿŀƴ ŘŜ ƪǿŀƭƛǘŜƛǘ Ǿŀƴ ƭŜǾŜƴ  
Ǿŀƴ ŘŜ ǇŀǘƛšƴǘέΦ 5ŀǘ ƘŜǘ ǿŜǊƪǘ ōƭƛƧƪǘ ǿŜƭ ǳƛǘ ƘŜǘ ŦŜƛǘ Řŀǘ ŘŜ ƘŜǊƻǇƴŀƳŜǎ Ǿŀƴ ƘŀǊǘŦŀƭŜƴǇŀǘƛšƴǘŜƴ ōƛƴƴŜƴ ƘŜǘ [ŜƛŘǎ  
Universitair Medisch Centrum met maar liefst 60 procent zijn gedaald. Heropnames van patiënten met hartfalen 
ȊƛƧƴ ƴƛŜǘ ŀƭƭŜŜƴ ȊŜŜǊ ƪƻǎǘōŀŀǊ ƳŀŀǊ ǾŜǊƪƻǊǘ ƻƻƪ ŘŜ ƭŜǾŜƴǎǾŜǊǿŀŎƘǘƛƴƎ Ǿŀƴ ŘŜȊŜ ǇŀǘƛšƴǘŜƴΦ ά5ƻƻǊ ǎŀƳŜƴ ǘŜ ǿŜǊƪŜƴ 
met verschillende disciplines, waarin de hartfalenverpleegkundige een onmisbare schakel vormt, proberen we  
Ƨǳƛǎǘ ƳŀŀǘǿŜǊƪ ǘŜ ƭŜǾŜǊŜƴ ƳŜǘ ŜŜƴ ōŜǘŜǊŜ ƭŜǾŜƴǎǾŜǊǿŀŎƘǘƛƴƎ ǾƻƻǊ ŘƛŜ ƛƴŘƛǾƛŘǳŜƭŜ ǇŀǘƛšƴǘέΣ ŀƭŘǳǎ  
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 z'n 
allen gegroeid, aldus Verwey. De indicaties voor complexe behandelingen zijn verfijnd en de resultaten zijn veel 
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 sneller  
worden geïmplementeerd. 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. Op  
dit moment worden de steunharten geïmplanteerd bij patiënten die op de wachtlijst staan voor een ruilhart en 
een ernstige verslechtering laten zien. De resultaten zijn zeer bemoedigend. Het is mogelijk om bij patiënten 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 hartfalenpatiënten leiden tot een 
aanzienlijke verbetering van de conditie en kwaliteit van leven. In de komende vijf jaar hoopt de cardioloog, samen 
met de andere specialisten die betrokken zijn bij MISSION! Hartfalen, nog meer patiënten een betere toekomst te 
bieden. Het motto van MISSION! Hartfalen........Samen beter, sluit hier volgens Dr. Verwey, dan ook goed bij aan. 
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Dr. Harriette Verwey 



Gewoon een griepje 

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

Na vele huisarts- en ziekenhuisbezoeken kreeg Jolanda Bosveld eindelijk  
ǘŜ ƘƻǊŜƴ ǿŀǘ ȊŜ ƳŀƴƪŜŜǊŘŜΥ ΨƘŀǊǘŦŀƭŜƴΩΦ IŜǘ ƪǿŀƳ ǾƻƻǊ ƘŀŀǊ ŀƭǎ ŜŜƴ ǎƻƻǊǘ 
opluchting. Een erkenning van haar klachten, het zat dus toch niet tussen 
haar oren. Voor Jolanda en haar man is het tot op heden nog onbegrijpelijk 
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. 
 

Hartpatiënt 
 

In eerste instantie kon men ook in het ziekenhuis geen duidelijke oorzaak 
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 waren  
gemaakt, niets van dit vocht te zien was. Toen de artsen het vocht in haar 
longen hadden ontdekt, gingen ze op zoek naar de oorzaak. Een echo  
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 longafdeling. 
En de artsen? Die waren in geen velden of wegen meer te bekennen. Haar klachten hadden nu in ieder geval 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 patiënten. 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 Hollandse 
vrouw, in de bloei van haar leven, was ze nu gedegradeerd tot hartpatiënt voor de rest van haar verdere  
leven. De oorzaak is volgens de artsen een verwaarloosd griepje waardoor haar hartspier ontstoken raakte en  
ǳƛǘŜƛƴŘŜƭƛƧƪ ƛǎ ōŜǎŎƘŀŘƛƎŘΦ άIƻŜȊƻ ŜŜƴ ǾŜǊǿŀŀǊƭƻƻǎŘ ƎǊƛŜǇƧŜΚ ²Ŝ ƘŜōōŜƴ ŘŜ ŘŜǳǊ Ǉƭŀǘ ƎŜƭƻǇŜƴ ōƛƧ ŘŜ ŘƛǾŜǊǎŜ  
ŀǊǘǎŜƴΦέ 
 

Het onzichtbare 
 

Met een klaplong, als gevolg van een poging om het vocht met een injectienaald te verwijderen, een ICD en een 
batterij aan medicijnen keerde Jolanda weer huiswaarts. En dan begint het pas. Een scala aan mensen is op dat 
moment betrokken bij jou als patiënt. De longarts, de revalidatiearts, de cardioloog, de fysiotherapeut, de diëtist, 
de psycholoog, de ICD- en hartfalenverpleegkundige. Ieder 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 doen.  
Er worden dingen van je verwacht waarop je niet altijd nee kunt en wilt zeggen. Ik ben veertig en heb een gezin. 
Dan heb je niet zoveel aan tafeltje dekje, een scootmobiel of het advies om het bovenal maar rustig aan te doen. 
Je hebt meer aan handreikingen en praktische tips die ervoor kunnen zorgen dat je als chronisch zieke zoveel  
mogelijk controle houdt over je gezin en de daarbij horende dagelijkse beslommeringen. Als je jong bent loop je 
tegen hele andere zaken aan dan wanneer je de pensioengerechtigde leeftijd hebt bereikt. Daar wordt nog wel 
eens vaak aan voorbij gegaan. Als je in een bus gaat zitten en vervolgens niet opstaat voor een oudere dame dan 
ǿƻǊŘǘ ƧŜ ǎŎƘŜŜŦ ŀŀƴƎŜƪŜƪŜƴΦ ²ŀƴƴŜŜǊ ƧŜ ŘŜ ƭƛŦǘ ƴŜŜƳǘ ƛƴ Ǉƭŀŀǘǎ Ǿŀƴ ŘŜ ǘǊŀǇ Řŀƴ ƪǊƛƧƎ ƧŜ ǘŜ ƘƻǊŜƴΥ ά½ƻϥƴ ƧƻƴƎŜ 
ǾǊƻǳǿΣ ŘƛŜ ƪŀƴ ǘƻŎƘ ƳŀƪƪŜƭƛƧƪ ƳŜǘ ŘŜ ǘǊŀǇέΦ Lƪ ǾŜǊƪŜŜǊ ǾƻƭƎŜƴǎ ƘŜǘ ƻƻƎ ƛƴ ŜŜƴ ōƭŀƪŜƴŘŜ ƎŜȊƻƴŘƘŜƛŘΣ ƳŀŀǊ ƘŜƭŀŀǎ  
is het tegendeel waar. Je kunt beter een been breken dat is tenminste zichtbaar, maar hartfalen dat zie je aan de 
buitenkant niet . 
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Jolanda Bosveld 



vervolg Gewoon een griepje 

Ontkenning 
 

άtŜǊǎƻƻƴƭƛƧƪ ōŀŀƭ ƛƪ ǿŜƭ ŜŜƴǎ ŀƭǎ ŜŜƴ ǎǘŜƪƪŜǊέΦ ±ŀƴ ƎŜȊƻƴŘ IƻƭƭŀƴŘǎ ǿŜƭǾŀǊŜƴ ƴŀŀǊ ŜŜƴ ŎƘǊƻƴƛǎŎƘ ȊƛŜƪ ǇŜǊǎƻƻƴΦ  
DŜǾƻŜƭŜƴǎ ǾŀƴΥ άƳŜƴ ǾŜǊƎƛǎǘ ȊƛŎƘΣ ŘŜ ŘƛŀƎƴƻǎŜ ƪƭƻǇǘ ƴƛŜǘ ǿƛǎǎŜƭŜƴ ȊƛŎƘ Ǿŀŀƪ ŀŦ ƳŜǘ ǿŀŀǊƻƳ ƛƪΚέΦ LƴƳƛŘŘŜƭǎ ǿŜŜǘ  
ik wel dat je daar geen antwoord op krijgt. De buitenwacht denkt dat ik nog steeds in een ontkenningsfase zit. 
Geloof me, dat besef is er echt wel. Bij het krijgen van post van het centrum voor chronisch zieken realiseerde  
ik me voor het eerst dat ik echt ziek was. Dat er mensen zijn die denken dat ik mijn ziekte ontken, begrijp ik wel. 
Bij een bezoek aan de bedrijfsarts twijfelde deze aan mijn verhaal. Ze had een heel zielig hoopje verwacht dat  
tot niet veel meer in staat zou zijn. Vervolgens komt er bij haar iemand op het spreekuur die nog van alles kan  
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 werk,  
de kinderen en zijn vrouw in het ziekenhuis gaven hem weinig tijd om stil te staan bij datgene wat zich binnen  
hun gezin afspeelde. Beide echtelieden misten de informatievoorziening afgestemd op de levensfase waarin zij 
zich op dat moment bevonden. De kinderen kregen van de hartfalenverpleegkundige een cd-rom in plaats van  
een folder. Het gaf de twee tieners een heel goed beeld van wat er met hun moeder aan de hand is. De informatie 
ŘƛŜ WƻƭŀƴŘŀ Ŝƴ ƘŀŀǊ ǇŀǊǘƴŜǊ ƪǊŜƎŜƴΣ ǿŀǎ ǾŜŜƭ ƳŜŜǊ ŀŦƎŜǎǘŜƳŘ ƻǇ ŘŜ ŀƭ ǿŀǘ ƻǳŘŜǊŜ ǇŀǘƛšƴǘΦ ά²ƛƧ ȊƛƧƴ ŜŜƴ ƎŜȊƛƴ  
met opgroeiende, puberende tieners en bevinden ons in een periode van ons leven die niet te vergelijken is met 
de situatie waarin iemand van vijfenzestig en ouder zich bevindt. Hier mag best wel eens meer aandacht voor  
ƪƻƳŜƴΦέ ±ƻƻǊ ŘŜ ƪƛƴŘŜǊŜƴ ƛǎ ŘŜ ȊƛŜƪǘŜ Ǿŀƴ Ƙǳƴ ƳƻŜŘŜǊ ǿŜƭ ŜŜƴǎ ƻƴƎǊƛƧǇōŀŀǊΦ ½ƛƧ ȊƛŜƴ ƛƳƳŜǊǎ ƴƛŜǘ ŀŀƴ ƘŀŀǊ Řŀǘ  
ze ziek is. Daarnaast bevinden haar dochter en zoon zich in een fase waarin alleen 'zij' belangrijk zijn. Niet geheel  
onbegrijpelijk als je aan het opgroeien bent. De man van Jolanda is zeker in het begin bang geweest. Vooral de 
angst voor het onbekende, het niet weten wat er komen gaat en of ze nog wel wakker wordt waren gevoelens  
die hem in het begin overspoelden. Bij Jolanda kwam er een stukje rust door de plaatsing van de ICD. Sindsdien 
gaat het een stuk beter met haar. Ze heeft het gevoel dat ze door de ICD hartstikke goed is beschermd en dat  
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 ICD  
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 tegemoet. 
άLƪ ǿƛƭ ƴƛŜǘǎ ƳƛǎǎŜƴ Ǿŀƴ ŀƭ Řŀǘ ƭŜǳƪǎ Řŀǘ ȊƛŎƘ ƛƴ ŘŜ ǿŜǊŜƭŘ ŀŦǎǇŜŜƭǘΦ 5ŀŀǊŘƻƻǊ Ǝŀ ƛƪ Ǿŀŀƪ ƻǾŜǊ ƳƛƧƴ ƎǊŜƴȊŜƴ ƘŜŜƴΦ  
Ik weiger om met minder genoegen te nemen. Als hartfalenpatiënt realiseer ik me maar al te goed dat mijn situatie  
ƪŀƴ Ǝŀŀƴ ǾŜǊǎƭŜŎƘǘŜǊŜƴΣ ƳŀŀǊ ǾƻƻǊŘŀǘ Řŀǘ ƎŜōŜǳǊǘ ǿƛƭ ƛƪ ƛƴ ƛŜŘŜǊ ƎŜǾŀƭ ŀƭƭŜǎ ƳŜŜǇŀƪƪŜƴΦέ 
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!ŎƘǘ ǾŜǊƘŀƭŜƴ ƎŜōǳƴŘŜƭŘ ƛƴ ŜŜƴ ōƻŜƪƧŜ ƳŜǘ ƳŀŀǊ ŞŞƴ ŘƻŜƭΥ άŘŜ Ǿŀŀƪ ƴƛŜǘ ȊƛŎƘǘōŀǊŜ ŎƘǊƻƴƛǎŎƘŜ ȊƛŜƪǘŜ ƘŀǊǘŦŀƭŜƴ 
ȊƛŎƘǘōŀŀǊ ƳŀƪŜƴέΦ 5Ŝ ǎŎƘǊƛƧǾŜǊǎ ƴŜƳŜƴ ǳ ƳŜŜ ƛƴ ƘŜǘ ƭŜǾŜƴ Ǿŀƴ ȊŜǾŜƴ ǇŀǘƛšƴǘŜƴΣ ǘǿŜŜ ǇŀǊǘƴŜǊǎΣ ŜŜƴ Ȋƻƻƴ Ŝƴ 
twee dochters.  
 

Hoe werd de diagnose gesteld, welke klachten gingen hieraan vooraf en welke impact  
had en heeft dit op de patiënt, dienst partner en de overige  gezinsleden? Daarnaast  
kijken de patiënten ook vooruit, hoe nu verder? Aangrijpende verhalen met een traan 
maar ook een lach. Het voorwoord is geschreven door Ron Treffers, arts en voorzitter  
van de Raad van Bestuur van de Rijnland Zorggroep. De verhalen zijn opgetekend door 
Martina Krijgsman-Schut, voorzitter van de Hartfalenfoundation en Hans Kruidenberg,  
lid van de Raad van Toezicht van de Hartfalenfoundation. 
  
Donateurs van de Hartfalenfoundation krijgen het boekje geheel kosteloos thuisgestuurd. 
Meer informatie over het boekje 'Hartfalen het onzichtbare zichtbaar: verhalen van  
hartfalenpatiënten en hun naasten' kunt u vinden op www.hartfalenfoundation.nl. 

Hartfalen het onzichtbare zichtbaar 



Ik worstel met mijn hartfalen maar kom telkens weer boven 

Het hebben van de chronische ziekte hartfalen vraagt veel van de patiënt 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 gehouden. 
Op drieënzestig jarige leeftijd overleed moeder Annie aan een hartstilstand. Pas veel later werd duidelijk dat ze 
waarschijnlijk aan de gevolgen van hartfalen was 
komen te overlijden. Karel was een echte  
Bourgondiër: lekker eten, drinken en roken.  
άaŜƴ ƳƻŜǘ ƎŜƴƛŜǘŜƴ ƳŜƴǎŜƴΣέ ǊƛŜǇ YŀǊŜƭ ǾŀŀƪΦ  
ά YƛƧƪ ƳŀŀǊ ƴŀŀǊ ƳƛƧƴ ƳƻŜŘŜǊΦ ½Ŝ ƭŜŜŦŘŜ ƘŜŜƭ  
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 
ƘŜǘ ŜǊ ƭŜƪƪŜǊ ǾŀƴΦέ bŀ ŜŜƴ ŀǾƻƴŘƧŜ ŦƻƴŘǳŜƴ ƪǊŜŜƎ 
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 Hilde 
de dokter te bellen. Daar konden ze al vroeg in de 
ochtend terecht. Na een kortstondig onderzoek 
kwam hij met de diagnose: maagproblemen. Er werd een receptje uitgeschreven dat Hilde en haar man gelijk  
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 gehad 
te hebben en daardoor was er iets mis met zijn pompfunctie. De term hartfalen zei hem absoluut niets. Een broer 
van Karel zocht het op het internet op. Wat zijn broer daar allemaal las, maakte hem absoluut niet vrolijk. Bij een 
ōŜȊƻŜƪ Ǿŀƴ ȊƛƧƴ ōǊƻŜǊ tŜǘŜǊ ŘŜŜŘ YŀǊŜƭ ŀƭƭŜǎ ǿŀǘ ŘŜȊŜ ƻǇ ƘŜǘ ƛƴǘŜǊƴŜǘ ƘŀŘ ƎŜƭŜȊŜƴ ŀŦ ŀƭǎ ƻƴȊƛƴΦ άWŜ ǿŜŜǘ ƘƻŜ Řŀǘ 
gaat, man. Op dat internet wordt er maar van alles neergezet of het nou waar is of niet. Als ik zo'n ernstige ziekte 
ƘŜō Řŀƴ ȊƻǳŘŜƴ ŘŜ ŘƻƪǘŜǊǎ Řƛǘ ŜŎƘǘ ǿŜƭ ǘŜƎŜƴ ƳŜ ȊŜƎƎŜƴΦέ 
 

Besef 
 

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 en  
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 omdat 
je weet dat je niet meer beter wordt en steeds meer zult moeten inleveren. Toch zijn er ook lichtpuntjes. Het is 
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 wonderlijk 
ƛƴ ŜƭƪŀŀǊΦ ά9ƴ ƘŜǘ ŀƭƭŜǊōŜƭŀƴƎǊƛƧƪǎǘŜ ƛǎέΣ ȊŜƎǘ YŀǊŜƭΣ άƘŜǘ ƘŜōōŜƴ Ǿŀƴ ŜŜƴ ƳŜǘƎŜȊŜƭ ŘƛŜ ƧŜ ŘƻƻǊ Řƛƪ Ŝƴ Řǳƴ ǎǘŜǳƴǘΦ  
Ik moet er niet aan denken dat ik met mijn ziekte alleen zou moeten worstelen. Het leven houdt niet op bij de  
diagnose hartfalen. Sterker nog, mijn leven is pas echt begonnen toen ik kreeg te horen dat ik chronisch ziek was. 
Je wordt je veel bewuster van jezelf en je gezin en gaat je realiseren wat echt belangrijk is in het leven. In ieder 
ƎŜǾŀƭ ƴƛŜǘ ƘŜǘ ƭŜǾŜƴ ŀƭǎ DƻŘ ƛƴ CǊŀƴƪǊƛƧƪ Ŝƴ ƧŜ ƴŜǊƎŜƴǎ ŀŀƴ ǎǘƻǊŜƴΦ 5ŀŀǊ ōŜƪƻǊǘ ƧŜ ƧŜ ƭŜǾŜƴ ŀƭƭŜŜƴ ƳŀŀǊ ƳŜŜέΦ  
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, vocht- en zoutbeperking, juist innemen van de medicijnen en de plaatsing van een 
ICD hebben me weer een voorsprong op het leven gegeven want al die inspanningen zijn uiteindelijk beloond. 
Bij een laatste bezoek aan de cardioloog werd er een echo van het hart gemaakt. Het hart van Karel bleek bij 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 betekent 
winst ten aanzien van het stadium van hartfalen waarin Karel zich bevindt.  
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vervolg Ik worstel met mijn hartfalen maar kom telkens weer boven 

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 weer  
zoeken naar een evenwicht. Soms betekent dit het aanpassen van de medicijnen, het bijstellen van de pacemaker 
en het veranderen van de inname van de hoeveelheid vocht. Keulen en Rome zijn ook niet op één dag gebouwd. 
Zo is het ook met hartfalen. Het vraagt behoorlijk veel van jezelf en de mensen om je heen. Verbeteringen komen 
beetje bij beetje en worden veelal pas zichtbaar na weken of zelfs maanden. Best lastig als je leeft in het hier en  
nu en bij de dag. Dan gaat het je allemaal niet snel genoeg. En soms wordt je ook weer even terug geworpen, dan 
heb je een tegenslag en moet je weer uit dat dalletje zien te klauteren. Ook is het goed om stil te staan bij andere 
hartfalenpatiënten. Als ik hun verhalen wel eens lees en hoor dan voel ik me een echt bevoorrecht mens. We  
hebben het maar getroffen met onze cardioloog en de begeleiding vanuit het ziekenhuis. Geen vraag is te gek  
en men probeert op alle mogelijke manieren om me zo lang mogelijk op de been te houden en dat lukt ze met  
het nodige kunst en vliegwerk. Nou, wat wil een mens dan nog meer. Mijn moeder heeft die kansen niet gekregen. 
Simpelweg omdat men er toen te weinig vanaf wist. Moet je kijken wat een vorderingen de medische wetenschap 
heeft gemaakt ten aanzien van het hartfalen en nog steeds is men niet uitgedokterd. Genezen kunnen ze deze 
ziekte nog niet maar ze kunnen wel al veel meer dan vijftien jaar geleden. Ik worstel dagelijks met mijn hartfalen, 
maar kom dankzij de dames en heren medici iedere keer weer boven. 
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Campagne vrouwen en hart- en vaatziekten 

De Hartstichting is samen met de Nederlandse Vereniging voor Cardiologie (NVVC) een bijzondere campagne 
gestart. Beiden vragen de komende jaren aandacht voor het onderwerp 'vrouwen en hart- en vaatziekten'.  
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 
мтлл ƪƛƭƻƳŜǘŜǊ ŀŦƭŜƎƎŜƴ ǾƻƻǊ ƘŜǘ ƎƻŜŘŜ ŘƻŜƭΦ 9Şƴ Ǿŀƴ ŘŜ ŘŜŜƭƴŜƳŜƴŘŜ 
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 hart- en vaatziekten' eens extra 
onder de aandacht te brengen en geld binnen te halen voor onderzoek.  
En dat is hard nodig. Onder vrouwen zijn hart- en 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 hart- en 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 patiënten 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.  
Ook is het belangrijk om te weten welke behandeling het meest effectief is bij vrouwen. 
 

Op http://mijnactie.hartstichting.nl/teams/nederlandse-vereniging-voor-cardiologie/ is meer informatie  
te vinden over de campagne 'vrouwen en hart- Ŝƴ ǾŀŀǘȊƛŜƪǘŜƴΩ Ŝƴ ŘŜ ƳƻƎŜƭƛƧƪƘŜŘŜƴ ƻƳ ǘŜ ŘƻƴŜǊŜƴΦ hƻƪ  
ŘŜ ǊŜƛǎǾŜǊǎƭŀƎŜƴ Ŝƴ ǊŜǇƻǊǘŀƎŜǎ ŘƛŜ ƎŜŘǳǊŜƴŘŜ ŘŜȊŜ ŦƛŜǘǎǘƻŎƘǘ ȊƛƧƴ ƎŜƳŀŀƪǘ ȊƛƧƴ ƻǇ ŘŜȊŜ ǎƛǘŜ ƎŜǇƭŀŀǘǎǘΦ ά5ƻƻǊ  
te investeren in onderzoek komen we meer te weten over het ontstaan, opsporen en genezen van hart- en  
ǾŀŀǘȊƛŜƪǘŜƴ ōƛƧ ǾǊƻǳǿŜƴέΣ ŀƭŘǳǎ !ŘǊƛŀŀƴ YǊŀŀƛƧŜǾŜƭŘΦ 

Adriaan Kraaijeveld op de pedalen 


