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Beste lezer,

Het ondergaan van een orgaantransplantatie is een bijzonder aangrijpende gebeurtenis. Dit
begrijpen wij als medewerkers van het LUMC Transplantatie Centrum als geen ander. Wij
hebben met elkaar namelijk één gemeenschappelijk doel: optimale zorg leveren voor patiénte
die een lever, nier, alvleesklierof eilandjes varLangerhanstransplantatieodig hebben. Deze
zorg is geconcentreerd op één afdeling binnen het LUMC waar wij multidisciplinair en als één
team werken. Hierbij maken wij gebruik van de laatste inzichten en meest moderne technieker
en spelen wij een belangrijke rol in onderzoek, onderwijs en opleiding op het gebied van
transplantatie.

Wij vinden het essentieel dat u en uw naaste omgeving zo goed mogelijk geinformeerd worde
en dat u waar mogelijk de regie in handen heeft. Toch kan het voorkomen dat u nog vragen
hebt. Of dat u het een en ander nog eens rustig wilt nalezen. Daari©dd € { W[ SOSYy
OGNl yaLX I yalraAaASQ @22N) 6SR2StR® bl lad RS Ay?
, geven wij u in dit dook ook praktische adviezen over
uiteenlopende onderwerpen als voeding, medicatie, sport, seksualiteit en welzijn na
transplantatie.

Prof. dr. lan Alwayn
Voorzitter LUMC Transplantatie Centrut


http://www.transplantatiecentrum.nl/
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Weer thuis na een transplantatie. Wat nu

Thuiskomen na een transplantatie is een speciale ervaring. Officieel bent u weer
beter, maar hoe pakt u het leven weer op na een transplantatie? Maatschappelijk
werker Ben Gijsbers beantwoordt enkele veelvoorkomende vragen.

Sinds ik na de transplantatie weer
thuis ben, verwacht mijn omgeving
dat ik weer helemaal beter ben. Toch
voel ik mij nog lang niet helemaal fit.
Hoe geef ik duidelijk mijn grenzen
aan?

. SYY 45S OSN¥I OKUA
weer de oude bent is niet reéel. Het is
daarom van belang om uw omgeving
te informeren over uw medische
situatie en de gevolgen daarvan.
Vertel ze zowel over uw
mogelijkheden als uw beperkingen.
Het is voor uw omgeving niet (altijd)
aan de buitenkant te zien wat
haalbaar is voor u en wat niet. Hoe
meer mensen geinformeerd en
betrokken worden bij uw rentegratie

in het dagelijks leven, hoe meer
begrip en steun u van hen kunt
BSNB | OKGSY dé

Mijn vrienden kwamen na mijn thuiskomst langs met een flesje champagne. Ik mag sinds
mijn levertransplantatie helemaal niet meer drinken. Hoe reageer ik op dit gebaar?

.SyYyY 4! ldzyid 1S33Sy RIEG dz RS AyidSyidAaAsS Sy
informeren dat u sinds uw levertransplantatie geen alcohol meer mag drinken. Een kleine
ddz33SadAS 1Ly TA2y 2Y |f02K2f ONA2S OKI YL
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Ik heb voor mijn transplantatie altijd
recht gehad op reiskostenvergoeding
naar het ziekenhuis. Krijg ik deze ook
nog voor controleafspraken in het
ziekenhuis?

. SyyY a! ttSSy
zijn van dialyse en onder behandeling

zijn in een dialysecentrum krijgen een
reiskostenvergoeding. Na de

transplantatie moet u uw reiskosten dus
zelf betalen. Wel kunt u goed kijken

naar uw verzekeringspakket. Het kan

zijn dat uw verzekeraar de kosten

vergoed. Vraag de mogelijkheden na bij
dz6 T 2 NBOSNJ S{ SNJI I NIé

Mijn vriendin en ik willen al jaren een
huis kopen. Door mijn ziekte heeft dit
een tijd moeten wachten. Is het na mijn
transplantatie wel mogelijk om een
hypotheek te krijgen?

LI GASyYGSySRA Sa Il ik I ayva Sit SK12§NJ Y

transplantatie een hypotheek te krijgen

en een huis te kopen. Uiteraard zal de
verstrekker van de hypotheek kijken naar
gezondheidsaspecten. Deze kunnen

invloed hebben op de hoogte van de
KeLRGKSS]T® | 2dzR KA SN,
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Na een transplantatie is het voor veel patiénten onduidelijk wat ze wel en
vooral wat ze niet mogen eten. Om hiermee te helpen heeft het LUMC
Transplantatie Centrum speciale voedingsrichtliinen opgesteld. Met de lijst in
de hand kijken patiént Jan Boom en diétiste Ires Schultze in de supermarkt we
patiénten allemaal op tafel kunnen zetten.

Met een nieuw orgaan is er op het Ondanks de uitleg in de richtlijnen is het
gebied van voeding vaak meer mogelijk makkelijk om in de fout te gaan.

dan tijdens de ziekteperiode voorde a5F F NRY fSSa A1 FfdAe
transplantatie. Toch moeten mensendie2 LJ @2 SRAYIAYARRSt Sy é=>
een transplantatie hebben ondergaan
waakzaam blijven. De medicatie om
afstoting te voorkomen, zorgt ervoor dat
het afweersysteem minder goed werkt.
Patiénten lopen hierdoor een groter
risico om ziek te worden van eten.
GONJ T A2Y LINRRdAzOGSY
gegeten mogen worden. Denk aan

N} dz6 S Sy O0SRSNFOLIF N
Ires uit terwijl ze richting de supermarkt
f22LJid a!'ft&a dz SSy
eten, zorg dan dat deze helemaal
R22ND I 1 1Sy Aaodé

Weet wat je eet dProducten waarvan ik de oorsprong
Aangekomen bij de supermarkt niet ken, komen de keuken niet in.

loopt Jan direct richting het koelvak Groente en fruit koop ik het liefst vers

YSG T dzA @St LINR RdzO G S gpide darkt, das wegtdknifeder geval
volgens de richtlijnen afgeraden, LINSBOASa ol 0 A1 SSio¢

maargepasteuriseerde kaas mag
6SSNI 6St ¢ OSNUSEO KAZ2 USNBA2E KAZ2 SSy
WPHSAEAIQ aiddzl AYy T A2y KIFYyRSYy K2dzZR(o®



In de periode voor de transplantatie Ze wijst naar de hoek waar een stapel

hebben patiénten vaak een heel ander t I NYIFKFYYSY fATGD al
G2SRAYIALI GONR2Y ® 4 xS Plotselidy it alkdar 7018 gls ugper Nagaluk
het tijdens de dialyse afgeraden om een klein stukje binnenkrijgt. U hoeft niet
tomaten te eten. Dit omdat het een volledig in paniek te raken als het een keer

K223 11 fAdzy3SKI f GS K $ns B gepaan. Wa §eéf ikimiitpatianten
G+SSt ISOUNI yaLX I yi S NURjme day/zé 18ey de ranS yioeten
G2YlF0SYy REFEIFNRBY I a S SpzoekeR. Door hetebiuikbéan

Volgens de diétiste is dit echter een afweeronderdrukkende medicijnen lopen
YAADEGGAY T GYLFEtAdzY 158 yHvtS$3e 1Sy A 2R |
probleem bij een nietverkende nier. Na

een transplantatie mag tomaat gewoon . LK _ _
weer gegeten worden. Het is zelfs a¢2Yl l_ u Yl 3 )f |
belangrijk dat patiénten gevarieerd trapsple}nt,atle gewoon weer

eten, daar horen groente en fruit ook 3S3IASUSY g2 NRS y d
0A2dPe

Hygiéne

dt NB RdzOi S y ot NI er&pezoy\dﬁleefs{f@ g\t(néetsalljleend;n V\I/\Ia:;suT

oorsprong niet ken, komen de welke omstandigheden u eten opslaat en

1SdzZ] SYy YASU AY®PETEFINYEIF]GeEr ¢SSO L
volgens haar gewoon te eten omdat het
aan de hygiénevoorschriften voldoet. B
verse producten moeten

Voedingsrichtlijnen getransplanteerde patiénten beter
Om te kijken welke voeding goed voor dzA i1 A21Sy® a2l a RS |
hem is, gebruikt Jan zijn lichaam als en kijk uit op welke plank je die snijdt. Het

NEFSNBYGASTERSN®P &DSligvgrdtandiglom yroeMeop gen &nere

t SNByéz fS30G KA2 dzA U Plark te bnijddrt dan/vieds lAndars @optfu A
eenexcelbestandijhouden wat ik eet, bij het eten van groente bijvoorbeeld risico
om te kijken of ik wel voldoende om bacterién binnen te krijgen die in rauw
voedingsstoffen binnenkrijg. Het is meer gt SSa TAGISYydé +SNR!
ASGa REG 2SS 2L 3SP2S thoeBdlangtijk éei steylefeékookomdevng A
KSu YASIU KStSYI | € YSlAaKDS\ﬁLﬁS)(é(Q a3%aad |

opgestelde richtlijnen zijn er niet voor bacterién bevat dan een toilet. Zorg
niets. Pati€énten worden na een daarom dat je de koelkast regelmatig
transplantatie ook echt geacht om zich schoonmaakt en dat deze altijd op 4
KASNI Iy (S K2dzRSYy ®¢ 3 NI RSy adal I i dé



Kan ik weer uit eten?

¢SNBA2E WYy oA2 RS 1laal 1iAa2y gAy{1StYlIyR2
transplantatie moet u vooral niet vergeten om uw leven weer op te pakken en een beetje te
ISYyASGUSYd® DI Rdza 6SSNJ £ S1T1SNI SGSYyT YII N O
T2tFy3 KSG SSy &a0Kz22y NBadldz2NIyid Aad dal |
zoutbeperkte en producten die niet rauw zijn. Vergeet daarnaast niet de kok over uw
YSRAAOKS aAaddza 0AS S AYT2NNSNBY ®¢

Dieet na transplantatie Meer informatie

Tijdens de dialyse voorafgaand een Wilt u meer weten over voeding na
niertransplantatie, volgen patiénten een transplantatie?

dieet met weinig fruit, groenten en Op onze website vindt u naast de
eiwitten. Na de transplantatie moeten

veel patiénten daarom weer een heel

nieuw voedingspatroon aanleren.

(Il n&i\1‘Ili|m'M\\\\\\\k\";\‘:\h ’
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https://www.lumc.nl/org/transplantatie-centrum/patienten/leven-na-een-transplantatie/voeding-na-een-transplantatie/
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De bijwerkingen van medicatie

Na een transplantatie willen patiénten zo snel mogelijk beter worden. Om afstoting
te voorkomen moeten ze dagelijks medicatie tot zich nemen. Helaas hebben
bepaalde medicijnen nare bijwerkingen, zoals haaruitval, gewichtstoename of zelf
het krijgen van diabetes of huidkanker.

Jacqueline vaklVolferen
onderging eind 2017 een
gecombineerde nier
pancreastransplantatie. Ze is
positief gestemd over haar

medicatie, maar ervaarde het
afgelopen jaar wel enkele nare
bijwerkingen. Ze praat
hierover met nefroloogfiko

de Vries.

Bijwerkingen
WI Olj dzSt Ay SY &522N.
kreeg ik last van jeugdpuistjes. Apart
eigenlijk, want als tiener heb ik ze
nooit gehad. Ook ben ik door de
Prednison flink wat aangekomen. Ik
ben nu dus dikker, heb puistjes en
ben af en toe opvliegerig. Toch vind
ik het een hele vooruitgang
vergeleken met hoe ik mij voor de
GNIyaLX I yidlriAasS @2

' A12Y at NBRYyA&azY
afweeronderdrukkend
stresshormoon en kan door de
hormonale werking in hoge dosering
puistjes en gewichtstoename geven.
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Soms kunnen huidinfecties ook op puistjes  uiteindelijk leek het toch aan de medicatie te

lijken. Bij twijfel zal de nefroloog liggen.

doorverwijzen naar de huidarts voor Dat ze bij de Eerste Hulp niet direct een
behandeling van acne of infectie. verklaring hadden, zorgde wel voor

Ook patiénten die geen Prednison gebruiken onzekerheid. Je bent dan toch bang dat er
komen vaak aan in het eerste jaar na ASGa yASG 3I2SR A& dé
transplantatie. Dit heeft vooral te maken met

dieetgewoonten en een tekort aan AikoY a5S NB3IASEYII G Sy
lichamelijke activiteit en spiermassa. Bij afstotingsmedicijnen luistert heel nauw. Een
ontslag heeft elke patiént daarom een beetje te weinig en er is afstoting, een beetje

3SAaLINB]l] YSUO RS RASUGA adived en er zijn bijwerkingen. Niet elke
patiént is hetzelfde. We moeten kijken of er

Medicatie ) ) geen andere factoren zijn zoals een
WI OljdzSt AYySY a%Sa YI I ydRrdisfectie l(viruB & parasiet), die de
transplantatie werd mijn medicatie iets plotselinge diarree kan verklaren. Pas als we

aangepast. In de daaropvolgende 4 dagen  geen andere verklaring hebben gevonden,
heb ik veel last gehad van diarree. Het was  veranderen we de afstotingsmedicijnen.

zo erg dat ik zelfs naar de Eerste Hulp Dit geeft in het begin wat onzekerheid omdat
moest. Eerst werd gedacht dat er we eerst kweekuitslagen moeten afwachten
misschien een virus in de nier zat, maar G22NRIG 6S RS 22NJ ||

Leesverder
online

Wilt u meer
weten over
bijwerkingenen
medicatie€? Op
onzewebsite
EIEED

en

hun

verhaal



https://www.lumc.nl/org/transplantatie-centrum/patienten/leven-na-een-transplantatie/medicatie-na-een-transplantatie/Medicatieenbijwerkingen/diabetes/
https://www.lumc.nl/org/transplantatie-centrum/patienten/leven-na-een-transplantatie/medicatie-na-een-transplantatie/Medicatieenbijwerkingen/Jeukenhaaruitval/
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Topsportematransplantatie

Vlak voor zijn transplantatie zat René Snel vertrekken René en zijn vrouw naar
Leeflang (51) nog in een rolstoel. het LUMC. Niet veel later wordt de
Inmiddels bereidt hij zich voor op zijn transplantatie uitgevoerd.

zevende World Transplant Games, een

soort Olympische Spelen voor mensen Begin niet te intensief

die een transplantatie hebben René is een fanatiek volleyballer. Zelfs
2YRSNAFIFYy® a. SAAYYSY VYifldns deldagdasy V|

een transplantatie is een flinke dialysebehandeling is hij nog ruim 2 jaar
uitdaging. Ik heb in mijn hoofd echt een actief. Begon het na zijn transplantatie

A 7 z A

Ay GS a0l LIISYK da! o
wSYSd® abl SSy (NI Yy

Leeflang een telefoontje krijgt vanuit andere dingen aan je hoofd. Ik moest
het Leids Universitair Medisch Centrum regeimatig naar controles en was veel
6['alod 428 KSooSy §§ylidkyigaan helgoeg gfstepragn van
1A218y 2F RS1T S @22 NJ dz IR P ngegnhalf jaar ben ik
vertelt de internist aan de telefoon. weer gaan nadenken over werk en

a LJ2 NI ®d¢

Het is 10 juli 2003 als de familie




Na een transplantatie kan het lastig zijn World Transplant Games

2Y FAU UGS 62NRSY® 451 | NdHR DIYen Yad éed tramigstraject
NHzA YaOK22da RS (A2R vy S¥feyt René i@ 20g7Rriet dRSlichting
g2ttt Seolfft SNIP abl SSy SportbT ahsplahthtie niRdO Gafes in

kom je eindelijk weer in een relatief Thailand. Het Nederlands volleybalteam
rustige situatie terecht. Veel mensen presteert goed en haalt brons. Het succes
hebben dan geen zin om te sporten, ze smaakt naar meer en in Australié (2009),

At €Sy 2dzaiaid dzh ( NUza G S yz®éden (2011), Zuilfrika (2013),
) . Argentinié (2015) en Spanje (2017) is René
Gt a SSy KIFEtTF S vMe){ahu Het team wint op vier
transplantatie ben ik weer SRAUASA SSyYy 3I2dRSY Y

nationale team is een hechte groep. We
gaan nadenken over werk hebben allemaal een vergelijkbare situatie

en sport.” meegemaakt en begrijpen elkaar daardoor
32SRéY OSNIStd wSysSo
Ook bij Rene moest er een knop om. veel uit hoeven te leggen, praten we
al SiG GSNHRS KSSt 41 G delgéniiklhtet vieiKigi over dhkelmiddische
uiteindelijk ben ik begonnen met stukjes situatie. Het is fijn om in een omgeving te
lopen en fietsen. Dat is ook mijn advies zijn waarin het niet altijd draait om die
aan iedereen die een transplantatie GNF yaLX I yal GdASoé

heeft ondergaan. Blijf niet thuis zitten,

maar onderneem dingen. Je hoeft echt

geen hele dagen in de sportschool te

staan, maar loop bijvoorbeeld eens een
NPEYyR2S d¢ T



Een groepoverlevers

5SS 22NXR ¢NIyaLXIlyd DIFYSa T A2y @22N wSysS
stonden we met 1100 sporters in een oude arena. Tijdens de openingsceremonie namen we d
tijld om alle donoren te eren. Op dat moment ontstaat het besef dat alle 1100 mensen om je

f ST1SNJ SSy olftftSieasS Ay RS 11t (Fy atll yodé

StichtingSport en
Transplantatie

Stichting Sport en Transplantatie biedt
ledereen na orgaat) stamcel of
beenmerg transplantatie actieve
sportbeoefening aan. Maandelijks
worden er trainingen aangeboden op
meerdere niveaus. Ook worden er
wedstrijden op nationaal als
internationaal niveau georganiseerd.
Daarnaast ontwikkelt Sport en
Transplantatie recreatieve
sportbeoefeningen die niet al te
intensief zijn. Beweging is één van de
beste medicijnen voor
getransplanteerden.

Meer informatie vindt u op



http://www.sportentransplantatie.nl/

Hoebegintu weer met beweger?y

Na ontslag uit het ziekenhuis kunt u als de wond is geheeld weer langzaam
beginnen met bewegen. Probeer in de periode na de transplantatie elke dag even
naar buiten te gaan. In het begin is dit misschien maar kort mogelijk. Daarom is
het belangrijk dat u langzaam weer op gang komt.

Na een tijdje kunt u meer en intensiever gaan bewegen, ook sporten is dan weer mogelijk.
Het uiteindelijke streven is dat u binnen uw lichamelijke mogelijikheden weer zo snel mogelijk
aan deNederlandse norm voor gezond bewegeridoet.

Meer tips vindt u op devebsite van het LUMC Transplantatie Centrum.

Tips van ddysiotherapeut

w . S3IAyYy YSO fAOKGE
meegekregen uit het ziekenhuis;

w tfry @FraagsS dAc2Ra
oefeningen die u leuk vindt;

w DI 0S4S3ISy 2F AL
maatje of doe dit onder begeleiding.

Ziekte en sport
Heeft u een temperatuur van 38 graden
of hoger?

w 2 OKG SSy LJ I N RI 3S
hersteld bent en pak uw training dan
weer op.

Stop met intensief bewegen of sporten
en raadpleeg uw arts wanneer u:

w | AOK RdzA 1
w LA2y 2L R
ervaairt.

<

tA3d 2
0 2 NA

S
S

17


https://www.sportzorg.nl/bibliotheek/nederlandse-norm-gezond-bewegen-nngb
https://www.lumc.nl/org/transplantatie-centrum/patienten/leven-na-een-transplantatie/sporten-na-een-transplantatie/
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Avangerna een transplantatie

De kinderwens van Petra de Wit (33) kwam in 2011 plotseling in gevaar toen :
ernstig ziek werd. Ook na haar levertransplantatie in 2013 bleven de twijfels.
GaAay KSNROSEt yIF RS AyaINBSL 61 & Rdz
1AYRSNBY 12y | NA23ISY d¢

lets meer dan 5 jaar na haar Deyl SO2t 23ASdg t SO
transplantatie lopen Petra en haar haar verhaal even en neemt zoontje
zoontje Niels (2) samen het LUMC bASta 2L a0OK2209 a4/
OAYYSY® GL]1 0SY AYYAR®Secaoodhéb ik een

verwachting van mijn tweede kindje, zwangerschapsplan samengesteld. Zo
Rdza ¢S 3Ly @FyRIF3 2hebbeRwg deNdste SiédEatie

vertelt ze glunderend. In 2013 leek vastgesteld, extra controles ingepland
een zwangerschapscontrole nog Sy 3IS1S1Sy VyIIN Iff
GSNNB @Iy 1St FaLINB] Sy &lds wat fout kg gaan bij de

nieuwe lever leek eerst niet aan te zwangerschap hadden we een plan
slaan. Ik voelde mij zo slecht dat ik klaarliggen. Dat er zo met mij

mij echt heb afgevraagd of mijn YSSASRIFOK{O ¢gSNRZ 3l

lichaam het nog wel aankon.

Gelukkig ben ik in het ziekenhuis erg
goed ondersteund. De artsen bleven
maar met voorbeelden komen van =
ONR dzo Sy o0ie 6AS KSiU o5

id

Zwangerschapsplan

Ruim anderhalf jaar na de ingreep

ging het herstel van Petra steeds
@22NALIZSRAISNID aLYy YA
herstelperiode richtte ik mij vooral

op het beter worden. Pas toen het

beter ging begon ik weer na te

denken over het krijgen van
1AYRSNBY® a5S I NIaSy
Transplantatie Centrum verwezen

mij toen door naar de afdeling
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Aftellen
De zwangerAschavp was een
alLl yYYSYRS

de baby met zich mee. Zo is er
bijvoorbeeld een kans op
zwangerschapsvergiftiging, een
groeistoornis of een te vroege

0SOFtftAYy3IéET £SO t S

benadrukten de artsen dat ze bij
ernstige problemen mijn leven altijd
boven dat van het ongeboren kindje
zouden verkiezen. Bij
gezondheidsproblemen zou dat
betekenen dat het kindje eerder
gehaald zou worden, ook al zou hij
of zij doodgeboren worden. Het was
daarom echt een periode van
aftellen. Het 26wveken moment
waarop de baby eventueel gehaald
kon worden, was echt een moment
waar ik naartoe leefde. Gelukkig is
FffSa I2SR ISl | yodé

"Bij ernstige problemen
zouden ze mijn leven altijd
boven dat van het
ongeboren kindje
verkiezen."

Tweede zwangerschap

Tijdens haar tweede zwangerschap
KSSTi
onderga in principe weer hetzelfde
zwangerschapsplan als twee jaar

3St SRSY® bl dzdz2NX A 2

hetzelfde, maar de spanning is toch
YA Y RS NE

21
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gy YSRAOARYSY ySSYi

Kanik na een
transplantatie nog wel
kinderenkrijgen?

Vrouwen

Veel vrouwen met een kinderwens
maken zich na een transplantatie
zorgen. Vanwege de uitgebreide
medicatie wordt het afgeraden om
het eerste jaar na de ingreep
zwanger te worden. In deze periode
wordt namelijk de hoeveelheid
medicatie vastgesteld. Of het na die
periode nog lukt is per vrouw
verschillend. Wel houden artsen met
het voorschrijven van medicatie er
rekening mee als een vrouw in de
toekomst nog kinderen wil krijgen.

Mannen

Voor mannen kan het gebruik van
afweeronderdrukkende medicijnen
van demTORremmer groep
(everolimus sirolimug zorgen voor
een verminderde zaadaanmaak. Dit
vermoeilijkt het krijgen van kinderen.
Als u een kinderwens hebt, dan kunt
u in overleg met de arts de medicatie
aan laten passen.

Of ze een jongetje of een meisje
INR23G 6SSG 1S yz213
GSNIStG tSGNF P dhyY!
de zwangerschap al zo wordt
gemonitord, willen we in ieder geval

IS YAYRSNI | Sydz §2dE &®ISY GDSNNF aaiy3

Op 5november2018 is Petrana een

1 kveaygericBapailbijiiaid Ovdekea

bevallenvan eengezondezoon:
Jens.



Help! Mijn lichaam iIs veranderd

Door de transplantatie voelt u zich lichamelijk vaak stukken beter. Helaas
voelen veel mensen zich na de operatie erg onzeker. Urolo@gamloog
Henk Elzevier en onderzoeker Gaby van Ek geven tips hoe u hiermee om kun

gaan.

00 0 /\/}
ALS DAT ™MAAR
&,GOED KOMT ...
A
£

Lichamelijk

Na de transplantatie kunnen er problemen optreden op seksueel gebied. Door het
medicijngebruik kan het zijn dat er zelfs problemen bijkomen. Bij mannen kan er sprake zij
van erectiestoornissen, terwijl viouwen te maken kunnen krijgen met problemen op het
gebied van seksualiteit en intimiteit. Ervaart u problemen? Uw zorgverlener kan u helpen r

het vinden van een oplossing.

22



Emotioneel
Een nieuw orgaan krijgen is vooral een positieve gebeurtenis. U krijgt nieuwe energie en k

weer volop van het leven genieten. Wat sommige mensen vergeten, is dat u ook voor nieu
uitdagingen kan komen te staan. Door veranderingen aan uw lichaam kunnen uw zelfbeelc
en zelfvertrouwen een flinke deuk oplopen. Bent u nog wel aantrekkelijk en zorgt het niet
voor veel bekijks als iedereen uw litteken kan zien op openbare plekken zoals het strand?
niet met dit soort gedachtes rondlopen, maar ga hierover in gesprek met uw zorgverlener.
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Relatie

Het krijgen van een nieuw orgaan heeft niet alleen een grote invioed op uw eigen leven,
YIFEEFN 221 2L KSG tS@Sy @Iy dzg LI NIy SNP =
andere rol aan dan u gewend bent. Daarnaast kan door een lang ziekbed de romantiek
naar de achtergrond verdwijnen. Praat met elkaar hierover! Zo komt u er achter waar
zowel u als uw partner behoefte aan hebben en kunnen jullie samen werken aan jullie

relatie in deze nieuwe situatie.

Sickand sex
Ervaart u problemen? Vertel dit aan uw arts of verpleegkundig special

Voor meer informatie over seksualiteit of intimiteit kunt u terecht op
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Het plannenvan eenreis kan na eentransplantatie erg stressvol \
zijn.. Wantwanneermag uweer op reis,welke plekkenzijn veilig

enmoeten er specialevoorbereidingengetroffen worden?

Professor Leo Vissayespecialiseerdh infectieziekten heeft voor e
vakantiegangerd tips opeenrij gezet ' \

Raadpleegenspecialist

Verre reizen kunt u het beste pas na eer
jaar makenBezoelkeengespecialiseerd
vaccinatiecentrunvoor u een
reisbestemminguitkiest Daarkijkenze
welkevakantiebestemmingenooru : '
geschiktzijn. Gebiedenmet eenhoge g Checkrwm_van tevoren
infectiekansop gelekoortsworden \ =« wd of devaccinsaanslaan
meestalafgeraden ) |

Na detransplantatieslikt u medicijnen
die voorkomendat uw nieuweorgaan
wordt afgestoten Demedicatieremt
echterook de reactievanuw
afweersysteenop vaccinsHierdoorkan
het zijn dat er navaccinatieminder of
zelfsgeenbeschermingptreedt. Laat
eenspecialistdaaromtijdig controleren
of devaccinsaanslaan

Bereidu voor op mogelijke
problemenin het buitenland

Neem opvakantieeen Engelstalige _
samenvattingvan uw medische Sluiteengoede
geschiedenisnee en zoekeenlocatie ' reisverzekeringaf
met eenziekenhuign debuurt. Vergeet
ook niet het nummervanuw behandeld
artsmeete nemen Bijmedische
problemenmoetu hem ofhaarnamelijk
altijd alseerstebellen

Zorgvoor eengoedereisverzekering
aangevuldmet eenrepatriérings
verzekeringDit voorkomtachteraf
financiéleproblemenwanneeru eerder
moet terugvliegervanwegeziekte




Handelsnelbij diarree

Letgoedop wanneeru iets eetof drinkt. el S &
Het wateruit de kraanis niet overal -

drinkbaar waardooru risicoloopt op

diarreeof legionella.

Wasuw handenna eentoiletbezoekaltijd
goed Hetgebruikenvanhandalcohoha
het handenwassenverkleintde kansop
darm enluchtweginfecties

Krijgtu toch diarree? Stopdanmet
bloeddrukverlagendenedicijnen Vergeet .
niet om voldoendete drinkenen start | f'

met eenantibioticakuurom dediarreezo . Beschermuzelftegende zon
snelmogelijkte stoppen

! Wanneeru afweeronderdrukkende
medicatiegebruikt heeft u bij
blootstellingaande zoneengrotere kans

- 5 g | op hardnekkigenuidwratjesen zelfs
o { g - {huidkankerZorgdaaromvoormaximale
L beschermingBlijf waarmogelijkuit de
leeeraeraine \ ' zon, gebruikfactor 56zonnebrandcréme
endraagU\-werendekledin
Bekijkde website van het UMC ’ ?
A TransplantatieCentrumvoor . Yy

meertips.

Blijf altijd alert,
ook nauw reis

Sommigereizigerszijn na hun verblijfin
het MiddenOosten NoordAfrika en
ZuidOostAziétijdelijk dragervan
darmbacterién Dezezijn ongevoeligvoor
meerdereantibiotica Hebtu last van
koortsin deeerstezesmaandenna
terugkoms® Zoekdan contact metuw
behandelendarts.
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https://www.lumc.nl/org/transplantatie-centrum/patienten/leven-na-een-transplantatie/reizen-na-een-transplantatie/

N
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Tijdensde eerstegrote reisnazijnlevertransplantatiedachtGlenn Gulzar
goedvoorbereidte zijn. In Thailandkwamhij echterzondermedicatiete
zitten. Inonderstaandevideovertelt hij hierover

Klikop deafbeeldingof op de link onnaar de video op de website van
het LUMCTransplantatieCentrum tegaan.
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Patiént Sylvia vertelt over haar werk

G+NA 2RI 3 PRolyelovigeBeerhoagel@k8dag\¥oor mij was het een
geluksdag. Net voordat ik zou starten met de dialyse, kreeg ik een nier van de
liefste moeder van de wereld.

Werken verliep moeizaam in het jaar voorafgaand aan de transplantatie. Soms was ik zo
moe, dat ik niet eens meer wist hoe ik naar huis moest komen. Zodra ik thuiskwam ging ik
direct door naar bed. Mijn werkgeefster stelde voor om met een psycholoog te gaan
praten die bekend was met het bedrijf en mijn soort werk. Samen bekeken we mijn
werkdagen en ze adviseerde mij om meer herstelmomenten in mijn agenda op te nemen.
Ook gaf ze tips hoe ik moest communiceren over mijn ziekte en hoe ik mijn grenzen beter
kon aangeven.

Je omgeving op de hoogte houden

Tijdens de niertransplantatie heb ik een blog bijgehouden om familie, vrienden, maar ook
O2ftS3AIFQa S AYTF2NNSNBY 20SNJ KSUi GOSNI 22 LX
werken, waardoor ik mijn eigen tempo kon bepalen. Toen ik weer fysiek op kantoor kwam
gl NBY YAcy O02ffS3aFQa R22NJ KSG ST Sy GFy |
terugkomen een stuk makkelijker.

Graadmeter

Mijn functioneren thuis gebruikte ik als graadmeter voor mijn herintreding op het werk.
lfa A1 Q& YARRF3Ia Y2Sad atl LISy yASH KSi
lukte, dan ging ik ook geen volle dagen werken. En als ik thuis niet in de zon kon zitten
door de medicijnen, dan liet ik mij ook niet overhalen om op het werk in de zon te
lunchen. Hoewel de verbetering fenomenaal is, moet ik nog steeds goed op mijzelf letten.
Vooral omdat veel mensen denken dat je na een transplantatie weer helemaal de oude
bent.

[ 2fttS3lQa adlly @1 @SNB2YyRSNR GS {Ae]!
de nodige bijwerkingen. Uiteindelijk heb ik daarom toch besloten minder te gaan werken,
want 5 volle dagen gaat niet meer lukken. Momenteel zit ik weer 6 maanden thuis.

Ditmaal omdat ik mag proberen zelf de liefste moeder van de wereld te worden voor ons
dochtertje van 4 maanden. Dankzij alle ervaringen tijdens de transplantatie heb ik ook nu
weer wat meer tijd genomen door extra onbetaald verlof op te nemen. Dat blijkt wederom
RS 06SadS 1SddS ©22NJ ASRSNBESy o «
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Hoe begint u weer met werken? l

Weerbeginnenmet werkenkanna
eentransplantatieerglastigzijn.
Maatschappelijkverker Wilma van
Zantenheeft daaromenkelezakenop
eenrij gezetwaaropu moet letten.

Ga weer rustig aan het werk. Het is
belangrijk dat u uw werkgever en de
bedrijfsarts actief betrekt in het
opstartproces. Samen kunt u kijken
naar uw mate van herstel en hoe actief
u aan het arbeidsproces kunt
deelnemen.

SRSyl 3I2SR ¢l i dz
delen. Dit kan net zoals Sylvia via een
blog, maar ook op andere manieren.

Tegenwoordig hebben steeds meer
mensenflexcontracten Is dit bij u van
toepassingen? Bekijk dan goed of uw
dienstverband hetzelfde blijft als voor
de transplantatie.

Luister goed naar uw eigen herstel. U
voelt zelf het beste wat u aankunt.
Twijfelt u? Ga dan is gesprek met uw
behandelend arts en bedrijfsarts.

Bent uafgekeur® Eenherkeuringna
transplantatiekangevolgerhebben
voor de hoogtevanuw uitkering Ook
kanhet zijndat u weer moet gaan
solliciteren

Nierpatiénten Vereniging Nederland

De organiseert jaarlijks een themadag voor
eerstejaars getransplanteerden om hen te
ondersteunen bij de verwerking van de transplantat
en de veranderingen die daarmee gepaard gaan. G
nieren.nl is uitgebreide informatie te vinden over
leven na transplantatie. Er zijn diverse relevante

en om ervaringen uit te wisselen in
de community.

e —

31



https://www.nvn.nl/
https://www.nieren.nl/blogs
https://www.nieren.nl/groepen

Emoties
natransplantatie




h

Beste donor, bedankt

Getransplanteerde patiénten kunnen (de nabestaanden van) hun
donor een anonieme bedankbrief sturen. In onderstaande video
vertelt patiént Jan Mul waarom hij besloot een brief te schrijven.

Klikop deafbeeldingof op de link onrmaar de video op de website van
het LUMCTransplantatieCentrum tegaan.
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https://www.lumc.nl/org/transplantatie-centrum/patienten/leven-na-een-transplantatie/E-bookLevennaeentransplantatie/Bestedonor,bedankt-video/
https://www.lumc.nl/org/transplantatie-centrum/patienten/leven-na-een-transplantatie/E-bookLevennaeentransplantatie/Bestedonor,bedankt-video/

Hoeschrijfik eenbedankbrief?

Voor andere getransplanteerden die een dankbrief willen schrijven, heeft Jan een bruikbare tig
G. SAAY LIl a SSy LIIFTNIYIFYRSY yI RS UGN} yaLX |
zitten was een heel emotioneel moment. Dan schreef ik heel persoonlijke dingen op, die voor ¢
ontvanger eigenlijk helemaal niet relevant zijn. Pas na een paar maanden kon ik echt relativere
al YSY YSG YA2y ONRdzw o06Sy Al RS ONARST G2Sy
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www.transplantatiestichting.nl
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http://www.transplantatiestichting.nl/

Angstvoor afstoting

Het is 18 april 2018 als Mandy Fontaine (23) voor de vierde keer in haar leven
een niertransplantatie ondergaat. In ditl®ok vertelt ze haar verhaal.

A+22NJFf KSI

Op haar zevende krijgt Mandy te horen
dat haar nieren nauwelijks meer
functioneren. Twee jaar lang zit ze aan
de dialyse, totdat zij en haar familie een
telefoontje krijgen uit het Wilhelmina
Kinderziekenhuis (WKZ). Er is een
donornier beschikbaar en ze moeten
direct naar het ziekenhuis komen. Nog
geen 24 uur later is Mandy een illusie
armer. De transplantatie verloopt goed,
maar er blijkt een bloedpropje in de nier
0S TAGGSYy® al 2S5
getransplanteerd, zo snel moest die er
221

Na weer twee jaar dialyseren, krijgt
Mandy op haar elfde eindelijk opnieuw
SSy yASN®» a5S71 S
VI GdzdzNI A 21 SNH
zich. Na de ingreep gaat het de goede
kant op. Binnen een jaar is er weer
sprake van afstoting, maar dankzij
meerdere medicatiekuren blijft de nier
stabiel. Hierdoor kan ze tijdens haar
tienerperiode gewoon nog alles doen.
Mandy haalt haar schoolexamen en
gaat bouwkunde studeren in
Amsterdam. Alles lijkt helemaal goed te
gaan, totdat de nier van Mandy op haar
twintigste hard achteruit gaat. Een
nieuwe transplantatie is noodzakelijk.
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Nog een transplantatie

Mandy wordt voor de derde keer

at 2 S getrandplyinteerdk Deiniedwk nies Welkt
2 LJ3 S idzéefste instantis frivd, yhagacnslBen | S

half jaar gaat het minder goed. De
oorzaak blijkt een verkeerde dosering

van afstotingsmedicijnen te zijn.
Anderhalf jaar later vertelt de nefroloog
dat Mandy weer moet beginnen met
dialyseren en op de wachtlijst komt te
adlly @22N) SSy yASdzx
gaf aan dat ze eventueel haar nier wilde
doneren, maar ik was nog lang niet klaar
voor een nieuwe transplantatie. Ook het
dialyseren zag ik niet zitten omdat dit
@SSt GA2R Ay oSaftl 3



Gelukkig werd mijn tante vrij
Tips vanonzemaatschappelijk snel goedgekeurd en kon de
transplantatie op 18 april 2018
werkers et APl :
LIX I I UadAYRSY d¢

1. Praat over uw angst en wissel Toenemend vertrouwen

ervaringen uit. Via uw behandelaar, de De transplantatie verloopt goed ende
Nierstichting of de onlinegroep YASdzeS YASNI R250 KS|
WhASNIONYI yaLX Fyal A ingreep zelf was ik niet oang, we! was ik erc
komen met lotgenoten. zenuwachtig of de nieuwe nier zou aanslaa
of niet. Toen ik wakker werd en hoorde dat
de nieuwe nier goed werkte, was ik heel
of A2dé 5SS O2yUNRTf Sa
y23 ¢St ALl yYSYR® &
bang voor een afstoting, maar langzaam
3. Betrek uw omgeving. Laat regelmatig krijg ik het vertrouwen weer terug. Het
weten hoe het met u gaat. helpt dat ik mij momenteel goed voel en
weer voldoende energie heb om te
studeren, werken en leuke dingen te doen

2. Zorg voor een vaste structuur en
vergeet niet te ontspannen. Zoek
afleiding in creatieve activiteiten of
sociale contacten.

Na de zomer begint Mandy met haar stage. \Cé i ONRSYRSY ®e
L] RFOKG RFEFG A1 KSOG ¢St FFyl2y® 58
beslissingen over het dialyseren en de : L. N }

transplantatie zou ik na mijn stage wel

Y SY Sy ®éurigh Berkweken zijn zwaar,
maar Mandy slaat zich er doorheen. Aan het
eind van de stage krijgt ze zelfs een baan
aangeboden die ze accepteert.

Weer terug bij af

In maart 2018 loopt Mandy een infectie aan
haar eierstokken op tijdens een bezoek aan

CAYflFYyR® ahLl] RS {SNHUA H S
buikpijn, dat ik in Nederland uiteindelijk

IS2LISNBSNR 6SNRPE w2y K

krijgt ze van de nefroloog het advies om

020K ¢gSSNJ UGS 060S3IAYyYySY 5 I

was een hele frustrerende periode. Ik was
erg moe en had last van slapeloosheid en
verschrikkelijke jeuk. Mentaal was ik
gebroken. Sociaal ging ik ook achteruit,
omdat ik mij niet goed begrepen voelde.
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o cempanate  \Nat gebeurter bij afstoting?

1 Wat isafstoting?

1. Naeentransplantatiekanhet
lichaameennieuw orgaanafstoten
Dit heeft te makenmet decellenvan
onsafweersysteem

. Normaalvallende cellenvanons
afweersysteenelementenaandie
niet thuishorenin hetlichaam zoals
bacteriénen virussen Omdateen
getransplanteerdrgaannieuwis in
het lichaam kandezedoor ons
afweersysteenalseenbedreiging
wordengezien

. Alshet afweersysteenhet nieuwe
orgaanaanvalt iser sprakevan
afstoting

3 Wat kunt u doenom afstotingte
voorkomen?

2 Klachtenbij afstoting . Naeentransplantatiekrijgt de patiént
medicijnendie dewerkingvan de

cellenvan hetafweersysteenafremt.
Het isdaarombelangrijkdat deze
medicijnenstrikt wordeningenomen

1. Bijeenacuteafstotingkunnener
klachtenoptreden Denkhierbijaaneen
ziekgevoe] pijnin het
getransplanteerdergaanof het niet
meer kunnenplassen Echterkanhet
ook dat u helemaalnietsvan de
afstotingvoelt.

. Garegelmatigop controle bij uw
medischspecialistHij of zij

controleertof allesgoedgaaten of er
geensprakeis vanafstoting

. Chronischefstotingontstaatmeestal
langzaamwaardoorer in eerste
instantie ook geenklachtenzijn. Deze
vormvanafstotingwordt vaak
opgemerktdoor eenstijgingvan
bloedwaarderen/of toenamevan
eiwitten in de urine.

. Hebtu klachter? Neemdangelijk
contact op metuw medischspecialist.
Hij of zij kijkt wat er aande hand isn
samenbepalenjullie welke
vervolgstapperer wordengenomen
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Wat alser sprakevan afstotingis?

. Alsuw medischspecialistdenkt dat
er sprakevanafstotingis, dan
neemtde artsvaakeenklein stukje
weefselvan hetnieuweorgaanweg
(biopsig. Hetweefselwordt
vervolgensonderzochtom tekijken
of er daadwerkelijk sprakevan
afstotingis.

. Alser definitief sprakeis van
afstoting, dankrijgt u vaakeen
infuustoegediendmet antistoffen
tegenafweercellen Dit zorgtervoor
dat dezecellenkapotgaan Soms
zijnanderebehandelingemodig,
met bijvoorbeeldplasmaferesef
alemtuzumabDit zaluw specialist
met ubespreken




Mijn gezinsleven
natransplantatie




