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Column
Stans van Egmond

Risicofactoren en
symptomen van

longembolie

Plotselinge kortademigheid, pijn
tussen de schouderbladen of op de
borst, zweten. Dat is schrikken! En
terecht, want deze klachten wijzen
vaak op iets ernstigs. Bij dit soort
symptomen denkt u misschien
aan een hartinfarct. Artsen doen
dat ook vaak. En dat is logisch,
want de klachten passen daarbij.
Alleen: de kans is ook groot dat er
sprake is van een longembolie. En
dat is eigenlijk net zo gevaarlijk.
Als je niets doet, kun je aan een
longembolie overlijden.

Per dag krijgen ongeveer 28 men-
sen een longembolie, dat zijn
10.000 mensen per jaar. Bij een
longembolie zit er een bloedstolsel,
dus een trombose, in de longen.
Daardoor krijgen de longen minder
zuurstof. En daardoor kunt u kort-
ademig worden. Als dit lang duurt,
of als het stolsel heel groot is,

dan kunnen de longen permanent
beschadigd raken. Mensen houden
daar vaak levenslange klachten
aan over.

Wij horen veel ervaringen van
mensen bij wie een longembolie is
gemist en die daar nu nog last van
hebben. Johan Boersma vertelt in
deze nieuwsbrief hoe hij na een
verkeerde diagnose door het oog
van de naald kroop.

Het is belangrijk om aandacht te
vragen voor trombose en longem-
bolie. Wat zijn risicofactoren en
symptomen? In het interview met
dr. Marije ten Wolde, internist in
het Flevoziekenhuis, leest u hier
meer over. Zo kunnen u en uw

naasten een longembolie snel her-
kennen, en op het juiste moment
contact opnemen met de huisarts.

Op 13 oktober 2017 was het
Wereld Trombose Dag. Dat heeft

u waarschijnlijk wel gemerkt.

De Trombosestichting Nederland
vroeg die dag landelijk aandacht
voor trombose en het snel herken-
nen van trombose. Trombose komt
vaker voor dan veel mensen den-
ken, en de gevolgen zijn ernstig.
Snelle herkenning spaart levens.

We hebben die aandacht gevraagd
met de presentatie van de
Steunkous, waarmee mensen de
Trombosestichting Nederland kun-
nen steunen. De sok werd op fees-
telijke wijze gepresenteerd door
onze ambassadeur Bartho Braat.
Meer hierover leest u in deze
nieuwsbrief. Wij wensen u veel
leesplezier!

Stans van Egmond,
directeur Trombosestichting
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Gesprek in de
LAURA-fauteuil
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Johan Boersma (60) kreeg drie keer trombhose, waarvan
twee keer met een longembolie als gevolg. Door het
verhaal van Laura besefte hij weer hoeveel geluk hij
heeft gehad.

“De arts zag mijn beentrombose aan voor een zweepslag.
Ik kreeg de verkeerde behandeling en belandde uiteinde-
lijk in het ziekenhuis met een longembolie. De tweede keer
waren er geen signalen vooraf. De klachten waren meteen
ernstig: moe en benauwd. Gek genoeg dacht ik zelf niet
dat het weer een embolie was. lk had begrepen dat de lon-
gen zich meestal helemaal herstellen.

Op de longfoto zagen ze vlekjes. De internist bereidde

me voor: het zou ernstig kunnen zijn. Kanker komt in mijn
familie voor. Ik dacht: nu ben ik aan de beurt. Die vrijdag
kreeg ik meer onderzoeken en de uitslag zou na het week-
end komen. Die dagen liep ik in gedachten regelmatig ach-
ter mijn eigen kist aan. ‘s Maandags zei een andere arts
direct: ‘Dit is geen kanker, maar een embolie.” De vlekjes
waren littekens. Gelukkig, geen kanker, dachten mijn
vrouw en ik opgelucht.

Op ‘longembolie’ reageer je anders dan op ‘kanker’ of
‘hartaanval’. Terwijl het effect hetzelfde kan zijn. Het is
misschien maar goed dat ik niet wist hoe ernstig het was.
Ik had nadien niet veel klachten. Ik voel me vooral een
patiént door alle pillen die ik moet slikken. In het begin
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vond ik dat moeilijk te accepteren: waarom kon mijn lijf dit
niet zelf regelen?

Door Laura’s verhaal besefte ik pas goed hoeveel geluk ik
heb gehad. Je hoeft geen angstcomplex te krijgen, maar
het is heel belangrijk dat longembolie bekender wordt.
ledereen zou moeten weten wat er met Laura is gebeurd.”

Ook praten in de
LAURA-fauteuil?

Laura was pas 17 toen ze overleed door een
longembolie. Ze wilde ontwerper worden en iets
teweeg brengen met haar designs. Haar ouders
en medestudenten realiseerden haar droom. Een
van haar ontwerpen is postuum geproduceerd en
uitgebracht: de LAURA-fauteuil.

In elke nieuwsbrief praten we met iemand over
de impact van trombose op hun leven.

Heeft u een trombose gehad en wilt u daarover
een keer geinterviewd worden? Mail dan naar
tsn@trombosestichting.nl, met als onderwerp
‘interview Laura Fauteuil’.
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Interview internist Marije ten Wolde

Longembolie:

vragen in de spreekkamer

8 van de 10 longembolieén ontstaan door een
trombose in diepe aders in het been (diep
veneuze trombose). Bij een late diagnose zijn
de gevolgen ernstig en soms zelfs levensbe-
dreigend. Internist Marije Ten Wolde van het
Flevoziekenhuis zet zich in voor snelle opspo-
ring en een veilige behandeling van trombose
en longembolie.

Ten Wolde combineert haar werk in het Flevo-
ziekenhuis met onderzoek in samenwerking met het
AMC en het Maastricht UMC: "Het vak van internist
vond ik vanaf het begin geweldig. Mensen komen
vaak heel ziek binnen. Het is mooi om ze te hel-

pen. Tegelijkertijd vond ik het soms ook lastig in

de spreekkamer. Patiénten hadden vaak heel goede
vragen waar ik eigenlijk geen antwoord op had. Dit
motiveerde mij om klinisch onderzoek te blijven doen
naast mijn werk als arts.” Inmiddels heeft ze jaren-
lange ervaring in de spreekkamer én met onderzoek.
En dus ook: meer antwoorden.

Waarom gaat het nog regelmatig mis bij het
stellen van de diagnose longembolie?

“De symptomen van een longembolie zijn vaak ondui-
delijk. Je kunt benauwd zijn, maar het hoeft niet. Je
kunt pijn in je been hebben, maar het hoeft niet. Je
kunt pijn op de borst hebben, maar het hoeft niet.
Bovendien lijken de klachten soms op die van bijvoor-
beeld een hartinfarct.

Beentrombose en
longembolie

90% van de longembolieén ontstaat door een
beentrombose. Dat begin kan onopgemerkt voor-
bij gaan. Een bloedstolsel in een vat in het been
zorgt namelijk niet altijd voor opvallende klach-
ten. Vervolgens kan dit stolsel losraken en in de
long wél grote schade aanrichten.

Het stellen van de diagnose gaat wel veel makkelijker
dan tien, vijftien jaar geleden, hoor. Een arts kan met
een simpele test, de d-dimeer-test, laten onderzoeken
of er sprake is van stolselvorming. Dan weet je snel of
je verder moet met aanvullende diagnostiek om een
embolie aan te tonen of uit te sluiten.”
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Wat zijn de gevolgen van longembolie?

"Dat hangt af van hoe ernstig die embolie was en wan-
neer we die ontdekken. Longen hebben veel overcapa-
citeit. Ook als een deel beschadigt, geeft dit vaak geen
restklachten. Dat is anders als de diagnose laat komt of
als er een groot stolsel is losgeschoten dat de longslag-
aders blokkeert. Dan kan het hart het bloed niet meer
goed rondpompen. Dat kan levensbedreigend zijn.”

Symptomen van
longembolie

Belangrijkste symptomen:
m plotseling optredende kortademigheid
m pijn bij zuchten en hoesten van bloed

Symptomen die ook voorkomen:
hartkloppingen
flauwvallen

zwelling en pijn in het been
bloed opgeven
benauwdheid

bleke gelaatskleur

zweten

pijn op de borst

lichte verhoging
plotselinge prikkelhoest

We horen natuurlijk af en toe schrijnende
verhalen over hele jonge meiden die zijn
overleden door een longembolie.

“Ja, dat is afschuwelijk en komt gelukkig maar heel
weinig voor. Met name in de eerste drie maanden
nadat je met de pil start, is het risico op trombose
hoger. Soms heeft iemand helemaal geen last van het
been of andere waarschuwende symptomen. Dan is
het acuut en direct al heel ernstig.

Wat ik wel belangrijk vind om te zeggen: de kans
dat een jonge vrouw een trombose of longembolie
krijgt is gelukkig klein, dus ook al verhoogt de pil dit
risico, absoluut gezien blijft dit risico echt erg klein.
Pilgebruik is veilig.”

En als je toch bezorgd bent over de pil en
trombose, waar moet je op letten?

“Met name in die eerste drie maanden dat je met de pil
begint, is het goed om te letten op de symptomen (zie
kader). Wat ik soms achteraf hoor, is dat een vrouw wel



al last had van een krampende pijn in de kuit of zelfs
was flauwgevallen. Dit is iets wat je misschien niet zo
snel serieus neemt, maar het is echt niet zo logisch dat
een gezond, jong iemand ineens, zonder duidelijke oor-
zaak een flauwte of klachten van benauwdheid krijgt.
Dat is echt een reden om met de huisarts te bellen,
zeker als je net met de pil bent gestart.”

Stel: je hebt al een keer een trombosebeen of
zelfs embolie gehad. Kun je dan iets doen om
dit te voorkomen?

“Mensen vragen heel vaak in de spreekkamer of ze
hun dieet of leefstijl moeten aanpassen. Gezond leven
heeft natuurlijk veel voordelen, maar bij trombose zijn
er nog geen aanwijzingen dat een bepaald voedings-
patroon je risico verkleint. Wat natuurlijk belangrijk
is, is om de antistollingsmiddelen te blijven nemen
zolang de arts dit voorschrijft. Soms twijfelen men-
sen, omdat ze zich gewoon goed voelen. Trombose
heeft een heel hoge herhalingskans. In de eerste vijf
jaar loopt die op tot zo'n dertig procent.”

Kunt u nog een voorbeeld geven van een
vraag die u vaak hoort in de spreekkamer?

“Ja, hoewel die niet direct met een longembolie te
maken heeft, maar wel met trombose. Veel patiénten
vragen of het nu echt nodig is om na een beentrom-
bose een steunkous te dragen. Zeker als hun been niet
opgezwollen of pijnlijk is. Ik adviseer om toch altijd in
de acute fase de kous te dragen. Je kunt er geen nieu-
we trombose mee voorkomen, maar wel restklachten,
zoals het posttrombotisch syndroom.”

Ten slotte: welke grote doorbraken verwacht
u in de komende decennia?

“De afgelopen tien, vijftien jaar zijn er twee heel
belangrijke doorbraken geweest: betere diagnostiek

Dr. Marije ten Wolde is internist-vasculair
geneeskundige bij het Flevoziekenhuis in
Almere. Ze is gepromoveerd op onderzoek naar
trombose en longembolieén aan de Universiteit
van Amsterdam.

P

door onder andere die d-dimeertest al dan niet in
combinatie met een spiraal CT scan die in korte tijd
alle longvaten goed in beeld kan brengen.

En: een betere behandeling door nieuwe antistollings-
middelen, de DOAC’s, met minder bloedingsrisico. Ik
verwacht dat we steeds beter de risico’s per patiént
kunnen inschatten en daarmee de noodzaak om pre-
ventief antistolling te geven. Dit kan met de nieuwe
middelen waarschijnlijk veilig met in bepaalde geval-
len een lage dosis.

Op dit moment werk ik ook mee aan een interessant
onderzoek naar de diagnostiek van longembolieén bij
zwangere vrouwen. We weten in de toekomst nog beter
wie nu welk risico loopt en wat je daaraan kunt doen,
met zo min mogelijk gevaar voor moeder en kind.”

Ondertussen in Groningen

De ernst remmen

De Trombosestichting financiert wetenschap-
pelijk onderzoek naar oorzaak, preventie, diag-
nose en behandeling van trombose. Zoals aan
het UMC Groningen, waar prof. dr. Lisman op
zoek is naar mogelijkheden om de ernst van een
embolie te remmen. Hij kijkt of dit lukt als je een
bepaald proces in de cel aanpakt. Dit proces heet
autofagie en zorgt voor het opruimen en recy-
clen van onderdelen van cellen. De eerste resul-
taten zijn positief.

De Trombosestichting kan zulk onderzoek alleen
financieren dankzij mensen zoals u.
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Op 13 oktober was het Wereld Trombose Dag. Dit jaar
lanceerde de Trombosestichting de Steunkous. Geen
medisch hulpmiddel, maar een vrolijk paar sokken
voor iedereen. Met de aankoop van de Steunkous
steunt u de strijd tegen tromboseleed. Tijdens een
feestelijk ontbijt in het Erasmus MC in Rotterdam
overhandigde acteur en Trombosestichting-
ambassadeur Bartho Braat het eerste paar sokken.

Wilt u de Steunkous bestellen? Dit kan via
www.trombosestichting.nl/webwinkel.

Tromboseleed de wereld uit? Dat lukt alleen als veel
meer mensen weten wat trombose is; hoe je de sig-
nalen herkent; wat je eraan kunt doen en hoe groot
de impact van trombose is op het leven van heel veel
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Wereld
Trombose

Nederlanders. We gaven daarom dit jaar voor de vierde
keer een speciale Trombosekrant uit. In deze bijlage bij
het Algemeen Dagblad delen patiénten hun ervarin-
gen, en komen artsen en onderzoekers aan het woord.
Zo vertelt ervaringsdeskundige Hella Lelieveld over
haar trombosebeen en de longembolie die zij kreeg na
een heupoperatie: “Ik kon niet accepteren dat ik trom-
bose had gekregen, terwijl ik antistolling spoot.”
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Belastingtip: voor hetzelfde geld

doneert u meer

Wist u dat een zogenaamde ‘periodieke schenking’
voor u voordeliger is dan incidenteel een gift overma-
ken? Uw gift aan de Trombosestichting is dan aftrek-
baar van uw belastbare inkomen. En de 1% norm is
dan niet meer van toepassing.

Wij zijn blij met elke gift, maar eerlijk is eerlijk, zo'n
vaste donatie is ook voor ons extra waardevol. Eén

op de vier Nederlanders krijgt ooit met trombose te
maken. Wetenschappelijk onderzoek naar een betere
diagnostiek en behandeling van trombose blijft hard
nodig. Het onderzoek dat wij steunen, vraagt om een
lange adem. Met uw bijdrage als vaste donateur geeft
u onze onderzoekers rugwind voor de langere termijn.

Op onze website vindt u informatie over de ‘perio-
dieke schenkingsovereenkomst’. Daarmee regelt u
zo'n schenking met belastingvoordeel. De looptijd is
minimaal vijf jaar en het gaat om een vast bedrag per
jaar. De gift is dan volledig aftrekbaar, dus u krijgt
een deel terug van de Belastingdienst. U kunt dus ook
meer schenken aan de Trombosestichting, zonder dat
het meer geld kost!

Meer weten? Kijk op www.trombosestichting.nl/
help-mee/schenken.html, of neem contact met ons
op via tsn@trombosestichting.nl of 071-561 77 17.

Komt u ook naar de Margriet Winterfair?

De Trombosestichting is dit jaar voor het eerst aanwe-
zig op de Margriet Winter Fair: hét overdekte winter-
feest. We vragen ook daar aandacht voor trombose en
het belang van een snelle herkenning. We zien u daar
graag om ervaringen te delen, maar vooral ook om
alvast in de sfeer van de feestmaand te komen.

N\

7
7,
v/}

ST oy rAY .,

Tip: in de voorverkoop krijgt u € 4,00 korting op de
toegangsprijs. U kunt kaarten kopen via margrietwin-
terfair.nl, in een winkel van Primera of via telefoon-
nummer 0900 - 1353 (€ 0,45/min, 10.00 - 22.00 uur).

De Magriet Winter Fair is van 17 t/m 23 november
2017 in de Brabanthallen in ’s-Hertogenbosch.

Nieuwe ambassadeur:
Emma Tak (24)

De Trombosestichting verwelkomt Emma Tak als
ambassadeur. Zij kreeg na haar tweede bevalling
trombose en bleek het zeldzame May Thurner-
syndroom te hebben. Een ader in het been wordt dan
gedeeltelijk of helemaal ingedrukt. Dit heeft ingrij-
pende gevolgen: Emma heeft altijd pijn en kan niet
even een dagje uit met de kinderen of zelfs maar te
voet een boodschapje doen.

Haar energie is dus zeer kostbaar. Toch zet Emma zich
graag in voor de Trombosestichting: “Ik ben erg gemo-
tiveerd, omdat ik wil laten zien dat trombose iedereen
kan overkomen. En dat jonge mensen soms beper-
kingen hebben die niet zichtbaar zijn. Mensen zijn
dan soms bevooroordeeld. Bovendien wil ik aandacht
vragen voor het May Thurner-syndroom. Ik moest het
aan mijn huisarts uitleggen.”

We zijn onder de indruk van Emma’s verhaal en
inzet. Heeft u tijd en bent u ook gemotiveerd om
af en toe (bijvoorbeeld eens per kwartaal) iets voor
de Trombosestichting te doen? Stuur ons dan een
e-mail met uw naam en telefoonnummer naar
tsn@trombosestichting.nl ov.v. ‘ambassadeur
Trombosestichting’.
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Gebruikt u
bloedverdunners?

Het is belangrijk dat zorgverleners
snel weten dat u antistollingsmid-
delen (‘bloedverdunners’) slikt

en wélke. Dit verlaagt het risico
op bloedingen en een verkeerde
behandeling, zoals het voorschrij-
ven van medicijnen die niet veilig
samengaan met uw antistollings-
middel.

Met de gratis Antistollingspas
heeft u de belangrijkste gegevens
altijd op zak. Vraag hem vandaag
nog aan!

Bij welke middelen?

De Antistollingspas is een handig
hulpmiddel bij zowel traditionele
‘bloedverdunners’ (zoals clopido-
grel of ascal) als nieuwere ‘DOACSs’
(zoals apixaban, dabigatran, riva-
roxaban of edoxaban).

Draag bij aan een veilige
behandeling

De Antistollingspas is een initiatief
van de Trombosestichting. Wilt u
ook bijdragen aan een veilige trom-
bosebehandeling?

Met uw gift helpt u tromboseleed
voorkomen. Doneer via de accept-
giro of maak uw gift over via IBAN
NL 35 INGB 0000 3020 30.

Heeft u nog geen Antistollingspas, maar gebruikt u wel bloedverdunners? Lok
Vraag dan snel een gratis Antistollingspas aan! INVULLEN
[Jdeheer [Jmevrouw | voorletters | || tussenvoegesel(s) |

achternaam

adres

postcode plaats

geboortedatum - - telefoonnummer®

e-mailadres™®

Wie kan in Nederland gebeld worden bij ongelukken?

|noodte|efoonnummer1 |

N I e 2 I

Uw bloedverdunner(s)

[Jacenocoumarol

[acetylsalicylzuur [Jclopidogrel [Jrivaroxaban [Japixaban [dabigatran [Jcarbasalaatcalcium [Jfenprocoumon

| [Janders, namelijk:

Uw behandelaar

|naam huisarts

" telefoon huisarts | | | | | | | | | | |

Extra gegevens™®

Ruimte voor aanvullende informatie. Deze tekst wordt ook op de Antistollingspas afgedrukt. (maximaal 40 tekens)

Wilt u de nieuwsbrief van de Trombosestichting automatisch ontvangen? [1Ja [Nee

* nietverplicht

Stuur ditingevulde formulier in een gesloten envelop naar: Trombosestichting

Nederland, Antwoordnummer 10099, 2250 VB Voorschoten. Een postzegel mag, hoeft e @;: TR@EM BOSESTICHTI NG

niet. Na levering van de Antistollingspas belt de Trombosestichting Nederland u op over AN BI
het gebruik van de pas. S.v.p. géén p en. Gemiddelde levertijd 3 weken. —
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