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Let op de signalen van uw lichaam, bij inspanningen, bij bepaalde con-

sumptie, of bij medicijnen. Bespreek die signalen eventueel met de 

cardioloog of de hartfalenverpleegkundige.

Om te leren hoe u het beste uw dagelijkse portie beweging krijgt, kunt 

u advies vragen bij speciaal daarvoor opgeleide fysiotherapeuten en 

bewegingsconsulenten. Ook kunt u naar een speciale sport- en zwem-

groep in uw regio van De Hart&Vaatgroep. Een adres bij u in de buurt 

vindt u op www.beweegzoeker.nl. Overleg altijd eerst met uw cardio-

loog.
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U hebt een chronische aandoening, maar anderen kunnen dat vaak 

niet aan u zien. Dat is een lastige situatie. Anderen begrijpen niet 

altijd waarom u niet zomaar overal aan meedoet. U zult keuzes (moe-

ten) maken. Dit kan van invloed zijn op uw sociale leven.

Vertel de leidinggevende op uw werk dat u cardiomyopathie hebt, en 

welke gevolgen dat kan hebben voor de manier waarop u uw werk 

doet. Wees zo open mogelijk over uw beperkingen, maar vertel er ook 

bij dat uw klachten wisselvallig kunnen zijn en dat niemand weet hoe 

de cardiomyopathie zich precies zal ontwikkelen. 

Mensen kunnen u ook goedbedoelde adviezen geven, die u niet kunt 

of wilt opvolgen. U zult moeten kiezen hoeveel energie u wilt besteden 

aan het kweken van begrip bij anderen. Contact met lotgenoten is 

voor velen een prettige manier van ervaringen uitwisselen. 

De Hart&Vaatgroep biedt lotgenotencontact, via 

www.hartenvaatforum.nl, via de telefoon of tijdens bijeenkomsten bij 

u in de regio. Kijk op www.hartenvaatgroep.nl. 
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U en uw familie 

Uw familie is meestal heel goed op de hoogte van uw ziekte. Maar ook 

zij zullen u niet altijd goed begrijpen. Probeer samen van het leven te 

genieten door respectvol met elkaar en elkaars verdriet om te gaan. 

Zorg vooral dat uw ziekte niet de boventoon gaat voeren in uw relatie 

met andere mensen. Bespreek met de verpleegkundige hoe u daar het 

beste mee om kunt gaan. Uw partner of uw kinderen zijn misschien 

bezorgder voor de toekomst dan u zelf. Ook voor hen kan lotgenoten-

contact zinvol zijn; zij hebben soms vragen die ze juist met ánderen 

willen bespreken. Ook zij kunnen bij De Hart&Vaatgroep terecht.

Verstandig en lekker eten en drinken

Ondanks een beperking van zout en vocht, kunt u nog wel lekker eten 

en drinken. Gebruik bijvoorbeeld veel verse groenten en tuinkruiden, 

en stoom de groenten gaar in plaats van ze te koken. Hulp bij het vin-

den van de juiste aanpak van eten en drinken, krijgt u van een diëtist. 

In de brochures Eten naar hartenlust en Koken naar hartenlust van de 

Hartstichting vindt u informatie over gezonde voeding en recepten. 

Met de Zoutwijzer kunt u het zoutgehalte in verschillende producten 

met elkaar vergelijken. Hoe u de brochures en de Zoutwijzer kunt bestel-

len, leest u op pagina 30. Het Voedingscentrum geeft brochures uit met 

voedingsadviezen bij een natriumbeperking en een verhoogd choleste-

rolgehalte. Het adres van het Voedingscentrum vindt u op pagina 31. 

Wilt u onder leiding van een ervaren opleidingskok een heerlijke zout-

arme maaltijd bereiden? Neem dan deel aan een kookworkshop van 

De Hart&Vaatgroep. Ook krijgt u daar informatie over het volgen van 

een zoutarm dieet. Kijk op www.hartenvaatgroep.nl voor een work-

shop bij u in de buurt. 
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Gewichtscontrole 

Als u een keer per week op een vast tijdstip op de 

weegschaal gaat staan, kunt u uw lichaamsge-

wicht onder controle houden. Als u niet meer 

bent gaan eten of drinken, en u wordt toch in een 

week meer dan een halve kilo zwaarder, dan 

houdt uw lichaam misschien vocht vast. Als u ook 

meer moeite met ademen hebt, wijst dat daar ook 

op.

Seksualiteit

Door hun chronische ziekte hebben zowel vrouwen als mannen vaak 

minder zin in seks. 

Impotentie bij mannen kan verschillende medische of psychische oor-

zaken hebben. Bespreek dit probleem met uw (huis)arts. Middelen als 

Viagra®, Androskat® en Cialis® kunnen de werking van uw andere 

medicijnen beïnvloeden.

Niet roken

Als u nog moet stoppen met roken, dan zal uw huisarts u graag advise-

ren. Ook kunt u in groepsverband een training volgen. De GGD, 

Thuiszorg en Instellingen voor Verslavingszorg geven door heel 

Nederland de stoppen-met-roken-training: Pakje Kans. Vraag eerst uw 

zorgverzekeraar welke kosten worden vergoed.
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Voor meer informatie over stoppen met roken en de training Pakje Kans 

en voor hulp en advies, kunt u terecht bij STIVORO (het expertise-

centrum voor tabakspreventie). Het adres van STIVORO vindt u op 

pagina 30.

Zonnebrand

Uw lichaam heeft onder normale omstandigheden vaak al moeite alle 

processen zo goed mogelijk te laten verlopen. Als u zich uitgebreid en 

onbeschermd aan de zon bloot zou stellen, belast dat uw bloedsom-

loop nog meer en krijgt u misschien ook meer klachten. Sommige 

medicijnen maken u overgevoelig voor zonlicht. Zoek dus liever de 

schaduw op. Als u de zon niet kunt vermijden, bescherm uw huid dan 

met een middel met een factor hoger dan 10.

Erfelijkheid

Als u een erfelijke vorm van cardiomyopathie hebt, hebben of krijgen 

uw kinderen en kleinkinderen het misschien ook. Afhankelijk van de 

vorm van cardiomyopathie die u hebt, bespreekt de cardioloog met u 

en uw partner de wenselijkheid van erfelijkheidsonderzoek. Bespreek 

grondig met uw cardioloog en met de geneticus (de arts, die het erfe-

lijkheidsonderzoek doet) wat voor ú de consequenties van zo’n onder-

zoek kunnen zijn. U bent nooit verplicht een erfelijkheidsonderzoek 

te laten doen. 

Als u een kinderwens hebt, bespreek dit dan met uw cardioloog.
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Meer informatie

Mogelijk zijn na het lezen van deze brochure niet al uw vragen beant-

woord. U kunt uw huisarts, cardioloog of verpleegkundige van het zie-

kenhuis raadplegen als u nog vragen hebt.

     Informatielijn 

Bij de Informatielijn van de Hartstichting kunt u terecht met vragen 

over een gezonde leefstijl, risicofactoren, en hart- en vaatziekten. Het 

telefoonnummer is: 0900 3000 300 (lokaal tarief), van maandag t/m 

vrijdag van 9.00 tot 13.00 uur.

     Brochures

De Hartstichting geeft brochures uit over gezonde voeding, meer 

bewegen, roken, te hoog cholesterol, hoge bloeddruk, overgewicht, 

diabetes mellitus en over diverse hart- en vaatziekten en geneesmidde-

len. Deze brochures kunt u bestellen of downloaden via de website: 

www.hartstichting.nl.

Stoppen met roken

Voor advies en hulp bij stoppen met roken en informatie over de trai-

ning Pakje Kans kunt u 7 dagen per week en 24 uur per dag bellen met 

de informatielijn van STIVORO (het expertisecentrum voor tabaks-

preventie). Van maandag t/m vrijdag tijdens kantooruren kunt u op 

dit nummer terecht voor een persoonlijk gesprek en steun.

STIVORO voor een rookvrije toekomst

Postbus 16070, 2500 BB  Den Haag

Informatielijn: 0900 93 90 (10 eurocent per minuut).

Website: www.stivoro.nl
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Gezonde voeding

Het Voedingscentrum geeft verschillende brochures met voedingsad-

viezen en over gezond eten uit, o.a. de brochures Voedingsadviezen bij  

een natriumbeperking, Voedingsadviezen bij een verhoogd cholesterolgehalte en 

de Eettabel.

Met alle vragen over voeding kunt u bellen met het Voedingscentrum. 

Op de website vindt u veel informatie.

Voedingscentrum

Postbus  85700, 2508 CK  Den Haag

Telefoon: 070 306 88 88 (maandag t/m vrijdag van 9.00 tot 17.00 uur)

Website: www.voedingscentrum.nl

Bewegen

In veel plaatsen zijn sport- en zwemverenigingen van 

De Hart&Vaatgroep actief voor mensen met een hartaandoening. 

Een adres bij u in de buurt vindt u op www.beweegzoeker.nl.

Het adres van De Hart&Vaatgroep vindt u op pagina 35.
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Trombosedienst

Een trombosedienst bij u in de buurt vindt u op de website van de 

Federatie van Nederlandse Trombosediensten (FNT). Op deze site 

kunt u ook antwoorden vinden op de meest gestelde vragen van 

patiënten die bij de trombosedienst onder behandeling zijn. Ook kunt 

u daar de brochure Informatie voor mensen met trombose bestellen.

Federatie van Nederlandse Trombosediensten

Postbus 200, 2250 AE  Voorschoten

Telefoon: 071  561 77 76

E-mail: fnt@fnt.nl

Website: www.fnt.nl

Zelf antistolling regelen

De Stichting Zelfmanagement Orale Antistollingspatiënten Nederland 

(STIZAN) behartigt de belangen van alle patiënten in Nederland die in 

overleg met de trombosedienst hun eigen antistollingsmedicijnen 

regelen (zelf thuis prikken). U kunt er terecht voor informatie en 

advies en via de STIZAN kunt u in contact komen met anderen die hun 

antistolling zelf regelen.

STIZAN

Stationsplein 6

3618 LE  Amersfoort

Telefoon: 0900 250 5 250 (e 0,10 per minuut)

E-mail: info@stizan.nl

Website: www.stizan.nl
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De Hart&Vaatgroep

Leeft u met een hart- of vaatziekte of heeft u een 
verhoogd risico daarop?

Als u geconfronteerd wordt met een hart-of vaatziekte of het treft uw 

naasten, dan kan de wereld er ineens heel anders uitzien. Ieder mens 

reageert op zijn of haar eigen manier op ingrijpende gebeurtenissen, 

maar bijna iedereen heeft behoefte aan extra informatie en zoekt steun 

bij familie, vrienden of lotgenoten.  

Natuurlijk doet u een beroep op uw specialist, verpleegkundige of 

huisarts. Maar u kunt ook terecht bij De Hart&Vaatgroep. De patiënten-

vereniging van en voor mensen met een hart- of vaatziekte geeft extra 

informatie en adviezen op het gebied van leefstijl, zorgt voor lotgeno-

tencontact en komt op voor uw belangen.

Ook als u zich geen patiënt voelt.

Met u zijn er ruim 1 miljoen mensen in Nederland die een hart- of vaatziekte 

hebben. Velen voelen zich geen patiënt. De Hart&Vaatgroep is er in ieder geval 

voor iedereen die met een hart- of vaatziekte te maken heeft, ook voor partners 

en familie van patiënten.

De organisatie

De Hart&Vaatgroep heeft een landelijk bureau en is regionaal actief. In 

regio’s in heel Nederland zijn vrijwilligers aan het werk, georganiseerd 

in regioteams. Zo kunt u dus ook bij u in de buurt terecht met vragen of 

deelnemen aan een activiteit of voorlichtingsbijeenkomst. 

Daarnaast werkt De Hart&Vaatgroep met landelijke diagnosegroepen. 

Dit zijn groepen patiënten met dezelfde ziekte of soortgelijke ziektebeel-

den die zorgen voor lotgenotencontact en informatie over die specifieke 
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ziekte. Meer informatie over de regioteams en de diagnosegroepen en hoe 

u zich daarbij kunt aansluiten, is te vinden op www.hartenvaatgroep.nl. 

Wat biedt De Hart&Vaatgroep?

Informatie en activiteiten

–		 Folders en brochures over (leven met) hart- en/of vaatziekten

–		 Het lifestylemagazine Vida met achtergronden, ervaringsverhalen, 	

serieuze en luchtige onderwerpen. Dit magazine verschijnt vijf keer 

per jaar.       

–		 Een uitgebreide website met actualiteiten, verenigingsnieuws, 	

informatie over leven met een hart- of vaatziekte en leefstijltips: 	

www.hartenvaatgroep.nl

–		 Themabijeenkomsten  

–		 Bewegen en sporten bij u in de buurt: www.beweegzoeker.nl

–		 Persoonlijke profielpagina op www.mijnhartenvaten.nl: alle gegevens 

over uw aandoening overzichtelijk bij elkaar.

Meedenken en -doen

–		 Uw mening telt! Vandaar dat De Hart&Vaatgroep ook regelmatig om uw 

mening vraagt in raadplegingen, enquêtes, bijeenkomsten en polls. U 

wordt dan ook uitgenodigd daaraan deel te nemen via de website, 	

sociale media of een persoonlijk schrijven.

–		 U kunt deelnemen aan actuele discussies of vragen stellen aan ervarings-

deskundigen op ons forum: www.hartenvaatforum.nl 

–		 Uw ervaring is belangrijk. Als vrijwilliger van De Hart&Vaatgroep kunt 

u anderen verder helpen. 

Belangenbehartiging

De Hart&Vaatgroep denkt mee over wat goede gezondheidszorg is en 

laat de stem van de hart- en vaatpatiënt daarin doorklinken. Dat uit 

zich bijvoorbeeld in:
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–		 Vertalen van medische richtlijnen en zorgstandaarden voor patiënten. U 

weet daardoor wat goede zorg is voor deze aandoeningen en waarop u 

kunt rekenen gedurende uw behandeling. 

–		 Individueel Zorgplan Vitale Vaten, een werkboekje voor het aanpassen van 

de leefstijl, speciaal voor mensen met een hart- en/of vaatziekte of een 

verhoogd risico daarop: www.hartenvaatgroep.nl/individueelzorgplan 

–		 Het Vaatkeurmerk; dit keurmerk richt zich op de kwaliteit van 	

behandelingen van aandoeningen in de slagaders van benen, bekken, 

buik, aorta en hals. Het brengt goede vaatzorg in kaart: 	

www.hartenvaatgroep.nl/vaatkeurmerk

–		 Vertegenwoordiging in organisaties en werkgroepen zoals Platform Vitale 

Vaten, Hart voor Vrouwen en European Heart Network. 

Vergoeding lidmaatschap

Wist u dat sommige verzekeraars het lidmaatschap van De Hart& Vaatgroep 

vergoeden? Kijk op de website voor meer informatie.

Samenwerking met de Hartstichting

De Hart&Vaatgroep is partner van de Hartstichting. Haar activiteiten worden 

financieel mede mogelijk gemaakt door de Hartstichting. Er wordt samengewerkt 

op het gebied van informatievoorziening, leefstijlbegeleiding en belangenbe-

hartiging.

Laat uw stem horen. Word lid of donateur en maak De Hart&Vaatgroep 

groot en sterk! Dan kan al voor e 20,- per jaar. U ontvangt dan:

–		 vijf keer per jaar het magazine Vida

–		 gratis (of tegen geringe vergoeding) informatie en voorlichting

–		 korting op workshops en andere activiteiten

Kijk op www.hartenvaatgroep.nl

of bel 088 1111 600



36 Nederlandse Hartstichting 

Begrippenlijst 

ACE-remmers	 Medicijnen die de bloedvaten verwijden om een 

hoge bloeddruk te voorkomen en om het hart 

beter te laten pompen.

Angina pectoris	 Pijn op de borst als het hart bij inspanning door 

vernauwde kransslagaders te weinig zuurstof 

krijgt.	

Anti-aritmica	 Medicijnen die hartritmestoornissen tegengaan 

en bestrijden.

ARVC	 Arhytmogene Rechter Ventrikel 

Cardiomyopathie: de spier van de rechter hart

kamer verandert in bindweefsel of vet. (vroeger: 

‘rechterventrikel-dysplasie’.)

Bètablokkers	 Medicijnen die het hart minder snel en minder 

krachtig laten werken. Ze verlagen de bloeddruk.

Biopsie	 Wegnemen van een stukje levend weefsel (een 

‘biopt’) voor microscopisch onderzoek.

Bloedverdunners	 Populaire benaming voor medicijnen die de kans 

op stolsels verkleinen.

Boezemfibrilleren	 De normale regelmatige elektrische

(atriumfibrilleren)	 prikkelactiviteit van de boezemhartspier valt 

weg, waardoor een onregelmatige (vaak snelle) 

hartslag ontstaat.

Cardiomyopathie	 Cardiomyopathie (‘cardio’ = wat het hart betreft, 

‘myo’ = wat de spier betreft, ‘pathie’ = ziekte).

Digitalispreparaten	 Medicijnen die digitalis (vingerhoedskruid) 

bevatten. Ze regelen en vertragen het hartritme.

Dilaterende cardiomyopathie	 Cardiomyopathie waarbij een hartkamer te wijd 

is en te slappe wanden heeft (‘dilateren’ = wijder 

worden).
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Diuretica	 Ook wel ‘plaspillen’: pillen die ervoor zorgen dat 

u extra opgespaard vocht kwijtraakt.

Echocardiogram, echo/Doppler	 Een onderzoek met ultrageluid om een afbeel-

ding van het hart te maken. Doppler is het meten 

hoe snel het bloed stroomt en in welke richting, 

bij het onderzoek naar het functioneren van een 

hartklep. 

Elektrocardiogram (ECG)	 Ook wel hartfilmpje genoemd: een grafiek op 

papier van het verloop van de elektrische stroom-

pjes die in de hartspier worden opgewekt.

Genen	 Dragers van erfelijke eigenschappen in de cellen 

van ons lichaam.

Hartfalen	 Ziektebeeld waarbij het hart niet krachtig meer 

kan pompen. 

Hartfalenverpleegkundige	 Verpleegkundige die gespecialiseerd is in de zorg 

voor patiënten met cardiomyopathie en/of hart

falen.

Hartfilmpje	 Zie elektrocardiogram.

Hartkatheterisatie	 Onderzoek met een slangetje dat door een ader of 

slagader naar het hart wordt geschoven.

Holter-onderzoek	 Poliklinisch onderzoek met een draagbaar appa-

raatje dat 24 uur lang een hartfilmpje maakt om 

tijdelijke hartritmestoornissen op te sporen. 

Hypertrofische cardiomyopathie	 Cardiomyopathie waarbij een deel van de hart-

spier te dik is en de hartkamerholte te klein 

(‘hypertroof’ = te goed ontwikkeld).

ICD	 Implanteerbare cardioverter defibrillator, een 

toestelletje dat acute levensbedreigende ritme-

stoornissen opheft. Het wordt onder de huid aan-

gebracht.
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Inspanningsonderzoek	 Onderzoek naar het hart terwijl u zich inspant op 

de loopband of op de fiets.

Isotoop	 De atomen van een scheikundig element kunnen 

verschillend gebouwd zijn. De varianten heten 

‘isotopen’.

Isotopenonderzoek	 Sommige isotopen gedragen zich binnen het 

lichaam heel selectief. De straling door de radio-

actieve deeltjes wordt door een gammacamera 

opgevangen. 

Kransslagaders	 De slagaders die zuurstofrijk bloed naar de hart-

spier brengen. Ze liggen als een krans om het hart 

heen.

MRI	 Magnetic Resonance Imaging: afbeeldingen van 

het binnenste van een lichaam maken via de reac-

tie op sterke magnetische velden.

Myocarditis	 Infectie van de hartspier.

Nitraten	 Medicijnen die de bloedvaten wijder maken, 

waardoor de hartspier beter kan functioneren.

Pacemaker/	 Een apparaatje dat elektrische stroomstootjes 

biventriculaire pacemaker 	 geeft om een te langzame hartslag te versnellen. 

Om de pompfunctie te verbeteren kan men in 

beide (bi) hartkamers (ventrikels) draden inbren-

gen. Een pacemaker wordt onder de huid aange-

bracht.

Rechterventrikel-dysplasie	 Andere benaming voor AVCR (zie aldaar).

Restrictieve cardiomyopathie	 Cardiomyopathie waarbij hartspierweefsel veran-

dert in stijf bindweefsel (‘restrictie’ = beperking).

Stollingstijd	 De tijd die het bloed bij bloedingen nodig heeft 

om te stollen.

Thoraxfoto	 Röntgenfoto van de borstkas. Thorax = borstkas.



39 Cardiomyopathie 

De Hartstichting heeft deze informatie met de grootst mogelijke zorgvuldigheid samengesteld, maar 

kan geen aansprakelijkheid aanvaarden voor de juistheid, volledigheid en actualiteit ervan. Bovendien 

gaat het om algemene informatie, waaraan niet zonder meer medische conclusies voor een individuele 

situatie kunnen worden verbonden. Voor een juiste beoordeling van uw eigen situatie, dient u dus 

altijd te overleggen met uw arts of een andere professionele hulpverlener.

Daar waar in deze brochure wordt vermeld dat de cardioloog u informeert, wordt bedoeld dat de 

 cardioloog hier geldt als eindverantwoordelijke. In de praktijk kan de informatie, afhankelijk van des-

kundigheidsgebied of taaktoedeling, aan u worden gegeven door andere behandelaars en begeleiders.

De eerste uitgave van deze brochure is ontwikkeld in samenwerking met dr. D.R. Düren (cardioloog) 

en dr. F.J. ten Cate (cardioloog Erasmus Medisch Centrum Rotterdam), mw. I. van Delden (hartfalen-

verpleegkundige St. Lucas Andreas Ziekenhuis Amsterdam), dhr. B. Bots (patiënt) en dhr. B. Verhoef 

(patiënt).

Deze brochure is tot stand gekomen met medewerking van mw. drs. A.V. la Rivière (cardioloog) en 

dhr. R. Zwart (hartfalenverpleegkundige) van het Academisch Medisch Centrum Amsterdam (AMC), 

mw. dr. C.M.H.B. Lucas (cardioloog) en de heer G. Cleuren (hartfalenverpleegkundige) van het Rijnland 

Ziekenhuis Leiderdorp, en De Hart&Vaatgroep.

Niets uit deze uitgave mag worden vermenigvuldigd en/of openbaar  gemaakt door middel van druk, 

fotokopie, microfilm, of welke andere wijze ook, zonder voorafgaande schriftelijke toestemming van 

de Hartstichting.
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Wij zijn benieuwd naar uw reactie!

De Nederlandse Hartstichting vindt het belangrijk dat brochures duidelijke informatie geven en 

uitnodigen om te lezen.Daarom zijn wij benieuwd naar uw reactie op deze uitgave.

Opmerkingen kunt u sturen naar: reactiesbrochures@hartstichting.nl



Informatielijn 

0900 3000 300 (lokaal tarief)

Postbus 300, 2501 CH  Den Haag 

www.hartstichting.nl
Giro 300
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