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Gevolgen van erfelijke risicofactoren
voor een patiënt met een trombose

Als u een trombose hebt (gehad), heeft men bij u misschien een erfelijke

risicofactor geconstateerd. Voor de behandeling van de trombose zelf

maakt dit meestal niets uit. De kans dat u na het stoppen met de anti -

stollingsmiddelen opnieuw een trombose krijgt, hangt namelijk vooral

samen met de manier waarop de trombose ontstond en dus niet alleen van

het feit of er sprake is van een erfelijke aanleg. Als de trombose spontaan

ontstond, is de kans op een nieuwe trombose groter dan wanneer de trom-

bose door een operatie, zwangerschap, de pil of bedlegerigheid is uitge-

lokt. Bij een spontaan ontstane trombose geeft men u in de regel langer

(zes maanden) antistolling dan wanneer de trombose door een bepaalde

situatie werd uitgelokt. In dat geval krijgt u drie maanden antistolling.

Van de genoemde duur van antistolling kan, afhankelijk van de kans op

een nieuwe trombose of bloedingen, worden afgeweken. In het zeldzame

geval dat u verschillende erfelijke risicofactoren hebt, zal de behandeling

met antistolling langer duren. Dit kan variëren van zes maanden tot voor

onbepaalde tijd.

Omdat de kans op herhaling dus

niet wezenlijk groter is bij

patiënten die een erfelijke factor

dragen, heerst de vraag hoeveel

zin het heeft om elke trombose-

patiënt op erfelijke factoren te

onderzoeken. 

Als u ná de antistollings behan de -

ling in een risicosituatie terecht

komt, kunt u uit voorzorg korte
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tijd antistolling gebruiken om een trombose te voorkomen. Risicosituaties

zijn operaties, langdurig zitten of liggen (bijvoorbeeld na een operatie), het

kraambed en bepaalde ziekten.  

Zwangerschap en trombose

De samenhang tussen zwangerschap, erfelijke risicofactoren en anti stolling

is voor iedere patiënt verschillend. Tijdens de zwangerschap en in het

kraambed hebt u een iets groter risico op het krijgen van een  veneuze trom-

bose. Dit risico wordt weer hoger als u draagster bent van een erfelijke

 stollingsverandering, of als u al een trombose hebt gehad.  Neem daarom bij

een zwangerschapswens tijdig contact op met uw huisarts of specialist. 

Wat kunt u het beste doen om een trombose tijdens of na de zwangerschap

te voorkomen? U kunt de situatie rustig afwachten, de kans is groot dat er

helemaal niets gebeurt. Maar uw arts kan in overleg met u ook besluiten om

voorzorgsmaatregelen te nemen en tijdelijk antistollingsmiddelen voor-

schrijven.

Antistollingsbehandeling tijdens de
zwangerschap

Bepaalde antistollingsmiddelen - zoals acenocoumarol en fenprocoumon

(Marcoumar) - zijn schadelijk voor het ongeboren kind. Heparine en laag-

moleculaire gewichtsheparine (LMHW) hebben deze nadelen niet. Tijdens

de zwangerschap wordt in de praktijk het meest gebruik gemaakt van

LMWH-injecties in de huid. LMWH is zeker even effectief gebleken als
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heparine en gemakkelijker in het gebruik. Bij de meeste patiënten zal

dan ook gekozen worden voor LMWH. 

Uw arts zal u het meest geschikte medicijn voorstellen. 

In de periode na de bevalling, de kraambedperiode, kan zowel gekozen

worden voor LMWH-injecties als voor tabletten (acenocoumarol of fen-

procoumon). Bij gebruik van deze middelen mag borstvoeding gegeven-

worden, omdat de medicijnen niet in de moedermelk terecht komen.

De anticonceptiepil en erfelijke aanleg

‘De pil’ verhoogt het risico op trombose. 

Een vrouw met de factor V Leiden-mutatie heeft viermaal meer risico op

een trombose dan haar leeftijdgenoten. De kans op trombose bij een per-

soon zonder erfelijke risicofactor stijgt met de leeftijd van ongeveer 5

(onder de 20 jaar) tot 100 (40-49 jaar) op de 100.000 personen per jaar. Bij

een vrouw met de factor V Leiden-mutatie loopt deze kans dus op van 20

(onder de 20 jaar) tot 400 (40-49 jaar) op de 100.000 per jaar.  

Als zij ook de pil gebruikt (de tweedegeneratiepil), is haar risico veel

 groter dan je zou verwachten: haar risico op een trombose is ongeveer 30

maal hoger dan bij een vrouw die géén mutatie heeft en géén pil

gebruikt. 

Vrouwen tot 20 jaar lopen dan een risico van 150 (in plaats van 20) per

100.000, en vrouwen van 40-49 jaar tot 3.000 (in plaats van 400) per

100.000. Vrouwen die homozygoot zijn voor deze afwijking  hebben nog

een veel hoger risico.  Als u dus een erfelijke risicofactor voor trombose

hebt, kunt u het beste met uw arts overleggen wat in uw geval de beste
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vorm van anticonceptie is en of u de pil kunt gebruiken. 

Meer informatie vindt u in de brochure ‘Trombose en de anticonceptie -

pil’ van de Nederlandse Hartstichting. Hoe u deze brochure kunt aan-

vragen leest u op pagina 11.

Onderzoek van familieleden 

Het lijkt een logische gedachte om alle familieleden te laten onderzoe-

ken op erfelijke risicofactoren. Dat is echter niet altijd nodig. Ten eerste

krijgt niet iedereen met een erfelijke risicofactor ook daadwerkelijk een

trombose. Daarnaast krijgen veel mensen een trombose zonder dat ze

een erfelijke risicofactor dragen.

Daarbij maakt het voor de behandeling in veel gevallen niet uit.

Als u weet dat u een erfelijke risicofactor draagt, heeft dit natuurlijk als

mogelijk voordeel dat u in de beschreven risicosituaties uit voorzorg

antistolling kunt nemen, of dat u als vrouw kunt overwegen om een

niet-hormonale vorm van anticonceptie te gebruiken.

Weten dat u een erfelijke risicofactor voor tromboses hebt, kan ook

nadelige gevolgen hebben, bijvoorbeeld voor het afsluiten van een verze-

kering, zoals een ziektekostenverzekering, levensverzekering of

arbeidsongeschiktheidsverzekering. Informeer hiernaar vóór u een erfe-

lijkheidsonderzoek laat doen. 

Het kan van belang zijn om uw familieleden op de hoogte te brengen

van het feit dat u een erfelijke risicofactor draagt, bijvoorbeeld door hen

deze brochure te laten lezen. Op die manier kunnen zij alert zijn op ver-

schijnselen van trombose. Informatie vindt u ook in de brochure

‘Trombose en long embolie’ van de Nederlandse Hartstichting. Hoe u

deze brochure kunt aanvragen leest u op pagina 11.
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Voor familieleden die zich niet hebben laten testen is het wel raadzaam

bij behandelingen aan te geven dat er een erfelijke stollingsfactor in de

familie voorkomt. Zo nodig kunt u behandeld worden als zijnde drager.

Meer informatie

Met vragen en onduidelijkheden kunt u altijd terecht bij uw specialist,

uw huisarts of de trombosedienst. Als u meer wilt weten over de onder-

zoeken in het ziekenhuis, kunt u informatie vragen aan uw behandelend

arts, verpleegkundige of degene die het onderzoek doet. Veel zieken -

huizen hebben eigen informatiemateriaal over de onderzoeksmethoden.

De Informatielijn van de Nederlandse Hartstichting kan u van dienst

zijn als u vragen hebt over trombose of longembolie. Ook kunt u hier

terecht voor informatie over een gezonde leefstijl. 

Het telefoonnummer is: 0900 3000 300 (van maandag t/m vrijdag van

9.00 tot 13.00 uur, lokaal tarief).

De Nederlandse Hartstichting geeft brochures uit over gezonde voe-

ding, meer bewegen, roken, te hoog cholesterol, hoge bloeddruk, over-

gewicht, diabetes mellitus en over diverse hart- en vaatziekten en

geneesmiddelen. Deze  brochures kunt u bestellen of downloaden via de

website: www.hartstichting.nl

U kunt ze ook schriftelijk aanvragen: Nederlandse Hartstichting,

Afdeling Bestellingen, Antwoordnummer 300, 2501 VB  Den Haag. 

Een postzegel is niet nodig.
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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

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. 

Meer informatie over trombose, medicijnen, en trombose en erfelijkheid

vindt u op de website van de Trombosestichting.

Federatie van Nederlandse Trombosediensten

Telefoon: 071 561 77 76

E-mail: fnt@fnt.nl

Website: www.fnt.nl

Trombosestichting Nederland

Telefoon: 071 561 77 17

E-mail: tsn@fnt.nl

Website: www.trombosestichting.nl

Werk en gezondheid

Bij een gezondheidsprobleem of handicap kunt u voor informatie, advies

en tips terecht bij Welder, een landelijk, onafhankelijk kenniscentrum dat

zich bezighoudt met werk, uitkeringen en verzekeringen in relatie tot

gezondheid en handicap.

Welder (voorheen: Breed Platform Verzekerden & Werk)

Telefoon:  020 4800 333

Website: www.weldergroep.nl

VraagWelder (landelijk online informatie- en adviespunt)

www.welderforum.nl
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Erfelijkheid

Met vragen op het gebied van erfelijkheid kunt u terecht bij het Erfocentrum,

het nationale kennis- en voorlichtingscentrum erfelijkheid.

Erfocentrum

Erfolijn: 0900 66 555 66 (€ 0,25 per minuut) 

E-mail: erfolijn@erfocentrum.nl

Website: www.erfelijkheid.nl

Stoppen met roken

Voor advies en hulp bij stoppen met roken, een steuntje in de rug of 

informatie over de groepstraining ‘Pakje Kans’, kunt u 7 dagen per week en

24 uur per dag terecht bij de informatielijn van STIVORO (het expertise-

centrum voor tabakspreventie). Van maandag t/m vrijdag van 9.00 tot 17.00

uur kunt u op dit nummer terecht voor een persoonlijk gesprek.

STIVORO voor een rookvrije toekomst

Informatielijn: 0900 9390 (€ 0,10 per minuut)

Website: www.stivoro.nl
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Gezonde voeding

Het Voedingscentrum geeft brochures uit over gezonde voeding en 

diëten, waaronder de brochures: ‘Dieet bij verhoogde bloeddruk’ en 

‘Dieet bij verhoogd cholesterolgehalte’.

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

de website vindt u veel informatie.

Voedingscentrum

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

Website: www.voedingscentrum.nl 



15 Trombose en erfelijkheid

De Hart&Vaatgroep
Van en voor mensen met een hart- of vaatziekte

De Hart&Vaatgroep is de patiëntenorganisatie van en voor mensen met

een hart- of vaatziekte. Zowel landelijk als regionaal richt 

De Hart&Vaatgroep zich op informatievoorziening, lotgenotencontact,

leefstijlmanagement en collectieve belangenbehartiging.

Ruim een miljoen mensen in Nederland heeft te maken met een aandoe-

ning aan ‘hart of vaten’. Sommige mensen hebben er tijdelijk last van en

zijn na behandeling weer genezen. Anderen hebben door bijvoorbeeld

een infarct in hart of hersenen behoorlijke schade opgelopen en moeten

(de rest van hun leven) met de gevolgen daarvan leven. Hoe dan ook, de

meeste mensen mogen ineens nog maar weinig en moeten aan de slag

om te zorgen dat hun klachten niet optreden of verergeren. Voor hun

behandeling en begeleiding kunnen ze een beroep doen op specialisten,

verpleegkundigen en huisartsen. Ook familie en omgeving staan meest-

al wel klaar. Maar bijna iedereen heeft, in welke fase dan ook, wel eens

behoefte aan wat extra informatie, een steuntje in de rug bij lastige

beslissingen of wat extra hulp bij het aanpassen van de levensstijl.  

De Hart&Vaatgroep is opgezet voor en door mensen die zelf, of hun

naasten, een hart- of vaatziekte hebben. Bijvoorbeeld een hartinfarct,

een hersenbloeding, een aneurysma, spataders of een aangeboren hart-

afwijking. Ook mensen die (nog) niet ziek zijn en de risico’s uit eigen

familie kennen, bijvoorbeeld bij erfelijk hoog cholesterol, kunnen bij 

De Hart&Vaatgroep terecht. De mensen bij De Hart&Vaatgroep weten

dus als geen ander wat er nodig kan zijn, in welke fase dan ook. 
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De Hart&Vaatgroep is ontstaan uit een fusie van de Stichting Hart in

Beweging, Stichting Bloedlink, Vereniging van Vaatpatiënten,

Hartezorg, vereniging van hartpatiënten, en de Stichting Hoofd Hart en

Vaten. Deze bundeling biedt meer mogelijkheden voor individuele

ondersteuning, preventie en voorlichting. Ook leidt het tot een krachti-

ger stem in de zorg, politiek en maatschappij. De Hart&Vaatgroep is

partner van de Nederlandse Hartstichting. 

Wat biedt De Hart&Vaatgroep?

Gezond bewegen & sporten!

Verantwoord bewegen bij meer dan 250 HIB-gecertificeerde beweegclubs

in het land. Kijk voor een adres bij u in de buurt op www.beweegzoeker.nl.

Vida

Leefstijlmagazine, speciaal voor leden, met achtergronden, serieuze 

kwesties en een luchtige toon.

Gezond en lekker eten!

Kookworkshops, kookboekjes, recepten. Kijk op de website voor work -

shops bij u in de buurt.

Folders en brochures

Gedetailleerde informatie over hart- en vaataandoeningen. Gratis te 

downloaden van de site of telefonisch aan te vragen.

www.hartenvaatgroep.nl

Een internetsite met medische informatie en allerhande tips voor het

dagelijks leven.
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Kies het juiste ziekenhuis

Het Vaatkeurmerk met bijbehorende website helpt u te beslissen over het

juiste ziekenhuis voor uw vaataandoening.

Contact met anderen

Via het Hart&Vaatforum, via de telefoon of tijdens bijeenkomsten bij u 

in de regio. Over alles wat u aan het hart (en vaten) gaat kunt u delen 

met lotgenoten.

Het Hart&Vaatpanel

Waar u uw mening kunt geven over zaken die anders moeten in de zorg.

Speciale looptraining

Een instructieboekje of DVD en ‘loopclubjes’ in het land voor mensen

met etalagebenen.

Themabijeenkomsten

Informatiebijeenkomsten overal in het land. Met deskundige sprekers en

de mogelijkheid voor eigen inbreng. Houd de agenda op de site in de

gaten.

Cursusaanbod

Tijdens cursussen leert u meer over het leven met uw aandoening.

Meer informatie?

De Hart&Vaatgroep

Postbus 133, 3769 ZJ Soesterberg

Telefoon: 088 11 11 600

E-mail: info@hartenvaatgroep.nl

Website: www.hartenvaatgroep.nl

van en voor mensen met een hart- of vaatziektevan en voor mensen m tziektemet een hart- of vaa
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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
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De eerste uitgave van deze brochure is ontwikkeld door Project 2-gesprek (een samenwerkings -

verband tussen het Academisch Ziekenhuis Utrecht en de Nederlandse Patiënten Consumenten

Federatie), in samenwerking met de Vereniging van Vaatpatiënten, de Nederlandse Vereniging voor

Trombose en Hemostase, de Nederlandse Vereniging voor Hematologie en de Federatie van

Nederlandse Trombose diensten, in opdracht van de Nederlandse Hartstichting.

Deze brochure is tot stand gekomen met medewerking van de afdeling Vasculaire Geneeskunde van

het Academisch Medisch Centrum Universiteit van Amsterdam: prof. dr. H.R. Büller (internist), 

dr. V.E.A. Gerdes (internist), mw. dr. S. Middeldorp (internist) en mw. B. Rekké (research -

verpleegkundige), De Hart&Vaatgroep: dhr. W. van Arkel, mw. K. Bos en mw. Y. van Oosterom.

De Nederlandse Hartstichting heeft deze informatie met de grootst mogelijke zorgvuldigheid

samen gesteld, maar kan geen aansprakelijkheid aanvaarden voor de juistheid, volledigheid en actu-

aliteit ervan. Bovendien gaat het om algemene informatie, waar niet zonder meer medische conclu-

sies voor een individueel geval aan kunnen worden verbonden. Voor een juiste beoordeling van uw

eigen  situatie, dient u dus altijd te overleggen met uw arts of andere professionele hulpverlener.

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

fotokopie, microfilm, of welke andere wijze dan ook, zonder voorafgaande schriftelijke toestem-

ming van de Nederlandse Hartstichting.
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Informatielijn 

0900 3000 300 (lokaal tarief) 

Postbus 300, 2501 CH  Den Haag
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