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Inhoudsopgave



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 patiënten 
die een lever-, nier-, alvleesklier- of eilandjes van Langerhanstransplantatienodig 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 technieken 
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 geïnformeerd worden 
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. Daar is dit e-ōƻƻƪ Ψ[ŜǾŜƴ ƴŀ ŜŜƴ 
ǘǊŀƴǎǇƭŀƴǘŀǘƛŜΩ ǾƻƻǊ ōŜŘƻŜƭŘΦ bŀŀǎǘ ŘŜ ƛƴŦƻǊƳŀǘƛŜ ƻǇ ƻƴȊŜ ǿŜōǎƛǘŜ 
www.transplantatiecentrum.nl, geven wij u in dit e-book ook praktische adviezen over 
uiteenlopende onderwerpen als voeding, medicatie, sport, seksualiteit en welzijn na 
transplantatie. 

Voorwoord

Prof. dr. Ian Alwayn
Voorzitter LUMC Transplantatie Centrum

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

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? 

.ŜƴΥ ά5Ŝ ǾŜǊǿŀŎƘǘƛƴƎ Řŀǘ ǳ ŘƛǊŜŎǘ 
weer de oude bent is niet reëel. 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 geïnformeerd en 
betrokken worden bij uw re-integratie 
in het dagelijks leven, hoe meer 
begrip en steun u van hen kunt 
ǾŜǊǿŀŎƘǘŜƴΦέ 

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.  

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?

.ŜƴΥ ά¦ ƪǳƴǘ ȊŜƎƎŜƴ Řŀǘ ǳ ŘŜ ƛƴǘŜƴǘƛŜ Ŝƴ ƘŜǘ ƎŜōŀŀǊ ŜǊƎ ǿŀŀǊŘŜŜǊǘΦ ±ŜǊǾƻƭƎŜƴǎ ƪǳƴǘ ǳ ȊŜ 
informeren dat u sinds uw levertransplantatie geen alcohol meer mag drinken. Een kleine 
ǎǳƎƎŜǎǘƛŜ ƪŀƴ ȊƛƧƴ ƻƳ ŀƭŎƻƘƻƭǾǊƛƧŜ ŎƘŀƳǇŀƎƴŜ ǘŜ ƎŜōǊǳƛƪŜƴΦέ 
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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? 

.ŜƴΥ άIŜǘ ƛǎ ȊŜƪŜǊ ƳƻƎŜƭƛƧƪ ƻƳ ƴŀ ŜŜƴ 
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 
ƘȅǇƻǘƘŜŜƪΦ IƻǳŘ ƘƛŜǊƳŜŜ Řǳǎ ǊŜƪŜƴƛƴƎΦέ 

Ik heb voor mijn transplantatie altijd 
recht gehad op reiskostenvergoeding 
naar het ziekenhuis. Krijg ik deze ook 
nog voor controleafspraken in het 
ziekenhuis? 

.ŜƴΥ ά!ƭƭŜŜƴ ǇŀǘƛšƴǘŜƴ ŘƛŜ ŀŦƘŀƴƪŜƭƛƧƪ 
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 
ǳǿ ȊƻǊƎǾŜǊȊŜƪŜǊŀŀǊΦέ  
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ΨIŜƭǇΗ ²ŀǘ ȊŜǘ ƛƪ ƻǇ ƘŜǘ ƳŜƴǳΚΩ 

Met een nieuw orgaan is er op het 
gebied van voeding vaak meer mogelijk 
dan tijdens de ziekteperiode voor de 
transplantatie. Toch moeten mensen die 
een transplantatie hebben ondergaan 
waakzaam blijven. De medicatie om 
afstoting te voorkomen, zorgt ervoor dat 
het afweersysteem minder goed werkt. 
Patiënten lopen hierdoor een groter 
risico om ziek te worden van eten. 
ά9Ǌ ȊƛƧƴ ǇǊƻŘǳŎǘŜƴ ŘƛŜ ŜŎƘǘ ƴƛŜǘ ƳŜŜǊ 
gegeten mogen worden. Denk aan 
ǊŀǳǿŜ Ŝƴ ōŜŘŜǊŦōŀǊŜ ǇǊƻŘǳŎǘŜƴέΣ ƭŜƎǘ 
Ires uit terwijl ze richting de supermarkt 
ƭƻƻǇǘΦ ά!ƭǎ ǳ ŜŜƴ ǎǘǳƪ ǾƭŜŜǎ ƻŦ Ǿƛǎ ǿƛƭǘ 
eten, zorg dan dat deze helemaal 
ŘƻƻǊōŀƪƪŜƴ ƛǎΦέ

άProducten waarvan ik de oorsprong 
niet ken, komen de keuken niet in. 
Groente en fruit koop ik het liefst vers 
op de markt, dan weet ik in ieder geval 
ǇǊŜŎƛŜǎ ǿŀǘ ƛƪ ŜŜǘΦέ

Ondanks de uitleg in de richtlijnen is het 
makkelijk om in de fout te gaan. 
ά5ŀŀǊƻƳ ƭŜŜǎ ƛƪ ŀƭǘƛƧŘ ŜŜǊǎǘ ŘŜ ŜǘƛƪŜǘǘŜƴ 
ƻǇ ǾƻŜŘƛƴƎǎƳƛŘŘŜƭŜƴέΣ ƳŜǊƪǘ Wŀƴ ƻǇΦ

Na een transplantatie is het voor veel patiënten onduidelijk wat ze wel en 
vooral wat ze niet mogen eten. Om hiermee te helpen heeft het LUMC 
Transplantatie Centrum speciale voedingsrichtlijnen opgesteld. Met de lijst in 
de hand kijken patiënt Jan Boom en diëtiste Ires Schultze in de supermarkt wat 
patiënten allemaal op tafel kunnen zetten.  

Weet wat je eet
Aangekomen bij de supermarkt 
loopt Jan direct richting het koelvak 
ƳŜǘ ȊǳƛǾŜƭǇǊƻŘǳŎǘŜƴΦ άYŀŀǎ ǿƻǊŘǘ 
volgens de richtlijnen afgeraden, 
maar gepasteuriseerde kaas mag 
ǿŜŜǊ ǿŜƭέΣ ǾŜǊǘŜƭǘ ƘƛƧ ǘŜǊǿƛƧƭ ƘƛƧ ŜŜƴ 
ΨǾŜƛƭƛƎΩ ǎǘǳƪ ƛƴ ȊƛƧƴ ƘŀƴŘŜƴ ƘƻǳŘǘΦ 
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In de periode voor de transplantatie 
hebben patiënten vaak een heel ander 
ǾƻŜŘƛƴƎǎǇŀǘǊƻƻƴΦ ά±ŜŜƭ ǇŀǘƛšƴǘŜƴ ǿƻǊŘǘ 
het tijdens de dialyse afgeraden om 
tomaten te eten. Dit omdat het een 
ƘƻƻƎ ƪŀƭƛǳƳƎŜƘŀƭǘŜ ƘŜŜŦǘέΣ ǿŜŜǘ LǊŜǎΦ 
ά±ŜŜƭ ƎŜǘǊŀƴǎǇƭŀƴǘŜŜǊŘŜ ƳŜƴǎŜƴ ȊƛŜƴ 
ǘƻƳŀǘŜƴ ŘŀŀǊƻƳ ŀƭǎ ŜŜƴ ǊƻƻŘ ŘƻŜƪΦέ 
Volgens de diëtiste is dit echter een 
ƳƛǎǾŀǘǘƛƴƎΦ  άYŀƭƛǳƳ ƛǎ ŀƭƭŜŜƴ ŜŜƴ 
probleem bij een niet-werkende nier. Na 
een transplantatie mag tomaat gewoon 
weer gegeten worden. Het is zelfs 
belangrijk dat patiënten gevarieerd 
eten, daar horen groente en fruit ook 
ōƛƧΦέ  

Voedingsrichtlijnen
Om te kijken welke voeding goed voor 
hem is, gebruikt Jan zijn lichaam als 
ǊŜŦŜǊŜƴǘƛŜƪŀŘŜǊΦ άDŜȊƻƴŘ ŜǘŜƴ ƳƻŜǘ ƧŜ 
ƭŜǊŜƴέΣ ƭŜƎǘ ƘƛƧ ǳƛǘΦ άLƪ Ǝŀ ƴƛŜǘ ŘŀƎŜƭƛƧƪǎ ƛƴ 
een excelbestandbijhouden wat ik eet, 
om te kijken of ik wel voldoende 
voedingsstoffen binnenkrijg. Het is meer 
ƛŜǘǎ Řŀǘ ƧŜ ƻǇ ƎŜǾƻŜƭ ƳƻŜǘ ŘƻŜƴΦέ LǊŜǎ ƛǎ 
ƘŜǘ ƴƛŜǘ ƘŜƭŜƳŀŀƭ ƳŜǘ ƘŜƳ ŜŜƴǎΦ ά5Ŝ 
opgestelde richtlijnen zijn er niet voor 
niets. Patiënten worden na een 
transplantatie ook echt geacht om zich 
ƘƛŜǊ ŀŀƴ ǘŜ ƘƻǳŘŜƴΦέ  

άtǊƻŘǳŎǘŜƴ ǿŀŀǊǾŀƴ ƛƪ ŘŜ 
oorsprong niet ken, komen de 
ƪŜǳƪŜƴ ƴƛŜǘ ƛƴΦέ 

Ze wijst naar de hoek waar een stapel 
tŀǊƳŀƘŀƳƳŜƴ ƭƛƎǘΦ άIŜǘ ƛǎ ƴƛŜǘ Ȋƻ Řŀǘ ǳ 
plotseling in elkaar zakt als u per ongeluk 
een klein stukje binnenkrijgt. U hoeft niet 
volledig in paniek te raken als het een keer 
mis is gegaan. Wel geef ik mijn patiënten 
altijd mee dat ze niet de grens moeten 
opzoeken. Door het gebruik van 
afweeronderdrukkende medicijnen lopen 
ȊŜ ƴŀƳŜƭƛƧƪ ŀƭǘƛƧŘ ŜŜƴ ƎǊƻǘŜǊ ǊƛǎƛŎƻΦέ

Hygiëne
Een gezonde leefstijl zit niet alleen in wat u 
ŜŜǘΦ άhƻƪ ƳƻŜǘ ǳ ǊŜƪŜƴƛƴƎ ƘƻǳŘŜƴ ƛƴ 
welke omstandigheden u eten opslaat en 
ƪƭŀŀǊƳŀŀƪǘέΣ ǿŜŜǘ LǊŜǎΦ LƴƎŜōƭƛƪǘ ǾƻŜŘǎŜƭ ƛǎ 
volgens haar gewoon te eten omdat het 
aan de hygiënevoorschriften voldoet. Bij 
verse producten moeten 
getransplanteerde patiënten beter 
ǳƛǘƪƛƧƪŜƴΦ ά²ŀǎ ŘŜ ǇǊƻŘǳŎǘŜƴ ŀƭǘƛƧŘ ƎƻŜŘΣ 
en kijk uit op welke plank je die snijdt. Het 
is verstandig om groente op een andere 
plank te snijden dan vlees. Anders loopt u 
bij het eten van groente bijvoorbeeld risico 
om bacteriën binnen te krijgen die in rauw 
ǾƭŜŜǎ ȊƛǘǘŜƴΦέ ±ŜǊŘŜǊ ǿƛƭ LǊŜǎ ōŜƴŀŘǊǳƪƪŜƴ 
hoe belangrijk een steriele kookomgeving 
ƛǎΦ άLƪ ƭŀǎ ƭŀŀǘǎǘ Řŀǘ ŜŜƴ ƪƻŜƭƪŀǎǘ ƳŜŜǊ 
bacteriën bevat dan een toilet. Zorg 
daarom dat je de koelkast regelmatig 
schoonmaakt en dat deze altijd op 4 
ƎǊŀŘŜƴ ǎǘŀŀǘΦέ   

ά¢ƻƳŀŀǘ ƳŀƎ ƴŀ 
transplantatie gewoon weer 
ƎŜƎŜǘŜƴ ǿƻǊŘŜƴΦέ



Meer informatie

Wilt u meer weten over voeding na 
transplantatie? 
Op onze website vindt u naast de 
voedingsrichtlijnen ook extra toelichting 
en adviezen over eten.

Kan ik weer uit eten?

¢ŜǊǿƛƧƭ Wŀƴ ōƛƧ ŘŜ ƪŀǎǎŀ ȊƛƧƴ ǿƛƴƪŜƭƳŀƴŘƧŜ ǳƛǘǇŀƪǘΣ ǿƛƭ LǊŜǎ ƎǊŀŀƎ ƴƻƎ ƛŜǘǎ ƪǿƛƧǘΦ άbŀ ŜŜƴ 
transplantatie moet u vooral niet vergeten om uw leven weer op te pakken en een beetje te 
ƎŜƴƛŜǘŜƴΦ Dŀ Řǳǎ ǿŜŜǊ ƭŜƪƪŜǊ ŜǘŜƴΣ ƳŀŀǊ ōƭƛƧŦ ǿŜƭ ǿŀŀƪȊŀŀƳΦέ hƻƪ ǳƛǘ ŜǘŜƴ ƳŀƎ ƎŜǿƻƻƴΣ 
ȊƻƭŀƴƎ ƘŜǘ ŜŜƴ ǎŎƘƻƻƴ ǊŜǎǘŀǳǊŀƴǘ ƛǎΦ άaŀŀǊ ƪƛƧƪ ŀƭǘƛƧŘ ǿŜƭ ƎƻŜŘ ƻǇ ŘŜ ƪŀŀǊǘΣ ǾǊŀŀƎ ƻƳ 
zoutbeperkte en producten die niet rauw zijn. Vergeet daarnaast niet de kok over uw 
ƳŜŘƛǎŎƘŜ ǎƛǘǳŀǘƛŜ ǘŜ ƛƴŦƻǊƳŜǊŜƴΦέ

Dieet na transplantatie

Tijdens de dialyse voorafgaand een 
niertransplantatie, volgen patiënten een 
dieet met weinig fruit, groenten en 
eiwitten. Na de transplantatie moeten 
veel patiënten daarom weer een heel 
nieuw voedingspatroon aanleren.

https://www.lumc.nl/org/transplantatie-centrum/patienten/leven-na-een-transplantatie/voeding-na-een-transplantatie/
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De bijwerkingen van medicatie

Bijwerkingen
WŀŎǉǳŜƭƛƴŜΥ ά5ƻƻǊ ŘŜ ƳŜŘƛŎŀǘƛŜ 
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 
ǘǊŀƴǎǇƭŀƴǘŀǘƛŜ ǾƻŜƭŘŜΦέ

!ƛƪƻΥ άtǊŜŘƴƛǎƻƴ ƛǎ ŜŜƴ 
afweeronderdrukkend
stresshormoon en kan door de 
hormonale werking in hoge dosering 
puistjes en gewichtstoename geven. 

Na een transplantatie willen patiënten 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 zelfs 
het krijgen van diabetes of huidkanker. 

Jacqueline van Wolferen
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 nefroloog Aiko
de Vries.
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Soms kunnen huidinfecties ook op puistjes 
lijken. Bij twijfel zal de nefroloog 
doorverwijzen naar de huidarts voor 
behandeling van acne of infectie. 
Ook patiënten die geen Prednison gebruiken 
komen vaak aan in het eerste jaar na 
transplantatie. Dit heeft vooral te maken met 
dieetgewoonten en een tekort aan 
lichamelijke activiteit en spiermassa. Bij 
ontslag heeft elke patiënt daarom een 
ƎŜǎǇǊŜƪ ƳŜǘ ŘŜ ŘƛšǘƛǎǘΦέ 

Medicatie
WŀŎǉǳŜƭƛƴŜΥ ά½Ŝǎ ƳŀŀƴŘŜƴ ƴŀ ŘŜ 
transplantatie werd mijn medicatie iets 
aangepast. In de daaropvolgende 4 dagen 
heb ik veel last gehad van diarree. Het was 
zo erg dat ik zelfs naar de Eerste Hulp 
moest. Eerst werd gedacht dat er 
misschien een virus in de nier zat, maar

uiteindelijk leek het toch aan de medicatie te 
liggen.
Dat ze bij de Eerste Hulp niet direct een 
verklaring hadden, zorgde wel voor 
onzekerheid. Je bent dan toch bang dat er 
ƛŜǘǎ ƴƛŜǘ ƎƻŜŘ ƛǎΦέ 

AikoΥ ά5Ŝ ǊŜƎŜƭƳŀŀǘ Ŝƴ ŘƻǎŜǊƛƴƎ Ǿŀƴ 
afstotingsmedicijnen luistert heel nauw. Een 
beetje te weinig en er is afstoting, een beetje 
te veel en er zijn bijwerkingen. Niet elke 
patiënt is hetzelfde. We moeten kijken of er 
geen andere factoren zijn zoals een 
darminfectie (virus of parasiet), die de 
plotselinge diarree kan verklaren. Pas als we 
geen andere verklaring hebben gevonden, 
veranderen we de afstotingsmedicijnen.
Dit geeft in het begin wat onzekerheid omdat 
we eerst kweekuitslagen moeten afwachten 
ǾƻƻǊŘŀǘ ǿŜ ŘŜ ƻƻǊȊŀŀƪ ƪǳƴƴŜƴ ǾŜǊǘŜƭƭŜƴΦέ 

Lees verder
online

Wilt u meer
weten over 
bijwerkingenen 
medicatie? Op 
onzewebsite 
vertellenMarcel 
(diabetes)en 
Anja (jeuken 
haaruitval) 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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Topsporternatransplantatie

Vlak voor zijn transplantatie zat René 
Leeflang (51) nog in een rolstoel. 
Inmiddels bereidt hij zich voor op zijn 
zevende World Transplant Games, een 
soort Olympische Spelen voor mensen 
die een transplantatie hebben 
ƻƴŘŜǊƎŀŀƴΦ ά.ŜƎƛƴƴŜƴ ƳŜǘ ǎǇƻǊǘŜƴ ƴŀ 
een transplantatie is een flinke 
uitdaging. Ik heb in mijn hoofd echt een 
ƪƴƻǇ ƳƻŜǘŜƴ ƻƳȊŜǘǘŜƴέΣ ǾŜǊǘŜƭǘ ƘƛƧΦ 

Snel vertrekken René en zijn vrouw naar 
het LUMC. Niet veel later wordt de 
transplantatie uitgevoerd. 

Begin niet te intensief
René is een fanatiek volleyballer. Zelfs 
tijdens de zevenjarige 
dialysebehandeling is hij nog ruim 2 jaar 
actief. Begon het na zijn transplantatie 
niet direct weer te kriebelen om de zaal 
ƛƴ ǘŜ ǎǘŀǇǇŜƴΚ ά!ōǎƻƭǳǳǘ ƴƛŜǘέΣ ǊŜŀƎŜŜǊǘ 
wŜƴŞΦ άbŀ ŜŜƴ ǘǊŀƴǎǇƭŀƴǘŀǘƛŜ ƘŜō ƧŜ ǿŜƭ 
andere dingen aan je hoofd. Ik moest 
regelmatig naar controles en was veel 
tijd kwijt aan het goed afstemmen van 
de medicatie. Pas na een half jaar ben ik 
weer gaan nadenken over werk en 
ǎǇƻǊǘΦέ 

Het is 10 juli 2003 als de familie 
Leeflang een telefoontje krijgt vanuit 
het Leids Universitair Medisch Centrum 
ό[¦a/ύΦ ά²Ŝ ƘŜōōŜƴ ŜŜƴ ƴƛŜǊ Ŝƴ ǿƛƭƭŜƴ 
ƪƛƧƪŜƴ ƻŦ ŘŜȊŜ ǾƻƻǊ ǳ ƎŜǎŎƘƛƪǘ ƛǎέΣ 
vertelt de internist aan de telefoon. 
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World Transplant Games
Na het volgen van een trainingstraject 
vertrekt René in 2007 met de Stichting 
Sport en Transplantatie naar de games in 
Thailand. Het Nederlands volleybalteam 
presteert goed en haalt brons. Het succes 
smaakt naar meer en in Australië (2009), 
Zweden (2011), Zuid-Afrika (2013), 
Argentinië (2015) en Spanje (2017) is René 
weer van de partij. Het team wint op vier 
ŜŘƛǘƛŜǎ ŜŜƴ ƎƻǳŘŜƴ ƳŜŘŀƛƭƭŜΦ άIŜǘ 
nationale team is een hechte groep. We 
hebben allemaal een vergelijkbare situatie 
meegemaakt en begrijpen elkaar daardoor 
ƎƻŜŘέΣ ǾŜǊǘŜƭǘ wŜƴŞΦ άhƳŘŀǘ ǿŜ ŜƭƪŀŀǊ ƴƛŜǘ 
veel uit hoeven te leggen, praten we 
eigenlijk heel weinig over onze medische 
situatie. Het is fijn om in een omgeving te 
zijn waarin het niet altijd draait om die 
ǘǊŀƴǎǇƭŀƴǘŀǘƛŜΦέ 

Na een transplantatie kan het lastig zijn 
ƻƳ Ŧƛǘ ǘŜ ǿƻǊŘŜƴΦ ά5ŀŀǊǾƻƻǊ ƳƻŜǘ ƧŜ 
ǊǳƛƳǎŎƘƻƻǘǎ ŘŜ ǘƛƧŘ ƴŜƳŜƴέΣ ǾƛƴŘǘ ŘŜ 
ǾƻƭƭŜȅōŀƭƭŜǊΦ άbŀ ŜŜƴ ƧŀǊŜƴƭŀƴƎ ǇǊƻŎŜǎ 
kom je eindelijk weer in een relatief 
rustige situatie terecht. Veel mensen 
hebben dan geen zin om te sporten, ze 
ǿƛƭƭŜƴ Ƨǳƛǎǘ ǳƛǘǊǳǎǘŜƴΦέ 

Ook bij René moest er een knop om. 
άIŜǘ ǾŜǊƎŘŜ ƘŜŜƭ ǿŀǘ ǿƛƭǎƪǊŀŎƘǘΣ ƳŀŀǊ 
uiteindelijk ben ik begonnen met stukjes 
lopen en fietsen. Dat is ook mijn advies 
aan iedereen die een transplantatie 
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 
ǊƻƴŘƧŜΦέ

άtŀǎ ŜŜƴ ƘŀƭŦ ƧŀŀǊ ƴŀ 
transplantatie ben ik weer 
gaan nadenken over werk 

en sport."
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StichtingSport en 
Transplantatie

Stichting Sport en Transplantatie biedt 
iedereen na orgaan-, 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 
www.sportentransplantatie.nl

Een groep overlevers
5Ŝ ²ƻǊƭŘ ¢ǊŀƴǎǇƭŀƴǘ DŀƳŜǎ ȊƛƧƴ ǾƻƻǊ wŜƴŞ ǾŜŜƭ ƳŜŜǊ Řŀƴ ŜŜƴ ǎǇƻǊǘŜǾŜƴŜƳŜƴǘ ŀƭƭŜŜƴΦ άLƴ {ǇŀƴƧŜ 
stonden we met 1100 sporters in een oude arena. Tijdens de openingsceremonie namen we de 
tijd om alle donoren te eren. Op dat moment ontstaat het besef dat alle 1100 mensen om je 
heen er ook niet meer hadden kunnen zijn. Met die gedachte ben ik zeer dankbaar dat ik gewoon 
ƭŜƪƪŜǊ ŜŜƴ ōŀƭƭŜǘƧŜ ƛƴ ŘŜ Ȋŀŀƭ ƪŀƴ ǎƭŀŀƴΦέ 

http://www.sportentransplantatie.nl/
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Tips van de fysiotherapeut
ω .ŜƎƛƴ ƳŜǘ ƭƛŎƘǘŜ ƻŜŦŜƴƛƴƎŜƴ ŘƛŜ ǳ ƘŜōǘ 
meegekregen uit het ziekenhuis; 
ω tƭŀƴ ǾŀǎǘŜ ǘƛƧŘǎǘƛǇǇŜƴ ƛƴ ǾƻƻǊ  
oefeningen die u leuk vindt;
ω Dŀ ōŜǿŜƎŜƴ ƻŦ ǎǇƻǊǘŜƴ ƳŜǘ ŜŜƴ 
maatje of doe dit onder begeleiding. 

Hoe begintu weermet bewegen?

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

ω ²ŀŎƘǘ ŜŜƴ ǇŀŀǊ ŘŀƎŜƴ ǘƻǘŘŀǘ ǳ ǿŜŜǊ 
hersteld bent en pak uw training dan 
weer op. 

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

ω ȊƛŎƘ ŘǳƛȊŜƭƛƎ ƻŦ ƭƛŎƘǘ ƛƴ ƘŜǘ ƘƻƻŦŘ ǾƻŜƭǘΤ 
ω ǇƛƧƴ ƻǇ ŘŜ ōƻǊǎǘΣ ŀǊƳ ƻŦ ƛƴ ǳǿ ƴŜƪ 
ervaart.

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 mogelijkheden weer zo snel mogelijk 
aan de Nederlandse norm voor gezond bewegen voldoet. 
Meer tips vindt u op de website van het LUMC Transplantatie Centrum.

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.

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/


Intimiteit & seksualiteit
na transplantatie
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Zwangerna een transplantatie

Iets meer dan 5 jaar na haar 
transplantatie lopen Petra en haar 
zoontje Niels (2) samen het LUMC 
ōƛƴƴŜƴΦ άLƪ ōŜƴ ƛƴƳƛŘŘŜƭǎ ƛƴ 
verwachting van mijn tweede kindje, 
Řǳǎ ǿŜ Ǝŀŀƴ ǾŀƴŘŀŀƎ ƻǇ ŎƻƴǘǊƻƭŜέΣ 
vertelt ze glunderend. In 2013 leek 
een zwangerschapscontrole nog 
ǾŜǊǊŜ Ǿŀƴ ȊŜƭŦǎǇǊŜƪŜƴŘΦ άaƛƧƴ 
nieuwe lever leek eerst niet aan te 
slaan. Ik voelde mij zo slecht dat ik 
mij echt heb afgevraagd of mijn 
lichaam het nog wel aankon. 
Gelukkig ben ik in het ziekenhuis erg 
goed ondersteund. De artsen bleven 
maar met voorbeelden komen van 
ǾǊƻǳǿŜƴ ōƛƧ ǿƛŜ ƘŜǘ ǿŜƭ ƎŜƭǳƪǘ ǿŀǎΦέ

De kinderwens van Petra de Wit (33) kwam in 2011 plotseling in gevaar toen ze 
ernstig ziek werd. Ook na haar levertransplantatie in 2013 bleven de twijfels. 
άaƛƧƴ ƘŜǊǎǘŜƭ ƴŀ ŘŜ ƛƴƎǊŜŜǇ ǿŀǎ ŘǳǎŘŀƴƛƎ ǎƭŜŎƘǘ Řŀǘ ƛƪ ƳƛƧ ŀŦǾǊƻŜƎ ƻŦ ƛƪ ƻƻƛǘ ƴƻƎ 
ƪƛƴŘŜǊŜƴ ƪƻƴ ƪǊƛƧƎŜƴΦέ

Zwangerschapsplan 
Ruim anderhalf jaar na de ingreep 
ging het herstel van Petra steeds 
ǾƻƻǊǎǇƻŜŘƛƎŜǊΦ άLƴ ƳƛƧƴ 
herstelperiode richtte ik mij vooral 
op het beter worden. Pas toen het 
beter ging begon ik weer na te 
denken over het krijgen van 
ƪƛƴŘŜǊŜƴΦ ά5Ŝ ŀǊǘǎŜƴ Ǿŀƴ ƘŜǘ [¦a/ 
Transplantatie Centrum verwezen 
mij toen door naar de afdeling

DȅƴŀŜŎƻƭƻƎƛŜΦέ tŜǘǊŀ ƻƴŘŜǊōǊŜŜƪǘ 
haar verhaal even en neemt zoontje 
bƛŜƭǎ ƻǇ ǎŎƘƻƻǘΦ ά{ŀƳŜƴ ƳŜǘ ŘŜ 
gynaecoloog heb ik een 
zwangerschapsplan samengesteld. Zo 
hebben we de juiste medicatie 
vastgesteld, extra controles ingepland 
Ŝƴ ƎŜƪŜƪŜƴ ƴŀŀǊ ŀƭƭŜ ǎŎŜƴŀǊƛƻΩǎΦ ±ƻƻǊ 
alles wat fout kon gaan bij de 
zwangerschap hadden we een plan 
klaarliggen. Dat er zo met mij 
ƳŜŜƎŜŘŀŎƘǘ ǿŜǊŘΣ ƎŀŦ ƳƛƧ ǊǳǎǘΦέ
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Aftellen
De zwangerschap was een 
ǎǇŀƴƴŜƴŘŜ ǇŜǊƛƻŘŜΦ άIŜǘ ƎŜōǊǳƛƪ 
Ǿŀƴ ƳŜŘƛŎƛƧƴŜƴ ƴŜŜƳǘ ǊƛǎƛŎƻΩǎ ǾƻƻǊ 
de baby met zich mee. Zo is er 
bijvoorbeeld een kans op 
zwangerschapsvergiftiging, een 
groeistoornis of een te vroege 
ōŜǾŀƭƭƛƴƎέΣ ƭŜƎǘ tŜǘǊŀ ǳƛǘΦ άhƻƪ 
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 26-weken moment 
waarop de baby eventueel gehaald 
kon worden, was echt een moment 
waar ik naartoe leefde. Gelukkig is 
ŀƭƭŜǎ ƎƻŜŘ ƎŜƎŀŀƴΦέ

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 de mTOR-remmer groep 
(everolimus, sirolimus) 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.

"Bij ernstige problemen 
zouden ze mijn leven altijd 

boven dat van het 
ongeboren kindje 

verkiezen." Of ze een jongetje of een meisje 
ƪǊƛƧƎǘ ǿŜŜǘ ȊŜ ƴƻƎ ƴƛŜǘΦ ά.ŜǿǳǎǘέΣ 
ǾŜǊǘŜƭǘ tŜǘǊŀΦ άhƳŘŀǘ ŀƭƭŜǎ ǘƛƧŘŜƴǎ 
de zwangerschap al zo wordt 
gemonitord, willen we in ieder geval 
ƴƻƎ ŞŞƴ ǾŜǊǊŀǎǎƛƴƎ ƘŜōōŜƴΦέ    

Tweede zwangerschap
Tijdens haar tweede zwangerschap 
ƘŜŜŦǘ ȊŜ ƳƛƴŘŜǊ ȊŜƴǳǿŜƴΦ άLƪ 
onderga in principe weer hetzelfde 
zwangerschapsplan als twee jaar 
ƎŜƭŜŘŜƴΦ bŀǘǳǳǊƭƛƧƪ ȊƛƧƴ ŘŜ ǊƛǎƛŎƻΩǎ 
hetzelfde, maar de spanning is toch 
ƳƛƴŘŜǊΦέ

Op 5 november2018 is Petra na een
zwangerschapvan bijna 41 weken
bevallenvan eengezondezoon: 
Jens.
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Help! Mijn lichaam is veranderd

Door de transplantatie voelt u zich lichamelijk vaak stukken beter. Helaas 
voelen veel mensen zich na de operatie erg onzeker. Uroloog en sexuoloog
Henk Elzevier en onderzoeker Gaby van Ek geven tips hoe u hiermee om kunt 
gaan.

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 zijn 
van erectiestoornissen, terwijl vrouwen te maken kunnen krijgen met problemen op het 
gebied van seksualiteit en intimiteit. Ervaart u problemen? Uw zorgverlener kan u helpen met 
het vinden van een oplossing.
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Emotioneel
Een nieuw orgaan krijgen is vooral een positieve gebeurtenis. U krijgt nieuwe energie en kan 
weer volop van het leven genieten. Wat sommige mensen vergeten, is dat u ook voor nieuwe 
uitdagingen kan komen te staan. Door veranderingen aan uw lichaam kunnen uw zelfbeeld 
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? Blijf 
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 invloed op uw eigen leven, 
ƳŀŀǊ ƻƻƪ ƻǇ ƘŜǘ ƭŜǾŜƴ Ǿŀƴ ǳǿ ǇŀǊǘƴŜǊΦ ±ŀŀƪ ƴŜŜƳǘ ǳǿ ǇŀǊǘƴŜǊ ƛƴ ȊƻΩƴ ǎƛǘǳŀǘƛŜ ŜŜƴ 
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.

Sick andsex
Ervaart u problemen? Vertel dit aan uw arts of verpleegkundig specialist. 
Voor meer informatie over seksualiteit of intimiteit kunt u terecht op 
www.sickandsex.nl. 

http://www.sickandsex.nl/


Reizen
na transplantatie



Verre reizen kunt u het beste pas na een 
jaar maken. Bezoekeengespecialiseerd
vaccinatiecentrumvoor u een
reisbestemminguitkiest. Daarkijkenze
welkevakantiebestemmingenvoor u 
geschiktzijn. Gebiedenmet eenhoge
infectiekansop gelekoortsworden
meestalafgeraden.

Raadpleegeenspecialist

Na de transplantatieslikt u medicijnen
die voorkomendat uw nieuweorgaan
wordt afgestoten. De medicatieremt
echterookde reactievan uw
afweersysteemop vaccins. Hierdoorkan
het zijndat er navaccinatieminder of 
zelfsgeenbeschermingoptreedt. Laat
eenspecialist daaromtijdig controleren
of de vaccinsaanslaan.

Check ruim van tevoren
of de vaccinsaanslaan

Neem op vakantieeenEngelstalige
samenvattingvan uw medische
geschiedenismeeen zoekeenlocatie
met eenziekenhuisin de buurt. Vergeet
ookniet het nummervan uw behandeld
arts meete nemen. Bij medische
problemenmoet u hem of haarnamelijk
altijd alseerstebellen.

Bereidu voor op mogelijke
problemenin het buitenland

Voorhet eerstop reis na transplantatie

Zorgvoor eengoedereisverzekering
aangevuldmet eenrepatriërings-
verzekering. Dit voorkomtachteraf
financiëleproblemenwanneeru eerder
moet terugvliegenvanwegeziekte.

Sluit eengoede
reisverzekeringaf

Het plannenvan eenreis kannaeentransplantatieerg stressvol
zijn.. Want wanneermag u weer op reis, welkeplekkenzijn veilig
en moetener specialevoorbereidingengetroffen worden? 
Professor Leo Visser, gespecialiseerdin infectieziekten, heeft voor
vakantiegangers7 tips op eenrij gezet. 

1

2

3

4

26



Sommigereizigerszijnnahun verblijf in 
het Midden-Oosten, Noord-Afrika en 
Zuid-Oost Aziëtijdelijk dragervan 
darmbacteriën. Dezezijnongevoeligvoor
meerdereantibiotica. Hebtu last van 
koorts in de eerstezesmaandenna
terugkomst? Zoekdancontact met uw
behandelendarts. 

Blijf altijd alert, 
ook nauw reis

Voorhet eerstop reis na transplantatie

Wanneeru afweeronderdrukkende
medicatiegebruikt, heeft u bij
blootstellingaande zoneengroterekans
op hardnekkigehuidwratjesen zelfs
huidkanker. Zorgdaaromvoor maximale
bescherming. Blijf waarmogelijkuit de 
zon, gebruikfactor 50-zonnebrandcrème 
en draagUV-werendekleding.

Beschermuzelf tegende zon

Let goedop wanneeru iets eet of drinkt. 
Het water uit de kraanis niet overal
drinkbaar, waardooru risicoloopt op 
diarreeof legionella. 

Was uw handennaeentoiletbezoekaltijd
goed. Het gebruikenvan handalcoholna
het handenwassenverkleintde kansop 
darm- en luchtweginfecties. 

Krijgtu toch diarree? Stop danmet 
bloeddrukverlagendemedicijnen. Vergeet
niet om voldoendete drinkenen start 
met eenantibioticakuurom de diarreezo 
snelmogelijkte stoppen. 

Handel snelbij diarree5

6

7

Lees meeronline
Bekijkde website van het LUMC 

TransplantatieCentrumvoor
meer tips. 
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https://www.lumc.nl/org/transplantatie-centrum/patienten/leven-na-een-transplantatie/reizen-na-een-transplantatie/
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άLƪ ƘŀŘ ƛƴŜŜƴǎ ŜŜƴ ƭŜŜƎ ǇƻǘƧŜέ

Tijdensde eerstegrote reis nazijn levertransplantatiedachtGlenn Gulzar 
goedvoorbereidte zijn. In Thailand kwamhij echterzondermedicatiete
zitten. In onderstaandevideo vertelt hij hierover.

Klikop de afbeeldingof op de link om naar de videoop de website van 
het LUMC TransplantatieCentrum te gaan.

https://www.lumc.nl/org/transplantatie-centrum/patienten/leven-na-een-transplantatie/reizen-na-een-transplantatie/Reizennatransplantatie-video/
https://www.lumc.nl/org/transplantatie-centrum/patienten/leven-na-een-transplantatie/reizen-na-een-transplantatie/Reizennatransplantatie-video/


Carrière
na transplantatie
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Patiënt Sylvia vertelt over haar werk  

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 
ŎƻƭƭŜƎŀΩǎ ǘŜ ƛƴŦƻǊƳŜǊŜƴ ƻǾŜǊ ƘŜǘ ǾŜǊƭƻƻǇΦ bŀ ŜŜƴ ǘƛƧŘƧŜ ōŜƎƻƴ ƛƪ ǿŜŜǊ ƻƴƻŦŦƛŎƛŜŜƭ ǘƘǳƛǎ ǘŜ 
werken, waardoor ik mijn eigen tempo kon bepalen. Toen ik weer fysiek op kantoor kwam 
ǿŀǊŜƴ ƳƛƧƴ ŎƻƭƭŜƎŀΩǎ ŘƻƻǊ ƘŜǘ ƭŜȊŜƴ Ǿŀƴ ŘŜ ōƭƻƎ ƎƻŜŘ ƻǇ ŘŜ ƘƻƻƎǘŜΦ 5ŀǘ ƳŀŀƪǘŜ ƘŜǘ 
terugkomen een stuk makkelijker.

Graadmeter
Mijn functioneren thuis gebruikte ik als graadmeter voor mijn herintreding op het werk. 
!ƭǎ ƛƪ Ωǎ ƳƛŘŘŀƎǎ ƳƻŜǎǘ ǎƭŀǇŜƴΣ ƴƛŜǘ ƘŜǘ ƘǳƛǎƘƻǳŘŜƴ ƪƻƴ ŘƻŜƴ ƻŦ ŀƭǎ ǾƻƭƭŜŘƛƎ ǎǇƻǊǘŜƴ ƴƛŜǘ 
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. 

/ƻƭƭŜƎŀΩǎ ǎǘŀŀƴ Ǿŀŀƪ ǾŜǊǿƻƴŘŜǊŘ  ǘŜ ƪƛƧƪŜƴ Řŀǘ ƛƪ ƴƻƎ ǎǘŜŜŘǎ ƳŜŘƛŎƛƧƴŜƴ ƳƻŜǘ ǎƭƛƪƪŜƴ ƳŜǘ 
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 
ŘŜ ōŜǎǘŜ ƪŜǳȊŜ ǾƻƻǊ ƛŜŘŜǊŜŜƴΦ ά

ά±ǊƛƧŘŀƎ ŘŜ моŜ ƛǎ ǾƻƻǊ bijgelovigeneen ongeluksdag. Voor mij was het een 
geluksdag. Net voordat ik zou starten met de dialyse, kreeg ik een nier van de 
liefste moeder van de wereld. 
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Nierpatiënten Vereniging Nederland 

De NVNorganiseert jaarlijks een themadag voor 
eerstejaars getransplanteerden om hen te 
ondersteunen bij de verwerking van de transplantatie 
en de veranderingen die daarmee gepaard gaan. Op 
nieren.nl  is uitgebreide informatie te vinden over 
leven na transplantatie. Er zijn diverse relevante blogs
en gespreksgroepenom ervaringen uit te wisselen in 
de community.

Weerbeginnenmet werkenkanna
eentransplantatieerg lastigzijn. 
MaatschappelijkwerkerWilma van 
Zanten heeft daaromenkelezakenop 
eenrij gezetwaaropu moet letten.

Hoe begint u weer met werken?  

1. 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.

2. .ŜŘŜƴƪ ƎƻŜŘ ǿŀǘ ǳ ƳŜǘ ŎƻƭƭŜƎŀΩǎ ǿƛƭǘ 
delen. Dit kan net zoals Sylvia via een 
blog, maar ook op andere manieren. 

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

4. 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.

5. Bent u afgekeurd? Eenherkeuringna
transplantatiekangevolgenhebben
voorde hoogtevan uw uitkering. Ook
kanhet zijndat u weermoet gaan
solliciteren.

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


Emoties
na transplantatie
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Beste donor, bedankt

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

Klikop de afbeeldingof op de link om naar de videoop de website van 
het LUMC TransplantatieCentrum te gaan.

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/


ά½ƻƴŘŜǊ ƳƛƧƴ 
nieuwe lever had 
ik de kerst van 
2017 niet gehaald. 
Ik wilde de familie 
van mijn donor 
toch laten weten 
hoe dankbaar ik 
ben. Een 
bedankbrief 
schrijven was voor 
mij het minste dat 
ƛƪ ƪƻƴ ŘƻŜƴΦέ

Hoe schrijf ik eenbedankbrief?

Voor andere getransplanteerden die een dankbrief willen schrijven, heeft Jan een bruikbare tip. 
ά.ŜƎƛƴ Ǉŀǎ ŜŜƴ ǇŀŀǊ ƳŀŀƴŘŜƴ ƴŀ ŘŜ ǘǊŀƴǎǇƭŀƴǘŀǘƛŜ ƳŜǘ ǎŎƘǊƛƧǾŜƴΦ 5Ŝ ŜŜǊǎǘŜ ƪŜŜǊ Řŀǘ ƛƪ ŜǊǾƻƻǊ ƎƛƴƎ 
zitten was een heel emotioneel moment. Dan schreef ik heel persoonlijke dingen op, die voor de 
ontvanger eigenlijk helemaal niet relevant zijn. Pas na een paar maanden kon ik echt relativeren en 
ǎŀƳŜƴ ƳŜǘ ƳƛƧƴ ǾǊƻǳǿ ōŜƴ ƛƪ ŘŜ ōǊƛŜŦ ǘƻŜƴ Ǝŀŀƴ ƘŜǊǎŎƘǊƛƧǾŜƴΦέ

Voorbeeldbrievenƪǳƴǘ ǳ ǾƛƴŘŜƴ ƛƴ ƘŜǘ ōƻŜƪ ΨIƻŜ ƪŀƴ ƛƪ ƧŜ ƻƻƛǘ ōŜŘŀƴƪŜƴΩ ƻǇ 
www.transplantatiestichting.nl

http://www.transplantatiestichting.nl/
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Angst voor afstoting

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 
ǘŜ ȊƛǘǘŜƴΦ άIƻŜ ǎƴŜƭ ȊŜ ŘŜ ƴƛŜǊ ƘŜōōŜƴ 
getransplanteerd, zo snel moest die er 
ƻƻƪ ǿŜŜǊ ǳƛǘέΣ ǾŜǊǘŜƭǘ ȊŜΦ 

Na weer twee jaar dialyseren, krijgt 
Mandy op haar elfde eindelijk opnieuw 
ŜŜƴ ƴƛŜǊΦ ά5ŜȊŜ ǎƭƻŜƎ ŀŀƴΣ Řǳǎ ƛƪ ǿŀǎ 
ƴŀǘǳǳǊƭƛƧƪ ŜǊƎ ƻǇƎŜƭǳŎƘǘέΣ ƘŜǊƛƴƴŜǊǘ ȊŜ 
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. 

Nog een transplantatie

Mandy wordt voor de derde keer 
getransplanteerd. De nieuwe nier werkt 
in eerste instantie prima, maar na een 
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 
ǎǘŀŀƴ ǾƻƻǊ ŜŜƴ ƴƛŜǳǿŜ ƴƛŜǊΦ άaƛƧƴ ǘŀƴǘŜ 
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 
ǾŜŜƭ ǘƛƧŘ ƛƴ ōŜǎƭŀƎ ƴŜŜƳǘΦέ

Het is 18 april 2018 als Mandy Fontaine (23) voor de vierde keer in haar leven 
een niertransplantatie ondergaat. In dit e-book vertelt ze haar verhaal. 
ά±ƻƻǊŀƭ ƘŜǘ ƻƴƎŜƭƻƻŦ ƻǾŜǊƘŜŜǊǎǘ ŀƭǎ ƧŜ ƘƻƻǊǘ Řŀǘ ŜǊ ǿŜŜǊ ƛŜǘǎ ƴƛŜǘ ƎƻŜŘ ȊƛǘΦέ 
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Na de zomer begint Mandy met haar stage. 
άLƪ ŘŀŎƘǘ Řŀǘ ƛƪ ƘŜǘ ǿŜƭ ŀŀƴƪƻƴΦ 5Ŝ 
beslissingen over het dialyseren en de 
transplantatie zou ik na mijn stage wel 
ƴŜƳŜƴΦέ 5Ŝ пл-urige werkweken 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 
CƛƴƭŀƴŘΦ άhǇ ŘŜ ǘŜǊǳƎǿŜƎ ƘŀŘ ƛƪ ȊƻΩƴ ŜǊƎŜ 
buikpijn, dat ik in Nederland uiteindelijk 
ƎŜƻǇŜǊŜŜǊŘ ǿŜǊŘΦέ wƻƴŘ ŘŜȊŜƭŦŘŜ ǇŜǊƛƻŘŜ 
krijgt ze van de nefroloog het advies om 
ǘƻŎƘ ǿŜŜǊ ǘŜ ōŜƎƛƴƴŜƴ ƳŜǘ ŘƛŀƭȅǎŜǊŜƴΦ ά5ŀǘ 
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.

Toenemend vertrouwen

De transplantatie verloopt goed en de 
ƴƛŜǳǿŜ ƴƛŜǊ ŘƻŜǘ ƘŜǘ ǇǊƛƳŀΦ ά±ƻƻǊ ŘŜ 
ingreep zelf was ik niet bang, wel was ik erg 
zenuwachtig of de nieuwe nier zou aanslaan 
of niet. Toen ik wakker werd en hoorde dat 
de nieuwe nier goed werkte, was ik heel 
ōƭƛƧΦέ 5Ŝ ŎƻƴǘǊƻƭŜǎ ōƛƧ ŘŜ ƴŜŦǊƻƭƻƻƎ ǾƛƴŘǘ ȊŜ 
ƴƻƎ ǿŜƭ ǎǇŀƴƴŜƴŘΦ άLƪ ōŜƴ ƴǳ ǿŜƭ ǎƴŜƭƭŜǊ 
bang voor een afstoting, maar langzaam 
krijg ik het vertrouwen weer terug. Het 
helpt dat ik mij momenteel goed voel en 
weer voldoende energie heb om te 
studeren, werken en leuke dingen te doen 
ƳŜǘ ǾǊƛŜƴŘŜƴΦέ 

Tips van onzemaatschappelijk
werkers

1. Praat over uw angst en wissel 

ervaringen uit. Via uw behandelaar, de 
Nierstichting of de onlinegroep 
ΨbƛŜǊǘǊŀƴǎǇƭŀƴǘŀǘƛŜΩ ƪǳƴǘ ǳ ƛƴ ŎƻƴǘŀŎǘ 
komen met lotgenoten. 

2. Zorg voor een vaste structuur en 

vergeet niet te ontspannen.  Zoek 
afleiding in creatieve activiteiten of 
sociale contacten.

3. Betrek uw omgeving. Laat regelmatig 

weten hoe het met u gaat. 

Gelukkig werd mijn tante vrij
snel goedgekeurd en kon de 
transplantatie op 18 april 2018 
ǇƭŀŀǘǎǾƛƴŘŜƴΦέ



1. Na eentransplantatiekanhet 
lichaameennieuworgaanafstoten. 
Dit heeft te makenmet de cellenvan 
onsafweersysteem. 

2. Normaalvallende cellenvan ons
afweersysteemelementenaandie 
niet thuishorenin het lichaam, zoals
bacteriënen virussen. Omdateen
getransplanteerdorgaannieuwis in 
het lichaam, kandezedoor ons
afweersysteemalseenbedreiging
wordengezien. 

3. Alshet afweersysteemhet nieuwe
orgaanaanvalt, is er sprakevan 
afstoting.  

Wat is afstoting?

1. Na eentransplantatiekrijgt de patiënt
medicijnendie de werkingvan de 
cellenvan het afweersysteemafremt. 
Het is daarombelangrijkdat deze
medicijnenstrikt wordeningenomen. 

2. Ga regelmatigop controlebij uw
medischspecialist. Hij of zij
controleertof allesgoedgaaten of er
geensprakeis van afstoting.

3. Hebtu klachten? Neem dangelijk
contact op met uw medischspecialist. 
Hij of zij kijkt wat er aande hand is en
samenbepalenjullie welke
vervolgstappener wordengenomen. 

Wat kunt u doenom afstotingte 
voorkomen?

Wat gebeurter bij afstoting?

1

3
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1. Bij eenacute afstotingkunnener
klachtenoptreden. Denkhierbij aaneen
ziekgevoel, pijn in het 
getransplanteerdeorgaanof het niet
meerkunnenplassen. Echterkanhet 
ookdat u helemaalnietsvan de 
afstotingvoelt.

2. Chronischeafstotingontstaatmeestal
langzaam, waardoorer in eerste
instantieookgeenklachtenzijn. Deze
vormvan afstotingwordt vaak
opgemerktdoor eenstijgingvan 
bloedwaardenen/of toenamevan 
eiwitten in de urine.

Klachtenbij afstoting2



1. Alsuw medischspecialist denkt dat
er sprakevan afstotingis, dan
neemtde arts vaakeenkleinstukje
weefselvan het nieuweorgaanweg
(biopsie). Het weefselwordt
vervolgensonderzochtom te kijken
of er daad-werkelijksprakevan 
afstotingis. 

2. Alser definitief sprakeis van 
afstoting, dankrijgt u vaakeen
infuustoegediendmet antistoffen
tegenafweercellen. Dit zorgtervoor
dat dezecellenkapotgaan. Soms
zijnanderebehandelingennodig, 
met bijvoorbeeldplasmafereseof 
alemtuzumab. Dit zaluw specialist 
met u bespreken.

Wat alser sprakevan afstoting is?4
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Mijn gezinsleven
na transplantatie


