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ALGEMENE INFORMAITE

INFORMATIE UZ LEUVEN

HALO vzw is een patiéntenvereniging voor long-
transplantatiepatiénten UZ Leuven. Deze patiénten-
richt
(gecombineerde) longtransplantatie overwegen of

vereniging zich tot patiénten die een

ondergaan hebben

LIDGELD
Om van HALO lid te worden of te blijven, stort u jaarlijks uw
lidgeld van €18 op Ibannr.: BE 669796 2849 5943, bic code:
ARSPBE22
van HALO vzw

Elshoutlaan 39

2960 Brecht
met vermelding van naam patiént + lidgeld 20xx (het jaar waarvoor
u betaalt). Wanneer u HALO vzw voor 40 Euro steunt (lidgeld niet
inbegrepen), ontvangt u het jaar daarop een fiscaal attest

FAMILIEBERICHTEN

Indien u dit wenst, kunt u een kort familiebericht (geboorte, hu-
welijk, transplantatie, overlijden, enz.) in de nieuwsbrief plaatsen.
Stuur een mail naar bestuur@HALOvzw.info of nheem contact op
met een bestuurslid. Het plaatsen van een bericht gebeurt enkel
op uw uitdrukkelijke aanvraag.

DAGZAAL E 502
(start 7h30)
E-mail: -longtransplantatie@uz.kuleuven.ac.be
Telefoon:
Dringende vragen elke weekdag:
tussen 7h30 en 16h: 016/34 03 72
na 16h: 016/ 34 65 00
Om afspraken te wijzigen of resultaten op te vragen
vanaf 13h: 016/ 34 03 72

TRANSPLANTATIECOORDINATOREN

E-mail: transplantatiecodrdinatie@uzleuven.be
Telefoon: 016 / 34 29 01
Voor niet dringend persoonlijk contact:

- Karen Denaux
E-mail: karen.denaux@uzleuven.be
Telefoon: 016 / 34 45 96

- Dirk Claes
E-mail: dirk.claes@uzleuven.be
Telefoon: 016/ 34 45 90

- Bruno Desschans
E-mail: bruno.desschans@uzleuven.be
Telefoon: 016 / 34 46 07

- Delphine Kumps
E-mail: delphine.kumps @uzleuven.be
Telefoon: 016 / 34 09 26
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Na transplantatie is het belangrijk om terug conditie op te bouwen
om zo ook herstel te bevorderen. Ook voor patiénten op de trans-
plantatiewachtlijst is het belangrijk om in beweging te blijven uiter-
aard naar eigen vermogen en kunnen. Daarom organiseert Trans-
plantoux op zaterdag 13 maart 2021 een online symposium “TIME
TO MOVE” (meer info op https:/kuleuvencongres.be/its2021/).
Ook HALO vzw verleent hieraan zijn medewerking. De leden van
HALO vzw die hieraan wensen deel te nemen, kunnen dit gratis.
Inschrijven kan via deze link: https:/kuleuvencongres.be/its2021/
registratie. Bij lidmaatschap kan u dan “Lid HALO vzw” vermelden.

U kan ook alles bekijken op onze website en facebookpagina.

Time to Move

INTERNATIONAL TRANSPLANTOUX SYMPOSIUM

Volgend jaar in 2021 is het exact 30 jaar geleden dat UZ Leuven is
begonnen met het uitvoeren van longtransplantaaties. De allereer-
ste transplantatie dateerd van 1991. Meer info hierover is binnen-

kort te vinden op onze website www.halovzw.info.

Gezien de huidige situatie van de verspreiding van het corona vi-
rus, heeft HALO vzw besloten geen activiteiten te plannen in het
voorjaar van 2021. Omdat we toch veel waarde hechten aan onze
infonamiddagen werd besloten deze digitaal aan te bieden via een
webinar. De eerste webinar zal plaatsvinden op 6 maart 2021 met
als sprekers: Prof. Dr. Geert Verleden, Prof. Dr. Laurens Ceulemans

en Dirk Delva.

Vanuit HALO vzw zouden we vriendelijk willen vragen aan diegene
die zouden willen sponseren, dit pas te doen na 1 januari 2021.
Alvast hartelijk bedankt!
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Beste leden,

Het jaar 2021 staat aan de voor-
deur, 2020 zal ons verlaten en
zal zeker in de geschiedenisboek-
en terecht komen. Ook een jaar
waar nog lang zal over gesproken
worden, en hopelijk is 2021 een
veel beter jaar.

Ook voor de bestuursleden was
het nagelbijten, alles waar er
veel voorbereidingen aan gewe-
est waren moesten we uitstellen
of annuleren. Door de corona
maatregelen werd er een extra
Nieuwsbrief aangemaakt met alle
nuttige informatie in verwerkt.
Ook de bestuursvergaderingen
moesten zich aanpassen, er werd
digitaal vergaderd. Want een
vereniging als HALO vzw kunnen

we geen jaar op non actief laten.

We krijgen soms de vraag “wan-
neer zullen we terug kunnen sa-
menkomen?”, ook wij hebben daar
voorlopig geen antwoord op. We
Zijn hiervoor in contact met Prof.
Verleden en moeten zijn toe-
stemming hebben vooraleer er
samenkomsten kunnen georgan-
iseerd worden. In navolging van
onze filmpjes, werd afgesproken
om een infonamiddag via webinar
zullen organiseren. Hiervoor heb-
ben we Prof. Dr. Geert Verleden
gecontacteerd en Dirk Delva van
de sociale dienst. Welke thema’s

er zullen aan bod komen moet
nog besproken worden. U ontvan-
gt hiervoor zeker een uitnodiging,
ook via onze digitale kanalen en
dagzaal. We zullen dus zeker ons
best doen om jullie op de hoogte
te houden van wat er gebeurd op
gebied van longtransplantatie.

Ik wil zeker ook Rina Heylen be-
danken voor haar jarenlange inzet.
Rina heeft jarenlang onze Nieuws-
brief samengesteld (50 stuks) wat
steeds een hele karwei was. Rina
las ook onze teksten na en ver-
beterde deze. Bedankt Rina hier-
voor, we zullen je missen.

lk wens U en uw dierbaren een
zalig kerstfeest en een voors-
poedig maar vooral een gezond
2021 toe. Ook voor de mensen
die momenteel wachten op een
levensreddende  longtransplan-
tatie, hoop ik samen met hen dat
ze spoedig een oproep krijgen zo-
dat ook zij terug kunnen genieten
van al moois dat het leven te bie-
den heeft.

Patrick Vandorpe
Voorzitter HALO vzw

JAARVERSLAG

2019

Het UZ Leuven jaarverslag
van 2019 is beschikbaar,
hieronder een overzicht van de
belangrijkste cijfers van het jaar
2019.

TRANSPLANTATIEACTIVITEITEN

Ten opzichte van 2018 is het aan-
tal ingrepen stabiel gebleven (68
in 2018 en 69 in 2019). Er werden
alleen dubbel-longtrans-
plantaties

2 ingrepen een gecombineerde

maar
uitgevoerd, waarvan
long-levertransplantatie  waren.
Er werden geen retransplantaties
uitgevoerd voor chronische afstot-
ing. (Zie tabel op pagina 11)

(GEMIDDELDE WACHTTID SINDS 1992

De gemiddelde wachttijd is verder
opgelopen naar 340 dagen (vari-
atie 13 - 930 dagen) ten opzichte
van 333 dagenin 2018. De wacht-
lijst mortaliteit blijft zeer laag (<
3% vs. >10% in Eurotransplant).
(Zie grafiek op pagina 11)

TRANSPLANTATIE RESULTATEN

De 5 jaarsoverleving van onze
longtransplantatie patiénten s
momenteel 78%, wat veel beter is
dan de resultaten van de “Interna-
tional Society for Heart and Lung
Transplantation”, ISHLT (58,6%).
(Zie grafiek op pagina 11)
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dossier | werkeN

Interview met sociaal medewerker en bestuurslid van HALO vzw in ASEM (#8, september 2020, bladzijde
14-15), het magazine van de mucovereniging, voor mucoviscidose pati€nten hun families en zorgverleners.

Veel leesplezier.

EEN

——
ot

Een longtransplantatie betekent voor veel
mucopatiénten een nieuwe start in hun
studie, hun job of hun sociaal leven. “Soms
hoor je gezonde mensen klagen dat ze ‘alweer
moeten gaan werken. Onze patiénten zijn net
blij dat ze opnieuw aan de slag kunnen.”

’
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Dirk Delva is maatschappelijk
assistent in de dienst Pneu-
mologie van het UZ Leuven.
Hij was er bij toen daar in
1991 de eerste longtransplan-
tatie plaatsvond en begeleidt
dus al bijna 30 jaar lang
transplantatiepatiénten. In
Leuven krijgen ongeveer 70
mensen per jaar nieuwe lon-
gen, waarvan zo'n 20 procent
mucopatiénten. Die laatste
zijn meestal jongere mensen,
vooral twintigers en dertigers,
vertelt Dirk. “Ze hebben na de

transplantatie nog een heel
leven voor zich. Dat willen

ze zinvol invullen en er alles
uithalen wat erin zit, op het
vlak van studies, loopbaan en
zelfontplooiing.”

Hoe realistisch is dat na

een ingreep met intensieve
nazorg?

“Vroeger was je blijvend
invalide na een transplantatie.
Vandaag is je levenskwali-
teit stukken beter en krijg je
veel extra jaren, vaak in een



behoorlijk goede gezondheid.
Actief deelnemen aan de
maatschappij is dus zeker
mogelijk, als de gezondheid
het toelaat”

Hoe vullen jullie patiénten
dit in?

“Dat hangt een beetje af van
wat ze aankunnen. 40% van
onze jongere transplantatie-
patiénten - vooral mensen
met muco - gaat terug aan
het werk, gemiddeld onge-
veer 6 maanden na de
operatie. Het gaat meestal
om jobs in de dienstensector,
maar we hebben hier ook al
een vrachtwagenchauffeur
en andere arbeiders zien
passeren. 30% studeert voor
een diploma voor professio-

nele doeleinden of als hobby.

0ok kan iedereen zijn sociale
contacten terug opnemen in
de familie, de omgeving en
het verenigingsleven.”

Moedigen jullie dit aan?

“We moedigen dat actief aan.
Ook voor de operatie trou-
wens. Hoe langer mensen
studeren, werken of bezig
blijven voor de ingreep, hoe

sneller ze erna weer in gang
geraken. Beter deeltijds wer-
ken of maar een deel van de
studiepunten opnemen, dan
helemaal niets doen.”

Wat is de belangrijkste
motivatie?

“Dat hebben we aan onze
patiénten zelf gevraagd. Ze
halen een heleboel redenen
aan waarom ze actief willen
zijn. Zo voelen ze zich nuttig
voor de maatschappij als ze
werken. Ze hebben dan het
gevoel dat ze erbij horen.
Hun inkomen ligt hoger,
zodat ze financieel meer
ruimte hebben en voor zich-
zelf kunnen zorgen. Ook de
persoonlijke ontwikkeling en
de sociale contacten vinden
de meeste mensen belang-
rijk. Net als het feit dat werk
structuur geeft aan je leven.
En niet te vergeten: actief
zijn, is goed voor de conditie.
‘Anders blijf ik de hele dag
in mijn zetel hangen’, zei een
patient daar ooit eens over”

Wat met patiénten voor wie
werken te hoog gegrepen is?
“Die mensen verrichten na
hun transplantatie vaak on-
betaalde arbeid. Vrijwilligers-
werk in het verenigingsleven
of zorg binnen de familie,
bijvoorbeeld. Een mevrouw
die hier 26 jaar geleden
nieuwe longen kreeg, lag een

jaar later mee aan de basis
van de zelfhulpgroep voor
longtransplantatiepatienten.
Tot op vandaag is ze pen-
ningmeester, ondersteunt ze
mensen die op de orgaan-
wachtlijst staan en sensi-
biliseert ze voor het donor-
schap. Onbetaald werk, maar
ongelofelijk waardevol”

Bijna elke patiént

een bezige bij?

“Dat is ook zo! (lacht) Er is bij-
na geen enkele transplanta-
tiepatiént die niet op de een
of andere manier actief en
positief in het leven staat. De
graad van sociale participatie
- studeren, werken, vereni-
gingsleven, hobby's, mantel-
zorg - is perfect vergelijkbaar
met de gemiddelde Vlaming”

Welke aanpassingen zijn
nodig om weer aan de slag
gaan?

“Bijna geen. Meer of minder
dagen werken, dat is de
belangrijkste aanpassing.
Vaak kan het aantal werk-
dagen weer wat opgedreven
worden. En ze doen het zeer
goed, onze transplantatie-
patiénten. 75% van hen is in
het eerste jaar na de ingreep
maar één week afwezig van
het werk. In Vlaanderen is
het gemiddelde ziektever-
zuim twee weken.”

Wat als er complicaties zijn?
“Je kunt heel vlot het aantal
werkdagen verminderen en

weer vermeerderen, waarbij
de ziekteverzekering bijpast.
En je kunt ook altijd op je
ziekte-uitkering terugvallen.
De adviserende artsen van
de ziekenfondsen zijn daar
heel ondersteunend en mee-
gaand in. Ook zij willen dat
transplantatiepatiénten zo
lang mogelijk actief kunnen
blijven.”

Wat denken de werkgevers?
“In het begin was ik daar
ook bezorgd over. Maar ik
hoor van onze patiénten dat
de meeste werkgevers hen
goed ondersteunen, ook als
het aantal werkdagen eens
varieert”

Moet je mensen tegen
zichzelf beschermen?

“Dat gebeurt. Als het fysisch
of psychisch te zwaar wordt,
dan is ons advies: las een
rustpauze in of schroef het
aantal activiteiten wat terug,
desnoods blijvend. Je mag
niet teveel hooi op de vork
nemen. Maar is dat niet zo
voor iedereen?”

Wat doet corona bij werken-
de transplantatiepatiénten?
“De contacten met de col-
lega’s lijden er natuurlijk
onder. Maar telewerk heeft
ook voordelen. Je verliest
geen kostbare tijd en energie
in de file en je loopt minder
risico op besmettingen die je
gezondheidssituatie kunnen
verergeren.
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EERSTE SUCCESVOLLE LONGTRANSPLANTATIE
MET LONGEN VAN EX-COVID-19-PATIENT

rtsen UZ Leuven tonen voor

het eerst aan dat longtrans-
plantatie met orgaandonor die
COVID-19 kreeg mogelijk is

Het longtransplantatieteam van
UZ Leuven voerde voor het eerst
wereldwijd een dubbele long-
transplantatie uit met longen van
een donor die drie maanden eerd-
er een milde vorm van COVID-19
had doorgemaakt. De ingreep be-
wijst dat goed geselecteerde lon-
gen na een SARS-CoV-2-infectie
veilig getransplanteerd kunnen
worden. Daarnaast is het hoop-
gevend dat longen na COVID-19
voldoende kunnen herstellen om
zelfs voor een transplantatie in
aanmerking te komen.

In de hele wereld staat het ge-
zondheidssysteem onder druk
door de corona-pandemie. Dat
zorgt voor heel wat uitdagingen en
onbeantwoorde vragen, ook voor
de transplantatieheelkunde. Door
het toenemende besmettingsrisi-
co zullen in de toekomst meer po-
tentiéle orgaandonoren een infec-
tie doorgemaakt hebben. Daarbij
stellen transplantatie-artsen zich
twee belangrijke vragen: wat is het
risico dat het virus overgedragen
wordt van de orgaandonor naar de
orgaanontvanger? En beschadigt
COVID-19 de longen onomkeer-
baar, waardoor ze niet meer voor

transplantatie geschikt zijn?

Een orgaandonor wordt bij zijn
overlijden altijd gescreend op
SARS-CoV-2 en het resultaat moet
negatief zijn voor hij organen kan
doneren voor een transplantatie.
Toch sluit een negatieve test niet
uit dat er zich nog resten van het
virus kunnen verschuilen diep in
de longen. Die virusresten kunnen
na een transplantatie eventueel
een nieuwe infectie uitlokken bij
de ontvanger. Een dergelijke infec-
tie kan erg gevaarlijk zijn, omdat
een patiént na de transplantatie
medicatie krijgt om het afweer-
systeem te onderdrukken en dus
extra vatbaar is voor infecties.

d

PROF. DR. LAURENS CEULEMANS
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Bovendien toont onderzoek aan
dat COVID-19 blijvende gevolgen
kan hebben op de longkwaliteit
door ontstekingen met litteken-
vorming in de longen.

SUCCESVOLLE TRANSPLANTATIE

De recente longtransplantatie
in UZ Leuven biedt een eerste
geruststellend antwoord op de
vraag of organen van patiénten
na COVID-19 nog in aanmerking
komen voor transplantatie. De
longen van de overleden orgaan-
donor werden, zoals voor elke
transplantatie, grondig gescreend
om te beoordelen of ze voor trans-
plantatie in aanmerking kwamen.
De longfunctie van de orgaan-
donor was heel goed en een CT-
scan vertoonde geen tekens van
longbeschadiging. De betrokken
chirurgen, longartsen en virologen
besloten dan ook dat het risico
voor de ontvanger van deze lon-
gen minimaal was. Nog langer op
de wachtlijst blijven staan zou een
veel groter risico vormen.

Prof. dr. Laurens Ceulemans,
longtransplantchirurg in UZ Leu-
ven: “‘De transplantatie is vlot
verlopen en de ontvanger van de
longen testte achteraf negatief op
het coronavirus. Er waren geen
complicaties en na een maand
kon de patiént in goede gezond-
heid het ziekenhuis verlaten. Drie
maanden na de operatie stelt de



patiént het uitstekend: de long-
functie is excellent en de CT-scan
vertoont geen longafwijkingen.

VWERELDWIIDE IMPACT

De beschrijving van de trans-
plantatie werd gepubliceerd in
het gerenommeerde tijdschrift
The Lancet Respiratory Medi-
cine. Voor zover bekend is dit de
eerste gerapporteerde succesvol-
le longtransplantatie van een do-
nor die COVID-19 doormaakte.
Prof. dr. Laurens Ceulemans: “‘De
succesvolle ingreep toont aan dat
goed geselecteerde longen na
een SARS-CoV-2-infectie veilig
kunnen getransplanteerd worden.
Daarnaast is het hoopgevend dat,
in barre COVID-19 tijden, longen
voldoende kunnen herstellen om
zelfs voor een transplantatie in
aanmerking te komen en zo een
andere patiént een tweede leven
te schenken. Verdere opvolging
is natuurlijk nodig: we doen een

oproep aan andere transplan-
tatie-teams om ook hun bevindin-
gen met orgaantransplantaties van
ex-COVID-19-patiénten te delen.”

De longtransplantatie in UZ Leu-
ven werd uitgevoerd door een
multidisciplinair team onder leiding
van prof. dr. Laurens Ceulemans,
longtransplantatiechirurg en prof.
dr. Robin Vos, pneumoloog. De
sterke samenwerking tussen tho-
raxheelkunde (diensthoofd prof.
dr. Paul De Leyn) en pneumologie
(prof. dr. Geert Verleden) maak-
te deze primeur mogelijk. Met
meer dan 70 longtransplantaties
per jaar is UZ Leuven een van de
grootste  longtransplantatiecen-
tra in Europa. De Belgische wet-
geving op orgaandonatie voorziet
in een strikte anonimiteit tussen
orgaandonoren en orgaanontvan-
gers: daardoor is het niet mogelijk
met de betrokken patiént te spre-
ken.

Wie vragen heeft kan een mail
sturen naar voorzitter@halovzw.
info deze worden dan voorgelegd
aan Prof. dr. Laurens Ceulemans.

Bron:https:/pers.uzleuven.be/eerste-suc-

cesvolle-longtransplantatie-met-lon-
gen-van-ex-covid-19-patient#

AFSCHEID VAN
BESTUURSLEDEN
ERIC EN RINA

Bestuursleden Eric Gryson
en Rina Heylen verlaten het

bestuur van HALO vzw.

Eric was in het bestuur sinds zomer
2016 en hield samen met Agnes
mee de boekhouding in orde voor
de vzw. Rina was ruim 20 jaar lid
van het bestuur. Ze is de bezieler
van de nieuwsbrieven, en heeft
over de jaren heen 50 () exem-
plaren gecreéerd om de leden van
HALO vzw op de hoogte te houd-

en van alle informatie.

We willen beiden hartelijk
bedanken voor hun steun
en inzet van de voorbije
jaren! Dank jullie wel!




EERSTE NIEUWSBRIEF VAN HALO vzw

Om al het harde werk van Rina voor de nieuwsbrief te eren, zijn we voor de gelegenheid in de
archieven gedoken en hebben we de allereerste nieuwsbrief teruggevonden, deze is nog getyped
met de schrijffmachine. Deze dateert uit mei 1997, maar liefst 23 jaar geleden! Veel leesplezier

Zelfhulpgroep voor HART/LONG en
LONGtransplantatia
NIEUWSBRIEF
MEI 1597 jnamang. 1 nr
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PiE fedepncontach BLETRE (dat MHALD wpa el
aan de noden van de Erafdplanbtpatidivlen an
hun familieledan:

Yele laden vragen om meer inibtlstizven Git te!(f
bouwen buiten de twee Jasarvergaderis
sodicentdes mesr tontant met Blkisr te hebbenc

Daarom dit nieuwe initiatrief:

Het ls de bedsellng, om telkens: wis
T tjes kebben,, hat via aon niod
bekend te maken.

Wi nhopen zowvesl mogelijke informatis door ts
krijgen zodat wij ‘op geregalde tijdstippen U
kunnen sdhrijven ap zodosnde wordt de

NI SORTET steeds terugkerand dnlvtistiaf
van HALD wew,

Tips en ideetjes zifn altiid wefkom,

Voor gn'na de-vergadering zouden wil eraag
eoll hobbytentoonstalling van werken dogr onze
tedan gemaakt howdsn.

Daarom wragen wii ow medewerking.

Heeft U een hobby, zoals knutsslen, handwerk,
bloemschlkkan, schilderen enz. oI ken Je een
verzamelaar en U willt dit ten rst

Neam contact met Roger of Agnes =1 laat ona (
vlug weten met wat en hoswvsel atuks U kan
Komen.

annesrde

yilaten i,

We webah cdat bid de getrafs
verschillende kunstenaars ho

wa rekenen op Ul

BIJEENKOMST - 27.09.1987

Pe pre~transplantatispatiént
e tijdatipgen, nas:
nostfte, bljeen om samen met
getransplantserd patidnt over ds somende
Iingresep e pratan,

Yat zijn die vecwachtingen, hoe ol [
operdtie; wat m desdirecte o al=
verwsrckt men da waohtbijd? enz.

yragen dis hiler aanbod komern.

Dp wraag warr ceeds gatransplantesryds
patlEnten word nu ook sEn Dijeenkomst geplard
Enkel voor getranplanteerde en hun familie,
om oveE nun scvaringen typersnd na
transplankatls te praten,

Wij houden dezs hijeenkomst op ee
voormiddag om &lzo de partner of £
kang te geven ook aanweilg Le xannen zi]n.



De vergadering behandeld:

* Het infectiegevaar Bij post-
transplantatiepatientan,

+ De neveneffecten van medicatie en de
varwerking ervan.

Beide onderwerpen worden besproken door
Prof. G, Verledsn.

Oe urgadaring haefe slaats op zaterdag 27
09, 1887 wan 10u, tot 13u,30 in UZ
Gaasthuisharg,

Be plaats van yergadersn kar j& navragen-aan
de receptie im da lrkémbal,

Indien U spacifieks vragen heslic over aaze
onderwerpen, grsag dezs woor 01.09 san het
secretariaat bezorgen; zodat wij z= kunnen
samanbundelsn an sat Prof G. Merleden
afgavan.

Uw! wragen mbgen, ifndien gaWwédst, mnasamlooes

bBinnern gebracht worden.

Maze s,'erg.a:lnrinr_: neaft als dosl ean
waterzijds gespriae tussen de-spreker snode
post=tranplanten te credran,

Graag uw insehrijving voor 01. 0% 1887, op
hat sacretariat, Elshoutlaan 30 te 2860
Bracht of tel / fax¥ 037663 59 A1,

Hygiéne en dieet op reis

& Hou er rekening mes cdat het pegeren van
digssbyoorechriften gedurends’ 3 weken ngrce
gevolgan kunnen: bebbear.

¢+ Zorg &c tevens voor dat Lo ouw
vakant lshestemming de hygidnische
ometandigheden opportuan ziqn.

Alvast sen goede rels Il
WIST U DAT ...

- Fat enlapngs veeschenen boskje:
B4 wragen over crgaantransplantatie’’,
geschrevan deor Willem Bavinok, gelf &=
factteansplantant, ¥an O coeg #1415 bekomen
via Aphemlie of Dirk asn de prijs van 450 Bfr
(winkelpriia=500nfe) ..

+ [Je klsefetiketten met sos-hulptelefcon, Kan
U -gatesds verkreijoen bly Dirk en Anpenmie.

& Wit raden U san de nieuwsbrleven Llj te
hodden omdat wij U dean apatte
uitnodigingen voor wergaderingen masr
atiren(dit om verzendkosken te besparern).
HOTEER DAARCH DE VERMELDE DATA 27.0% en
15.11 |1

Oit i= onze eerste nisuwshrlef sa wi] hopan
dat hij U bevait

Tot kijk het bestuur,

OF REIS.

Na gen transplantatie kan je zoker weer op reis
gaan Alvast enkele nuttige tips.

* Gvarleg in macste lpstantie et uw dokter
walke reikan, in uaw Eituntlie, mogelidk
2557, :

donk uW esrste r=ifbestemming riet ta wer

Wedy, planigeen be lapge vakantls,

* Alyorens te vertfekken, cohtactger ssrac uw
mutualitedit! Haeb = bepaalds formulicren
ROGLE(EIT1] 3 Hesft ww mutuslitelt pet goede
rels- en ‘tepatrifrlingsverzekering?

o 3lule, Indien nodig, zelf ean rele- an
repalrléringsvarsekaring af Bif san
varzokeringsmakelaar, B

8 Zorg dat e woldosnde medicatle bid |& hebt
vedr gans uw werlof. Indlan e ean
wliegrals maakt, bewaar e de madicatis (n
uw haadbegage. Zorg dat je ook steeds een
bijeliiter Bij hebt,

* ¥raag sen beknopt medisch verslag aver uw
toestand aan de bebandelende geneesheer,

* Brerng uw klever “attention” op uw
identiteitskaart aan. )

* Neem belangrijke telsfocnnummers fnes (sowel

_Man hat GH &la prival,

Contactesr Roger Jorcdasns (03/383.18.Y3) af

hgnes Van den Wijngaect {tel/fix

UJ!EE;.bD.DlE yoor het adres van hot

transplantatiecentrun fat dichtst bid uw

rakantisbestemming. Dy ddrasscnll gt van zoyal

Muropese Fiekenhiizen sls buiten Europa

worden U op danvrasg tosgestuied,

CONTACTADRESSEN
Da bestuursleden
Voorzillan Roger JORDAENS
Saron de Catarslaan 67
2080 Zoorsal

Tal, {031 2431873

Ondepvaarzitter: Jon MOKNTEBGWI
ian Orbpniaan 10
AFA0 Maasmachalen
Tel, {088) 76 06 25

Snonatais Agnis Viden WLINGAERT
Fishoidlagn 38
260 Bracht
Tel, {03) BB 6001

Panningeeste Lan ¥ JO0S
Tulperwey 12
ZBED Kearbargan
Tel, (k15) 25 4023

Besiuursboden.  Karmial DIERICK
Vredestiagl 15
2800 Mechalen
Tal (03541 2120

Brigitte VANBILSER
Otterstrant 3

2RO Meshelan

Tal, (E) 2T 14 68

Edely A5HMAN
Viclor Goyerslnan
2170 Marksam
Tal (03644 1507

Codrdinatoren netwerk emationele ondersteuning

Arfamin KLOEGK, hartlongtransplantstic
Tol, {016} 34 86 20

Dirk TELVA, lnngtranzpianiabie
Ted {(18) 24 86 20
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NIEUWE HOOFDVERPLEEGKUNDIGE E650:
KRISTIEN VAN AVERMAET

Sommige zullen ze waarschijnlijk al zijn tegengekomen, maar
sinds 15 mei 2020 heeft e650 een nieuwe hoofdverpleegkun-
dige, Kristien Van Avermaet. Ze vervangt Annemie Schoonis, waarbij

ze zelf nog 6 jaar heeft gewerkt als verpleegkundige. Nu, 8 jaar na te
zijn vertrokken op €650, is ze terug, dit keer als hoofdverpleegkun-
dige. Hieronder een interview met haar. Veel leesplezier!

VWAT WAS JE MOTIVATIE OM VERPLEEG-
STER TE WORDEN OF SPECIFIEK HOOFD-
VERPLEEGSTER

‘Dat is eigenlijk een onlogisch
verhaal in mijn geval. Ik ben van
opleiding vroedvrouw. Ik heb hier
in UZ Leuven gesolliciteerd voor
iets vroedkundig, ik wou echt niet
iets verpleegkundig doen. Dan
hebben ze mij gebeld en gezegd
dat het toch even verpleegkundig
zou zijn, ik heb toegezegd omdat
ik dat voor even niet erg vond.
Dan belde de vorige hoofdver-
pleegkundige, Annemie Schoonis,
mij om te zeggen “Je bent aange-
nomen voor 650, heel welkom”.
Ik dacht “Dank u wel, maar ik heb
hier eigenlijk helemaal geen zin in”,
ik zag dat echt niet zitten omdat
vroedkunde en verpleegkunde
toch wel echt iets anders is. Al-
leszins, met tranen thuis, eraan be-
gonnen, hier gekomen met weinig
zin, maar ze hebben mij hier echt
ongelofelijk omarmd en heel goed
opgeleid, en eigenlijk heel snel, na
een paar weken ging dat eigenlijk
wel. Met vallen en opstaan natu-
urlijk, maar het lukte wel en dat
beviel mij wel. Het beviel mij in
die mate dat ik zelfs de vraag niet

meer had om nog iets vroedkun-
dig te doen, dat zat hier echt wel
snor. Ik vond dat echt plezant de
chronische zorg, nog steeds, van-
daar ben ik dus terug.

Dan naar het hoofdverpleegkun-
dige toe, toen ik hier werkte ben
ik de studenten beginnen bege-
leiden en naar mentor opleiding-
en beginnen gaan, en dat ging mij
wel af. Dan heeft Annemie mij op
een dag ingeschreven voor een
opleiding ‘kennismaken met leid-
ing geven’, waar ik eerst ook niet
naartoe wilden, waarop zij zei “je
moet, de bus is om dat uur, je
gaat”. |k ben daar daar naartoe
gegaan en ben daarvan terugge-
komen met het idee “misschien
ooit wel maar ik ben eigenlijk nog
wel jong”. Ik dacht toen misschien
leidinggeven ooit, misschien les-
geven ooit, maar als je dat hier
uitspreekt in het ziekenhuis dan
horen ze dat en dan vinden ze je
precies wel. In een artikel voor een
UZ magazine hadden ze mij toen
ook eens geinterviewd en had ik
nog eens gezegd dat ik misschien
ooit graag zou leiding of les geven.
Toen ging hier ineens de tele-
foon intern en vroegen ze me of
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ik niet eens op gesprek zou willen
komen. Dus hup, enkele gesprek-
ken later, een test hier en een test
daar, en de telefoon ging. Dan
vroegen ze of ik effectief een af-
deling wou leiden, en ik dacht “als
de trein voorbij rijdt, spring erop”.
Z0 ben ik dan hoofdverpleegkun-
dige geworden op eé42, dat is
de afdeling voor reumatologie en
endocrinologie. Ik heb daar uitein-
delijk drie jaar gestaan. Dat was
heel leerrijk, heel toffe afdeling, ik
ben niet weggegaan omdat er iets
niet leuk was, het was gewoon
nogal gecontroleerd. Ik heb graag
wat chaos en dat niet altijd alles in
balans is. Ik wist van “maandag is
z0, dinsdag is zo,...”, en dan ben ik
op zoek gegaan naar iets anders.

Ik heb trouwens ook nog gesollic-
iteerd voor transplantcodrdinator,
wat mij nog altijd heel boeiend
lijkt, maar dat is niets geworden.



Toen het ter ore kwam dat ik iets
anders aan het zoeken was, om
een lang verhaal kort te maken,
ik ben op een andere afdeling
hoofdverpleegkundige geworden.
lets helemaal anders weer, afdel-
ing €312 pediatrie. Ik vind dat tof,
duiken in weer iets dat ik niet ken
en niet kan, dus daar kan ik nog
veel uit leren. Dat heb ik drie jaar
gedaan. Ondertussen heb ik zelf
kinderen gekregen. Beiden zijn
nog klein, een is drie en de andere
is anderhalf. Hierdoor besloot ik er
vorig jaar om het even kalmer aan
te doen, aangezien dat die twee
mini’s nogal veel energie vroegen.
Plus de afdeling pediatrie veran-
derd, die zijn verhuisd naar de
nieuwbouw. Ik dacht als ik uitval
omwille van zwangerschap en dan
terug moet komen als die al ver-
huisd zijn, is dat niet helemaal ge-
past iemand die vervangt heel de
verhuis te laten doen om dan zelf
terug te komen en weer de baas
te zijn. Ik bedacht me dan dat het
beter was om even te stoppen. Ik
heb toen aangegeven dat ik terug
in de verpleging wou. Ik had zin
om terug een beetje fysieke ar-
beid te doen ook. Niet dat hoofd-
verpleegsters dat niet doen, maar
dat is anders.

/e boden me toen IME aan, dat is
een vliegende verpleegkundige, in
de zone thorax, hier dus. Ik vond
het tof om terug verpleegkun-
dige te zijn, een beetje wisselend
niet altijd dezelfde afdeling. Terug
vanwaar ik gekomen ben, e650,
e651, en zo. Het was fantastisch,
ook weer tof. Toen kwam de aan-

kondiging dat Annemie wegging
en toen dacht ik “Is dit wel een
goed moment?”. Voor mij voelde
dat een beetje zoals thuiskomen
en als de puzzel die klopte. Ik heb
daar als verpleegkundige gesta-
an, ik heb ervaring opgedaan als
hoofdverpleegkundige, ik ken de
pathologie. Ik kan niet alles niet
meer, maar ik ken of herken de
pathologie, ik ken of herken de
proffen, met de helft van de equi-
pe heb ik als verpleegkundige nog
samengewerkt. Het kwam alle-
maal samen en het klopte, maar ik
heb nog even getwijfeld omwille
van privéredenen, met die twee
die nog zo klein zijn... Als ik hier
was dan dacht ik van “ik doe het”,
als ik thuis was dan dacht ik “ik
doe het niet”. Uiteindelijk dacht ik
“foert ik doe het” en dan voila, ben
ik gekozen en ondertussen ben
ik hier. Ik ben nogal een nerveus
type, maar ik ben redelijk kalm nu
en dat stelt mij gerust. Dan denk ik
het is kei ok. Dat wil zeggen voor
mij dat het goed zit, dat ik er ver-
trouwen in heb en tot op heden
als er problemen zijn denk ik “kom
maar” en ik zal proberen het op te
lossen en er te zijn voor patiénten
en personeel en artsen. Zo ben ik
nu een dikke maand alleen, met
Annemie heb ik nog drie a vier
weken samen gestaan. Dat was
ook zeer mooi, dat was een zeer
mooie overgang.”

Mis JE NOOIT VROEDKUNDE?

“‘Neen, dat mis ik niet. Ik heb dat
gestudeerd, ik heb die stages
gedaan, maar dat is alles. Ik heb al-
fijd als verpleegkundige gewerkt.

Neen, dat zit te ver weg”

VWAT ZUUN DE TAKEN VAN EEN HOOFD-
VERPLEEGKUNDIGE EIGENLIJK?

“Vanalles en niks noem ik dat altijd.
Ja, datis zo, het is heel gevarieerd,
daarom dat ik dat leuk vind. Hoof-
dzakelijk is het je job er op toe te
zien dat je afdeling de juiste richt-
ing draait. Wat je daarvoor moet
doen? In eerste instantie zien
dat uw patiénten goed verzorgd
worden, natuurlijk. Daarnaast zor-
gen dat er een patiénten flow er
is, dat opnames en ontslagen een
beetje op elkaar afgestemd zijn. De
zorg voor de patiénten in de gaten
houden dat die is hoe die hoort te
zijn. Dat wil zeggen, het controler-
en en opvolgen natuurlijk van ver-
pleegkundigen, de opleiding van
verpleegkundigen, daarvoor moet
je ook met artsen samenzitten
en zien dat de dingen die de art-
sen en chirurgen wensen worden
doorgegeven aan het team en dat
dat opgevolgd wordt. Wat ik ook
belangrijk vind, en echt wel actief
wil doen, is contact blijven hebben
met de patiénten. Dat wil zeggen
voor mij persoonlijk echt wel bin-
nenspringen bij patiénten en ook
actief hier en daar helpen in de
zorg. Al gaat dat niet altijd veel zijn
want daar heb ik niet genoeg tijd
voor. Al is het een half uur, als is
het een bloedname, maar dat wil
ik echt wel doen, dat vind ik be-
langrijk. En dat heb ik ook in de
groep gecommuniceerd dat ze mijj
mogen roepen en dat ze daar ook
attent op mogen zijn om te zorgen
dat ik dat doe. Ik vind dat belangri-
jk, ook in de omgekeerde richting.
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Dat de dingen die goed of juist
niet goed mij ter ore komen. Als
je je patiénten niet ziet of niet
voelt, dan gebeurt dat niet.

Wat betreft personeel moet je
er op toe zien dat je de nodige
verpleegkundigen hebt, dat ze
opgeleid  zijn,
maken, shiften regelen, ziektes

de uurroosters

oplossen, verschuivingen indien
nodig, planningen maken, wie
staat waar.

Dan is er nog het materiaal dat op
de afdeling nodig is, onderhoud,
controle, bestellingen doen, als er
dingen kapot zijn die opvolgen,
als er iets nieuw geintroduceerd
wordt dat evalueren, strijden
voor nieuwe of andere dingen.
Dat gaat samen met het naar ver-
gaderingen gaan, vergaderingen
onder  hoofdverpleegkundigen.
Soms is dat bijvoorbeeld rond
materiaal, soms rond startende
verpleegkundigen.  Omgekeerd
zijn er ook beleidsmatige verga-
deringen. Als er nieuwe zaken
beslist worden, wordt dat door
hoofdverpleegkundige gebracht.
Het is dan aan ons om dat door
te geven naar het team, en team-
vergaderingen te doen. Natuurlijk
ook samenwerken met omliggen-
de afdelingen en diensten natu-
urlijk, bijvoorbeeld e651 of e652.
Soms liggen er patiénten van ons
op een andere afdeling of moeten
ze gaan helpen, zelf hulp nodig,
raad vragen, dat hoort daar natu-
urlijk ook allemaal bij.

Wat ik ook nog belangrijk vind
en dat ik weer moet oppakken

is mijzelf opleiden en zorgen dat
ik zelf groei en leer. Dat houdt
in dat ik ook voor mezelf naar
opleidingen ga. Met de proffen
regelmatig samenzitten, zowel
naar het team, naar patiénten,
naar pathologie maar ook naar
mezelf. Nu vind ik dat als starter

toch heel belangrijk.

Dus zoals ik al zei, vanalles en
niks. Als mensen met iets zitten,
en dat is eigenlijk redelijk vaak,
dat ze aan uw deur komen klop-
pen en ze komen kort iets zeggen
en eigenlijk zit daar toch een hele
boodschap achter. Ik vind dus lu-
isteren ook een belangrijke taak.
Wat brandjes blussen, gewoon
zien dat het gecontroleerd blijft,
dat het blijft lopen. Dat ieder-
een er is en het nodige materiaal
heeft, en natuurlijk dat de pa-
tiénten goed verzorgd worden en
tevreden zijn.

HOE IS JE EERSTE MAAND VERLOPEN,
HOE KIJK JE DAAROP TERUG?

‘Goed. Ik heb eigenlijk vooral
geinvesteerd in kennismakings-
gesprekken. Dus ik heb veel wel
met een gesloten deur op mijn
bureau gezeten, dus dat past niet
echt bij wat ik daarstraks heb ver-
teld. Maar ik vind dat wel belan-
grijk. Dus ja, ik heb vooral geluis-
terd zowel met een gesloten deur
tijdens de kennismakingsgesprek-
ken als op de afdeling als ieder-
een aan het werk was. Vooral er
zijn en luisteren dus, ik heb niet
of nog niet fundamentele veran-
deringen doorgevoerd of aller-
grootste plannen. Ik wil gewoon

14 | NIEUWSBRIEF HALOvzw - DECEMBER 2020

even zien. Ik denk ook aan het feit
dat Annemie hier 22 jaar gew-
erkt heeft, dat is niet niks. Dus
ik heb helemaal niet de intentie
om direct grote knopen door te
hakken of veranderingen door te
voeren. Ik wil gewoon even rustig
de wissel laten gebeuren. We zijn
verschillend Annemie en ik, ieder-
een heeft zijn eigen stijl en eigen
karakter. Ik wil dus eigenlijk dat
eerst een beetje laten gebeuren
en laten vallen. Ik denk als ieder-
een terug op zijn plooien is dat
het dan tijd is voor stap 2. En wat
is dat? Vanuit de kennismakings-
gesprekken en vanuit de proffen
hoor ik wel dingen “dat zou miss-
chien wel anders kunnen” en daar
ga ik de grootste dingen uithalen
en die ga ik als eerste pakken.

HOE WAS HET OP TE BEGINNEN MID-
DENIN DE CORONA PANDEMIE?

“Ik dacht eerst, “Lap, da is jam-
mer dat dat in de corona periode
gebeurt”, maar, en dat is puur
individueel wat ik nu ga zeggen,
heel de corona periode heeft
ervoor gezorgd dat, heel contra-
dictorisch, het heel rustig was
op de afdeling. Er waren weinig
opnames, weinig infecties, wein-
ig opstoten bij de mensen met
COPD omdat iedereen in heel
die quarantaine zat en die isolati-
emaatregelen had thuis, blijkbaar
heeft dat toch een effect. Dus
voor mij persoonlijk als startende
hoofdverpleegkundige kwam dat
achteraf gezien goed uit. Er was
echt een laag patiénten aantal
en tegelijk had ik weinig tot geen



zieke verpleegkundigen, dus het
was een mooi evenwicht en er
kon altijd rustig gewerkt worden,
er was geen paniek, geen stress.
Dus ik heb echt de tijd kunnen
nemen om mij rustig in te werken
en bijvoorbeeld die kennismak-
ingsgesprekken allemaal te doen.
Ik had dat nooit verwacht, ik heb
geen enkel gesprek moeten uit-
stellen ik heb alles rustig kunnen
doen. Dus voor persoonlijk kwam
het goed uit”

NOG IETS TOE TE VOEGEN?

“‘lk ga mijn uiterste best doen! Ik
ben verschillend van Annemie,
daar kan ik niet aan doen we zijn
twee verschillende mensen met
twee verschillende achtergron-
den en twee verschillende stijlen,
maar er is wel heel veel is dat ik
aan Annemie apprecieer. |k heb
van haar in het verleden veel ge-
leerd heb. Ik denk dat ze voor haar
patiénten en voor haar afdeling
gevochten heeft als een leeuwin,
en ik wil proberen dat ook te doen.
Ik ga mijn best doen. Ik heb natu-
urlijk nog niet de ervaring waarop
zij kon teren, maar dat kan ik alleen
maar ontwikkelen doorheen de
jaren. En ik hoop dat als patiént-
en met iets zitten, en dat meen ik,

dat ze weten dat ze naar mijn deur
mogen komen. Ik denk dat die van
Annemie open stond, maar die van

mij staat ook absoluut open. Dat ik
misschien niet op alles direct een
antwoord zal vinden, maar dat ik er
mijn best voor zal proberen doen.
Dus iedereen welkom, echt waar!”

Bedankt en veel succes Kristien!

(GETUIGENISSEN POST-
LONGTRANSPLANTATIE

Ze zijn er! De filmpjes met de ge-
tuigenissen van post-longtrans-
plant patiénten over hun ervar-
ingen met het hele transplantatie
proces. Ze komen vertellen over
hun ziekte en hoe ze waren voor
de transplantatie, het moment
toen ze op de lijst stonden en hun
ervaring met de wachttijd, de op-
eratie zelf en hun herstel en re-
validatie de maanden daarna, en
tenslotte hoe ze vandaag in het
leven staan als longtransplantatie
patiént. Acht patiénten worden
aan het woord gelaten met elk
andere ziektes (COPD, longfi-
brose, mucoviscidose, en de zeld-
zame ziektes LAM en pulmonaire
hypertensie), zowel mannen als
vrouwen van verschillende leeft-
ijden, mensen die sinds kort get-
ransplanteerd zijn alsook mensen
die reeds langer getransplanteerd
zijn. Het voorwoord wordt ge-
geven door de voorzitter Patrick

Vandorpe en sociaal assistent Dirk
Delva, die extra informatie bij de
filmpjes verschaffen. Ten slotte
zijn ook twee familieleden van een
transplant patient aan het woord
gelaten om hun ervaringen te del-
en, omdat ook voor de omgeving
het transplantatie proces zwaar
kan zijn.

De filmpjes zijn te bekijken op de
website www.halovzw.info via de
knop ‘Getuigenis op film’, waarna
u kan doorklikken naar de gewen-
ste filmpjes. We hopen dat hier-
mee het gemis van de pretrans-
plant vergaderingen, die omwille
van COVID-19 niet meer geor-
ganiseerd konden worden, toch
overbrugd kan worden.

We willen ook nog eens de getu-
igen en iedereen betrokken bij het
maken van de filmpjes bedanken
voor hun hulp!

Veel kijkplezier gewenst!
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Agenda

Omwille van COVID-19 worden er voorlopig geen activiteiten
meer gepland ter plaatse. Voor het eerst wordt er wel een info
namiddag gehouden online. Houd onze website en facebook

pagina zeker in de gaten voor de laatste updates.

6/03 | WEBINAR: INFORVERGADERING
Meer info volgt later

Meer info op onze website www.HALOvzw.info en onze
facebook pagina www.facebook.com/groups/halovzw
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