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Mijn harttransplantatie, een onbetaalbaar geschenk
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Nooit opgeven!

Dat is mijn advies aan iedereen met een aangeboren hartafwijking. Zelfs als de problemen groot en

onbeheersbaar lijken, heeft de cardiologie toch geregeld een oplossing voorhanden. Misschien niet

direct, maar door de snelle ontwikkelingen kan datgene wat vandaag onmogelijk lijkt, morgen

werkelijkheid zijn. Vertrouwen houden, de moed niet opgeven. Ik ben er van overtuigd dat ik daar mijn

leven aan te danken heb. En nu? Ik sta na 58 jaar nieuw in de wereld. Ik doe en kan alles wat bij mijn
leeftijd hoort. Ik heb een conditie die nooit van mijn leven zo goed is geweest. Ik

Q\ leef het leven dat ik niet meer kende. Hoe dat kan? Dankzij mijn
r’:'y harttransplantatie eind 2004. Volhouden dus. De aanhouder wint tenslotte. Ik
o q “—\ weet waarover ik praat. Ik ben al levenlang hartpatiént. Dat is al een heel tijdje,
/;,C\V (_: want ik ben van 1948.
/ Vats Onlangs zijn er wat resultaten bekend geworden van Concor, een
onderzoeksproject, uitgevoerd door professor Barbara Mulder van het AMC
N—L uit Amsterdam. Zij is een database aan het opzetten van mensen met
é\‘\* aangeboren hartafwijkingen. Daar kwam uit naar voren dat patiénten met
aangeboren hartafwijkingen, ook als ze geopereerd zijn en het probleem
schijnbaar opgelost is, toch op termijn moeten rekenen op meerdere complicaties.

Hartritmestoornissen, herseninfarcten, ontstekingen van de hartklep, veelvuldige hartoperaties. Het
kan er allemaal bijkomen.

Profiteren

Een deel van de geschetste problemen heb ik inderdaad allemaal gehad. Geboren met een ernstige
hartafwijking, een subvalvulaire aortastenose, een vernauwing bij de aorta, heb ik echter als geen
ander kunnen profiteren van de ontwikkelingen in de cardiologie in de laatste vijftig jaar. Steeds als de
nood hoog werd, had de cardiologie weer een oplossing voor mij. Hoe anders zou dat geweest zijn als
ik tien jaar eerder geboren was! Dan zou ik waarschijnlijk mijn eerste hartoperatie van 1967, de
begintijd nog van de open hartchirurgie, niet gehaald hebben, of mijn kunstklepoperatie in 1987.

Mijn hartkwaal is door dit alles in mijn leven een rode draad geweest. Het betekende veel meer dan
alleen maar het hebben van een fysieke tekortkoming. Om aandacht te vragen voor die veel meer
omvattende psychosociale gevolgen schreef ik twee jaar geleden het boek Hartzeer, de ingrijpende
gevolgen van een aangeboren hartafwijking. Met name na de plaatsing begin 1999 van een levens-
reddende ICD, een inwendige defibrillator, werd de strijd mentaal steeds zwaarder. Mijn levens-
reddende vriend werd soms mijn ergste vijand. Het veelvuldig en onverwachts gedefibrilleerd worden
bij volle bewustzijn bezorgden me een angst die me soms volledig in de greep had. Toch heb ik er
altijd de moed in kunnen houden. Altijd het vertrouwen kunnen houden dat er wel weer een volgende
oplossing zou komen. Dat was niet allemaal even gemakkelijk hoor. Ik heb ook zware tijden gekend.

Terminaal hartfalen

Eind 20083. Ik kreeg te horen dat er sprake was van terminaal hartfalen en dat een mogelijke
harttransplantatie mijn enige redding zou zijn. Mijn vrouw en ik waren destijds niet ontdaan geweest
van deze mededeling. Ik was ervan overtuigd dat me ook dat ging lukken. Ik wist dat het zoals het
toen ging, niet lang meer goed zou blijven gaan. Ik was er daarnaast van overtuigd dat de rest van
mijn lichaam in goede conditie was. Ik had altijd gedisciplineerd moeten leven. Dat zou zich nu
wellicht gaan uitbetalen. Ik keek zodoende reikhalzend uit naar de mogelijkheid van een nieuw leven.
Ik had genoeg van mijn kluizenaarschap: ik had al zes jaar geen auto meer mogen rijden, fietsen was
te gevaarlijk na diverse hartstilstanden, wandelen deed ik mondjesmaat en geregeld met angstzweet
in mijn handen, we gingen niet meer op vakantie, een maaltijd in een restaurant was te zwaar voor
me, ik hoorde al heel veel jaren van anderen hoe gezellig feesten waren geweest. Kortom: een
normaal sociaal leven was niet meer voor me weggelegd. En gelooft u me: dat alles deed veel meer



pijn dan op het oog leek. Ik wist echter tegelijk dat een harttransplantatie in Nederland een langdurig
traject zou worden. In Nederland heb je meer kans om de staatsloterij te winnen dan om een nieuw
hart te krijgen en dat eerste is me in 58 jaar ook nog nooit gelukt. In Belgié zijn de
transplantatiemogelijkheden veel ruimer, vooral door een andere donorwetgeving.

Geluksvogel

Wat bent u een ongelooflijke geluksvogel. Ik ben hartstikke jaloers op u, maar ik ¥ | &
gun het u van harte. Voor mij is een harttransplantatie door bijkomende

gezondheidsproblemen niet meer mogelijk. Ben zuinig op uw nieuwe — *
hartje!!

Dit schreef een voor mij onbekende Marinus me een tijd geleden. Deze \ )
patiént had niet het geluk, dat mij ten deel viel. Ik ben namelijk eind 2004 y
getransplanteerd. x

Dan behoor je tot de happy few, die een onbetaalbaar geschenk krijgen op het

moment dat het einde in zicht is. De harttransplantatie vond plaats in Belgié, in het UZA in Antwerpen.
Een fantastisch ziekenhuis. Vanaf het eerste ogenblik werd ik getroffen door de toegankelijkheid en
betrokkenheid van professoren, artsen, verpleegkundigen en medewerkers. Hun zo warme
benadering was een geweldige steun om de soms zware periodes goed door te komen.

Vrijheid terug

Ik ben nu ruim twee jaar verder. Het eerste jaar stond in het teken van een zeer intensieve revalidatie
en veel onderzoeken, maar ook dat is intussen voorbij. Mijn leven is door dit alles onherkenbaar
veranderd. Ik heb mijn angst voor de steeds meer vurende ICD die altijd als een zwaard van
Damocles boven me hing, in de operatiezaal achtergelaten. Mijn gezin is zijn angst kwijt, angst die
naar achteraf bleek, dieper ingreep dan we dachten. Het is niet te geloven wat ik allemaal weer kan en
doe. lk heb mijn vrijheid terug. Ik leef het leven dat ik niet meer kende. Ik kan me weer ontplooien, ik
ervaar nu pas hoe ingrijpend die altijd aanwezige slopende vermoeidheid voor me is geweest, hoe
remmend het gewerkt heeft. Daarom zeg ik tegen iedereen: volhouden, de moed inhouden. Wie weet
wat de toekomst nog brengt...

Onmenselijk

Ik realiseer me tegelijk dat er aan de andere kant veel verdriet is. Dat is de keerzijde, dat wil ik niet uit
het oog verliezen. Nabestaanden, in mijn geval ouders van een jonge donor hebben onder de meest
onmenselijke omstandigheden een mens gered. Daar is onmetelijk verdriet. Zij gaven toestemming
om de organen van hun kind af te staan. Wie één mens redt, redt de hele wereld, is een beroemd
Israelisch gezegde. Mijn veel te jonge donor en diens nabestaanden hebben een mens gered.

Dat weet ik zeker, want die mens, dat ben ik.....

Mijn harttransplantatie, een onbetaalbaar geschenk.

Over de periode voor, tijdens en na zijn harttransplantatie schreef Ad van Gool een boek: Mijn
harttransplantatie, een onbetaalbaar geschenk, dat nu verschenen is. Naast het autobiografische deel
interviewde hij artsen, verpleegkundigen en twaalf getransplanteerden uit Belgié en Nederland. Ook is
alle relevante medische informatie erin opgenomen. Het boek is niet in de boekhandel te koop. Het
kan besteld worden door € 24,95 (inclusief € 3 verzendkosten) over te maken op bankrekening
505343681 ten name van Ad van Gool Hilvarenbeek. Vermeld daarbij postcode en huisnummer.
Bestellen kan ook via de website www.advangool.nl . Verdere info: 013 — 5052407 of email
advangool@kabelfoon.nl .




