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 Workshop 
Vraag maar raak tot 16 jaar 

 
Workshopleider: 

Bart Rottier, kinderarts-pulmonoloog Beatrix Kinder ziekenhuis 
/UMC Groningen 

 
BALANS en DURF TE LEVEN 
Bij de inventarisatie van deze workshop met een heel open agenda bleek het 
thema hygiëne een heel belangrijke rol te spelen. Ook het eten, of beter 
gezegd “niet willen eten” en de mogelijkheden hiermee om te gaan was een hoofdthema. Meer 
lossere vragen hadden betrekking op technische toegangswegen tot het lichaam, zoals een 
PErcutane Gastrostomie (PEG) en een Port a Cath (PAC) of Venous Access Port (VAP), afwijkende 
uitslagen in het bloed in relatie tot de lever, relatie tussen CF-mutaties en beloop, soorten 
vernevelaars en nieuwe ontwikkelingen. De discussies waren levendig en werden gelukkig 
grotendeels door de deelnemers gevoerd! 
 
Balans als antwoord op hygiëne en hoe te leven met CF 
Op een vraag over hygiënische aspecten van airconditioning in de auto had ik als workshopleider 
geen antwoord. Ook had ik niet eerder over badeendjes nagedacht, het water dat daar in achter blijft 
en of je ze ook uit kan koken als een speen en of je dat ook moet doen. Belangrijkste doel voor ouders 
hierbij is het voorkomen van een besmetting met Pseudomonas aeruginosa. Het allerbelangrijkste 
hiervoor is het vermijden van direct contact met andere mensen met CF, omdat die bacteriën zich in 
longen van mensen met CF hebben leren aanpassen. Die eigenschappen wil je niet overdragen aan 
de bacteriën die jezelf bij je hebt! Kans op overdracht is groter naarmate je langer, dichter op elkaar in 
een slecht geventileerde ruimte bent, vooral ook bij lichamelijke activiteit (omdat daarbij meer kans is 
op vrijkomen van sputum). 
 
Belangrijk is ook dat inzichten zeker wijzigen in de loop van de tijd (en soms zelfs op onzin blijken te 
berusten) en dat met name dokters het vaak niet met elkaar eens zijn (en dus misschien ook niet met 
de uitkomst van de discussie zoals die hier is gevoerd…). Afhankelijk van hoe voorzichtig je bent (of je 
behandelend arts of behandelteam…), kun je een positief of negatief antwoord geven op de vraag of 
twee kinderen met CF op eenzelfde school terecht kunnen. Niet bij elkaar in de klas, niet kort na 
elkaar gymnastiek, afspraken over wie welk toilet gebruikt en dergelijke maakt het mogelijk wel 
eenzelfde school te overwegen als daar vanwege schooltype, achtergrond, afstand etc., de keuze ook 
op gevallen zou zijn. Als ouders moet je dus (samen met je kind) kiezen. Als je dat weloverwogen 
doet, is het goed wat je doet! (Durf te leven!).  
Douchen op school moet ook mogelijk zijn; als eerste douchen in een vakantiehuisje misschien niet 
(een ander kan het beste alle sifons doorspoelen…). zwemmen voor les of op vakantie, of het nou een 
meertje in Drenthe is, in zee of in een chloorbad moet kunnen: plezier, bewegen en ontwikkeling zijn 
ook van belang. Spelen in een zandbak ook.  
 
Niet willen eten  
“Niet willen eten” is een normale fase in de ontwikkeling en het streven naar de peuter- en kleuter 
autonomie. Uiteindelijk kan het ook manipuleren van de ouders worden, want kinderen hebben snel in 
de gaten hoe machtig het wapen is dat ze in handen hebben als ze niet eten. Ouders van kinderen 
met CF zijn meestal door het CF-team doordrongen van het belang van een goede voedingstoestand 
voor een lang leven met een goede longconditie. Dat maakt het moeilijk om relatief losjes met die 
moeilijke situatie om te gaan.  
Daarom proberen we vanuit het team steeds meer aan te geven dat we hierbij samen met de ouders 
en het kind ook een afweging moeten maken: soms tijdelijk minder eten en minder groei moeten 
accepteren, in de hoop dat zich daarna weer een normaler eetpatroon ontwikkelt. Geen aandacht 
schenken aan de hoeveelheid die wordt gegeten (of het nu veel of weinig is) en eten opscheppen met 
een poppenlepeltje kwamen als methoden naar voren om hiermee om te gaan.  
Gedragstherapie is een aangetoond zinvolle interventie (onderbouwing staat in de CBO consensus). 
Maar op een goed moment is het tot een echte eetstrijd geworden (die een ouder bijna nooit kan 
winnen) en kan een afkoelingsperiode met sondevoeding (een slangetje door neus naar de maag) 
zinvol zijn. Sommige kinderen “goochelen” die sonde elke avond als een soort degenslikker naar 
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binnen; anderen kiezen uiteindelijk voor een directe toegang via de buikwand naar de maag (de 
PErcutane Gastrostomie, afgekort PEG). 
 
Kinderen met CF kunnen minder honger hebben door een algemeen ziektegevoel (vergelijk je eigen 
eetlust bij griep) en het niet in een zakdoek uitspugen, maar inslikken van sputum. En probeer je in te 
leven in de volgende situatie: voldoende water drinken is heel belangrijk en je krijgt een fles en glas 
water voor je om op te drinken. Iemand zegt de hele tijd dingen als “toe, neem een slokje”, even later 
“ je weet hoe belangrijk het voor je is”. Gaat de fles water iedere dag leeg?  
 
Probiotica  
Probiotica kunnen ondanks de ophef kort geleden (door het overlijden van mensen die “probiotica” -
levende, ´goede´ bacteriën-  kregen bij een ernstige ontsteking op een intensive care afdeling) bij 
kinderen met CF en veel antibioticagebruik zinvol zijn (zowel de ervaring van workshopdeelnemers als 
kern van een artikel dat eerder in het CF-nieuws verscheen). 
 
Mutatie en uitingsvorm  
Op niveau van groepen met een bepaalde combinatie van mutaties is het mogelijk een onderscheid te 
maken tussen meer en minder ernstige expressie van CF; op niveau van het individuele kind met CF 
kan geen relatie worden gelegd tussen de soort mutatie en de ernst van de uitingsvorm.  
 
CF-gerelateerde leverziekte  
Over CF-gerelateerde leverziekte is de afgelopen jaren duidelijk geworden dat je dit als je de aanleg 
hebt om dit te ontwikkelen, met name voor de puberteit laat zien. Eerder werd gedacht dat dit in en na 
de puberteit was. De eerste meetbare maat is de stijging van leverwaarden (leverenzymen) in het 
bloed. Er is veel discussie over of behandeling hiervan zinvol mogelijk is; vervolgen is in ieder geval 
belangrijk om problemen te behandelen. 
 
Vernevelaars  
Over veel ontwikkelingen met betrekking tot vernevelaars is nog geen definitieve uitspraak mogelijk 
wat of welke het beste is. Het is belangrijk dat een compressor (de pomp) -vernevel systeem 
voldoende kleine deeltjes maakt, maar gebruiksgemak kan de therapietrouw misschien ook 
bevorderen. Elk medicament zou eigenlijk met elk type vernevelaar op de belangrijkste maten van 
zowel grootte van de deeltjes als ook bloedspiegels en uiteindelijk effectiviteit (Longfunctie? Aantal 
kuren in het ziekenhuis?) onderzocht moeten worden. Met name bij recent op de markt gebrachte, 
stille, snelle, maar dure vernevelaars zoals de eFlow en I-neb is dat niet altijd goed uitgezocht. 
Opnieuw afwegen ….  van mogelijkheden, therapietrouw, kosten…. 
 
 
Port-a-Cath (PAC) of Venous Access Port (VAP)  
Een Port-a-Cath (PAC) of Venous Access Port (VAP) is een systeem dat door een operatie onder de 
huid kan worden geplaatst: een klein reservoir met een slangetje dat in een groot bloedvat (meestal 
de onder-sleutelbeen-ader) ligt. Voordeel: bijna altijd lukt het om dit in één poging aan te prikken en 
het kan de hele tijd dat een infuus met antibiotica nodig is (soms met wekelijks vervangen) blijven 
zitten. Voor kinderen met veel kuren, prikangst en infusen die het maar kort volhouden, een ideale 
oplossing. Afweging: de infectiekans, waarbij vervanging van het systeem nodig is. Voor prikangst 
kunnen ontspanningstechnieken, en daarbij ook hypnose, een goede oplossing bieden. 
 
 
Samenvatting  
Samenvattend: balans tussen voor- en nadelen, durf te leven in plaats van een glazen huis om je kind 
te bouwen en ga door met zelf de keuzes te maken. En dat gaat u goed af, bleek mij op de workshop. 
Veel succes daar verder bij! 
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Workshop 
 

Aanvragen van een Persoonsgebonden Budget (PGB) 
 

Workshopleider: 
Frans van der Pas – Medewerker collectieve belangenbehartiging Per Saldo 

 
Het persoonsgebonden budget is onderdeel van de AWBZ-verzekering en wordt op grond van een 
indicatie door het zorgkantoor van de AWBZ uitgekeerd. 
In de twee goed bezochte workshops waren zowel budgethouders als mensen die een PGB willen 
aanvragen. Zij kregen van Per Saldo een uitleg over de AWBZ, de indicatie en het gebruik van een 
PGB en spraken enthousiast over de mogelijkheden van het PGB. Per Saldo is de 
landelijke vereniging van budgethouders die haar leden praktisch ondersteunt. De aanwezige 
budgethouders waren zeer te spreken over de flexibiliteit en vrijheid die het PGB in hun leven 
meebrengt. Twee problemen vielen op. Ten eerste werd opgemerkt door mensen die voor het 
eerst een indicatie aanvragen, dat zij vaak maanden moesten wachten voordat ze aan de beurt 
waren. Een tweede probleem is dat de zelfzorgtaken die vroeger onder verpleging vielen, 
opgeschoven zijn naar het lagere tarief voor persoonlijke verzorging, en nu in een aantal gevallen 
onder gebruikelijke zorg worden geplaatst en dus niet meer verzekerd zijn in de AWBZ. Per Saldo 
neemt deze knelpunten mee naar Den Haag en CIZ (Centrum Indicatiestelling Zorg). 

---------------------------------------------------------------------------------------------- 
PerSaldo   
Vereniging van mensen met een persoonsgebonden budget 
Postbus 19161 
3501 DD Utrecht 
030-2319355  
www.pgb.nl  

 
 
 
 
 
 

Workshop 
 

Eigen regie over je zorg en therapie 
 

Workshopleiders: 
Ineke en Tamara Magdelijns 

 
 

Voor mij was het mijn eerste workshop die ik, samen met mijn moeder Ineke, zou geven. Je kunt je 
dus wel voorstellen dat ik nogal klamme handjes had.  
De opkomst was goed, we hadden ongeveer 15 mensen en dat was meer dan ik had verwacht! 
 
Allereerst heette ik iedereen welkom en heb ik de deelnemers zichzelf laten voorstellen. 
Bij het voorbereiden van de workshop merkte ik hoe lastig het was om een ‘kop en staart’ aan de 
organisatie van CF-zorg te vinden. Op het moment dat ik anderen vertel dat ik CF heb en het 
vervolgens uit ga leggen, wordt steeds weer duidelijk hoe complex deze ziekte is. Als ik vervolgens 
ook nog duidelijk wil maken hoe mijn dag er uit ziet merk ik nogal eens dat het de ander duizelt en dan 
is het vaak nog maar een (klein) gedeelte van het hele gebeuren. 
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Om enig overzicht te krijgen heb ik in 
een powerpoint-presentatie CF 
verdeeld in vier invalshoeken: 
Medicijnen, Ziekenhuis, Therapie en 
Voorzieningen. 
Bij elk item heb ik vervolgens een 
aantal begrippen gezet die er mee te 
maken hebben. Zo wordt het enigszins 
zichtbaar waarover we het hebben als 
we praten over de “regie over CF-zorg 
en –therapie”. 
In elk geval is het enorm veel en dan 
heb ik nog niet eens alles erop gezet. 
Want tsja, ik heb (gelukkig!) ook nog 
niet met alles ervaring gehad! 
 
 
Na de inleiding heeft mijn moeder de 
workshop verder geleid.   
Per invalshoek hebben we gesproken 
over de ervaringen van de 
aanwezigen. Zo hebben we bij 
‘Medicijnen’ gesproken over hoe je er 
altijd voor kunt zorgen genoeg in huis 

te hebben, hoe je het opbergt, meeneemt enz. Een belangrijke tip was dat je ervoor moet zorgen altijd 
recepten voor een jaar te hebben, zodat je niet steeds weer opnieuw hoeft te bestellen. Uiteraard 
kwam ook in dat kader het belang van een goede relatie met arts en apotheek aan de orde. 
Duidelijk werd ook dat op het moment dat je kind in het ziekenhuis ligt de regie over zorg en therapie 
niet minder, maar eerder meer wordt. Omdat er in die situatie veel meer personen bij de zorg 
betrokken zijn wil je als ouder juist dan graag grip houden op de regie. Je merkt als ouder dat 
communicatie erg belangrijk is en niet altijd naar wens verloopt. 
De aanwezigheid van een CF-verpleegkundige werd over het algemeen erg op prijs gesteld.  
 
Een voorziening kan ondersteunend zijn in de regie, echter het verkrijgen van voorzieningen is beslist 
niet altijd even gemakkelijk. Het toewijzen van een PGB bijvoorbeeld gebeurt lang niet overal om 
dezelfde redenen. 
 
Onze workshopgroep was erg gevarieerd samengesteld: ouders van zowel jonge als volwassen 
kinderen, echter ook partners en schoonouders waren aanwezig. Het organiseren van zorg en 
therapie gaat, op het moment dat je weet dat je kind CF heeft, heel snel. Gelukkig komt niet alles 
direct aan de orde. Wel is het zo dat je voor jonge kinderen als ouder zelf de regie oppakt, maar dat, 
naarmate kinderen ouder worden het de bedoeling is dat ze zelf de regie over hun eigen zorg en 
therapie oppakken. Kinderen met een chronische ziekte moet je opvoeden tot zelfmanagement en 
daar moet je niet te laat mee beginnen. 
 
Al met al was het een zinvolle workshop met een betrokken groep deelnemers. 
 
 
Verslag: Tamara Magdelijns 
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Workshop  
 

Oeps, mijn kind wordt een puber 
 

Workshopleider: 
Drs. Barbara J. Wijnberg-Williams 

Klinisch Psycholoog (BIG) UMCG / Isala Klinieken 
 
 
Adolescentie: op weg naar volwassenheid 
 
Na een korte presentatie van ongeveer 25 minuten over het groeien naar 
volwassenheid brandde de discussie los tussen de ongeveer 35 deelnemers aan de 
workshop. Vragen over problemen met pubers en de mogelijke oplossingen daarvoor 
werden besproken onder de deelnemers. 
 
Hieronder een weergave van de presentatie: 
Drie onderwerpen kwamen aan bod: 

�  Ontwikkelingsaspecten in de adolescentie 
�  Cystic Fibrosis en volwassenwording 
�  Ouders en kinderen – hoe delen ze de zorg 

 
De sociale ontwikkeling van iedere adolescent (puber): 

�  Grenzen verkennen 
�  Zelfstandig worden 
�  Eigen identiteit ontwikkelen 
�  Eigen maatschappelijke positie verwerven 
�  Denken aan de toekomst 

 
De ontwikkelingstaken: 

�  Het accepteren van eigen uiterlijk en effectief gebruiken van eigen lichaam 
�  Het bereiken van emotionele onafhankelijkheid van ouders en andere 

volwassenen 
 
 
We hebben gediscussieerd over hoe een kind met CF deze ontwikkelingstaken 
ervaart en wat de rol van de ouders, regels, en het gezin zijn om deze levensfase 
door te komen op een (geestelijk) gezonde manier.  
Ik wil hierbij de deelnemers bedanken voor hun bereidheid om eigen ervaringen te 
delen!  
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Workshop 
CF en onderwijs met of zonder “rugzakje” 

 
Workshopleiders: 

Anke Lijten - van Dijk en Ineke van Mierlo, 
consulenten onderwijsondersteuning zieke leerlingen, Rotterdam 

 
Voor deze workshop waren ‘s ochtends zo’n 20 en ’s middags 14 
belangstellenden gekomen. Tijdens de voorstellingsrondjes bleek 
dat de groepen vrij gemêleerd waren. In de ochtendgroep waren 
bijvoorbeeld ouders van een kind van twee, nog helemaal aan het 
begin van de schoolloopbaan dus, maar ook ouders van een 
leerling die ging starten in het HBO en verder ouders van 
kinderen van alle fasen daartussenin.  
‘s Middags waren er vooral ouders van kinderen die nog moeten 
starten in het basisonderwijs en van kinderen  die aan de 
overstap van het basis - naar het voortgezet onderwijs toe zijn. 
Opvallend in deze groep was dat er meerdere ouders waren met 
kinderen aan wie reeds LGF (het ‘rugzakje’) is toegekend. 
 
Na het voorstellen begon de workshop CF en onderwijs, met of zonder ‘rugzakje’. 
Aan de orde kwamen: 
�  Het recht op onderwijs;  wetgeving met betrekking tot het onderwijs aan zieke 

leerlingen. 
 Belangrijkste informatie is hier, dat de school  verantwoordelijk blijft voor het 
onderwijs aan zijn leerlingen, ook als zij ziek thuis blijven of zijn opgenomen in het 
ziekenhuis. 
 
�  Het belang van het onderwijs  om een positief zelfbeeld te ontwikkelen werd 

aangetoond aan de hand van de drie psychologische basisbehoeften; 
�  Relatie – erbij blijven horen, omgaan met leeftijdsgenootjes, “gewoon zijn”. 
�  Autonomie – zeggenschap hebben over je eigen leven, alle energie in school 
steken óf juist niet naar school willen. 
�  Competentie – Aandacht voor de gezonde kant van het kind, zelfvertrouwen door 
goede prestaties. 
 
�  Belangrijke momenten in de schoolloopbaan zoals:  
�  Start van het basisonderwijs 
�  Start van het voortgezet onderwijs 
�  Start van het vervolgonderwijs. 
En tussentijdse veranderingen (verhuizing, verandering in de behandeling van CF). 
Op deze momenten is een goede communicatie tussen ouders kind en school van 
groot belang. Maak goede afspraken om problemen tijdens de schoolloopbaan 
zoveel mogelijk te voorkomen. Hierbij kunnen de ouders de hulp inroepen van 
consulenten onderwijsondersteuning zieke leerlingen die verbonden zijn aan een CF-
centrum. De namen van deze consulenten zijn te vinden op www.ziezon.nl. Klik de 
locatie van een CF-centrum aan.  
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�  Schoolkeuze.  De voor- en nadelen van regulier en speciaal onderwijs werden 
aangestipt. Daarnaast werd aandacht gegeven aan het kiezen van een school.  
Waar let je op? Wat vertel je wel of niet over CF op school? Hoe staat het team 
tegenover de plaatsing van een leerling met CF op hun school?  
Er werd aangeraden in ieder geval de directie ervan op de hoogte te stellen dat 
het kind CF heeft. Al was het alleen maar, omdat de school moet weten of er 
meerdere leerlingen met CF op school zijn. 

 
�  Vervolgens werd er gekeken naar wat de school aan m aatregelen kan 

treffen  om er voor te zorgen dat, ook als het minder goed g aat, het onderwijs 
zoveel mogelijk doorgaat:  
�  Motivatie in stand houden 
�  Bieden van hulp 
�  Zoeken naar oplossingen 
�  Zorgen voor succeservaringen 
�  Aangepast individueel lesprogramma  
�  Organisatie onderwijs tijdens verzuim 

Als concrete aanpassingen werden verder genoemd:  
�  Vrijstelling onderdeel van vakken 
�  Vrijstelling van vakken 
�  In derde leerjaar overgaan op de profiel-/sectorvakken 
�  Tijdsverlenging bij toetsen en werkstukken 
�  Thuis/in het ziekenhuis toetsen maken 
�  Aanpassen  examens:  Spreiding examens  over twee jaar 
                                          Tijdsverlenging  
                                         Eerder beginnen/ later stoppen  
                                          Examens thuis/ in het ziekenhuis 
�  Als ondanks alle genomen maatregelen het kind toch een leerachterstand oploopt, 
kunnen de ouders overwegen Leerling Gebonden Financiering  (LGF, ‘het rugzakje’) 
aan te vragen. 
Wil uw kind in aanmerking komen voor een indicatie, dan moet er aan de volgende 
criteria worden voldaan: 

·  chronisch ziek 
·   zorgstructuur op school is onvoldoende 
    + 
  leerachterstand of leervoorwaarden ontbreken,  

      of 25% verzuim, 

      of geringe zelfredzaamheid 
 

Het is belangrijk dat u weet, dat het hebben van CF alleen, onvoldoende reden is om 
een indicatie voor een rugzakje te krijgen. Slechts een klein deel van de leerlingen 
met CF wordt door hun ziekte en de behandeling daarvan zó belemmerd dat zij in 
aanmerking komen voor ‘het rugzakje’. 

Als er door de commissie wordt beslist dat er een indicatie voor speciaal onderwijs is, 
is aan de ouders de keuze of zij hun kind willen laten plaatsen in het speciaal 
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onderwijs (een school voor langdurig zieken, cluster 3) of met het ‘rugzakje’ naar het 
regulier onderwijs (de gewone school in de buurt) willen laten gaan. 

Ook bij verdere studie zijn er aanpassingen in het onderwijs mogelijk.  
Voor ondersteuning kunt u dan terecht bij diverse instanties zoals: 
�  Stichting Handicap en Studie 
 
�  UWV  

In het MBO is sinds een jaar ook LGF (het ‘rugzakje’) mogelijk. 

Tot slot werd er nog gewezen op het belang van een goede opleiding, omdat de kans 
dat een kind met CF later aan het arbeidsproces gaat deelnemen steeds groter 
wordt.  
Goed onderwijs nú belangrijker dan ooit! 
Goede communicatie is essentieel.  
Individuele handelingsplanning is van groot belang. 
Vraag zonodig hulp van:     consulent EV 
               consulent OBD 
Als ondanks alle inspanning van school uw kind het daar toch niet redt: LGF 
aanvragen! 

Gedurende beide workshops kregen de deelnemers gelegenheid tot het stellen van 
vragen. Dit leverde interessante discussies op waarbij men ervaringen uitwisselde. 

Voor meer informatie over dit onderwerp verwezen wij naar: 
www.ziezon.nl  
www.oudersenrugzak.nl 
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Workshop 
 

Leven met CF in een vergevorderd stadium  
(voor ouders, partners en verwanten) 

 
Workshopleiders: 

Jane de Vries, CF-consulente en Margo Philipsen, Maatschappelijk Werker,  
Haga Ziekenhuis, Den Haag 

 
Het uitgangspunt van de workshop was het op gang brengen van de interactie tussen naasten van de 
CF-patiënt over de volgende thema’s: 
Achteruitgang/verslechtering conditie 
Longtransplantatie keuze/screening 
Wachtlijst/hoog urgentielijst/ laatste fase 
 
De aanwezigen konden vanuit de verschillende familieposities, zoals grootouders, ouders, partners en 
familie van de partners, op elkaar reageren. Zodoende kon er naast herkenning ook inzicht ontstaan  
welke betekenis het voor naasten kan hebben. 
 
Onderwerpen die aan bod zijn geweest zijn o.a.: 
-    Communicatie naar de omgeving; hoe kan je laten zien wat een leven met CF inhoudt en  
      tegen wie zeg je wat en wanneer. Mensen begrijpen het vaak niet en hoe ga je om met je  
      eigen verwachtingen op dit gebied.  
- Hoe communiceer je met je CF-partner over onderwerpen als vermindering inspanningstolerantie, 

waarbij en wanneer hulp/zorg wordt gewenst c.q. verwacht, beleving bij achteruitgang, enz.   
- Hoe draag je zorg voor de balans van goede zorg voor jezelf en goede zorg voor de ander (CF- 

patiënt).  
- Hoe voorkom je overbelasting van de gezonde partner/ouders. Leren hulp vragen bij familie en 

vrienden. 
- Hoe ga je om met het “tweesporenbeleid” (hoop op longtransplantatie, angst voor dood) bij 

hoogurgent longtransplantatie. 
- Hoe ga je om met de praktische obstakels, als PGB indicatie, woning aanvraag, thuiszorg. 
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Workshop 

 

Segregatie in het dagelijks leven (niet in het ziek enhuis) 

 

Workkshopleiders: 

Dr. Han Hendriks, kinderarts-pulmonoloog AZM, Maast richt en 
Jacqueline van de Pas, moeder CF-patiënt 

 

Infectie preventie in en om huis 

In 2005 werden strenge segregatie maatregelen uitgevaardigd, mede naar aanleiding van 
maatregelen in het buitenland en de ervaringen in de FOK-kampen waar overdracht van 
Pseudomonas werd aangetoond. Inmiddels wordt steeds duidelijker dat er verschil bestaat tussen de 
Pseudomonas uit de “thuissituatie” en de Pseudomonas die van mens op mens over gaat. In deze 
workshop hebben we aan de hand van stellingen gediscussieerd over de zin en onzin van 
maatregelen ten aanzien van infectie preventie. Het streven was om de aanwezigen de redenen en 
achtergronden van sommige maatregelen te tonen. Zo zijn er maatregelen enerzijds om 
Pseudomonas in en om huis niet in de long te krijgen. Hierbij lijkt het wat ver gaan om een CF-patiënt 
steeds als eerste te laten douchen of wassen en om de WC deksel steeds te sluiten, zeker omdat dit 
voor het hele gezin geldt. Hoewel een Pseudomonas uit sanitair en tuin beter te behandelen is, mag 
hieruit niet de conclusie getrokken worden dat dit een onschuldige infectie is. We hebben gezocht 
naar alternatieven voor de FOK-ampen. Naast de PC en het net geopende CF (internet) café, werd 
geopperd dat de stichting FOK kan proberen vrijwilligers te vinden om te ondersteunen bij “gewone” 
kampen, zoals van school of sportclub. De boodschap was dat alle kleine beetjes helpen de prognose 
van CF-patiënten te verbeteren. Het is aan iedereen zelf om de bereidheid op te brengen om 
maatregelen na te leven, zonder daar te veel andere dingen voor in te leveren. Tenslotte blijkt de soep 
niet zo heet gegeten te worden als hij opgediend is. 
 
 

 

 

Workshop 
 

CF en Hygiëne, hoe ver moet je gaan? 
 

Workshopleider: 
Prof. Dr. Kors van der Ent, kinderarts-pulmonoloog UMC Utrecht 

 
 
Het voorkomen van besmetting met pseudomonas blijft velen 
bezighouden. Het is echter een ingewikkelde zaak als je het moet 
hebben van preventief schoonmaken zo bleek tijdens de goed 
bezochte workshop ‘CF en Hygiëne,  hoe ver moet je gaan?’. De kans 
dat de pseudomonas uit het huis komt is niet zo groot. Als dit zo is dan is de bacterie meestal 
afkomstig uit de badkamer en met name uit het afvoerputje van het bad of de douche. Het op tijd 
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kweken en bestrijden van de bacterie is dan ook veel belangrijker. Dit kan ook tussentijds door thuis 
een sputumkweek te nemen en op te sturen naar het ziekenhuis. Zo luidden de belangrijkste 
conclusies uit deze boeiende workshop op de Landelijke Ontmoetingsdag op 19 april jl. 
 
Poetst u extra in huis? 
“Poetst u extra in huis?” is de eerste vraag die workshopleider en kinderlongarts Kors van der Ent de 
aanwezigen stelt. Een aantal vingers gaat bevestigend omhoog. “En wat doet u dan extra?” is de 
volgende vraag. Velen leveren een extra inspanning in het huishouden.  
Zo wordt vernevelapparatuur door velen extreem goed gereinigd. Ook wordt het aanrecht en de 
wasbak met bleekmiddel schoongemaakt en daarna met alcohol, ten minste één maal per week. 
Schone handdoeken, doekjes en theedoeken, elke dag. Iedereen moet grondig de handen wassen 
voor het eten. En na het douchen moet de laatste de douche helemaal droogmaken (dit is in een 
aantal gezinnen de taak van pappa, want die is het laatste). Ook is er bij velen een pompje handgel 
thuis waar veel gebruik van wordt gemaakt.  
 
Hoeveel schoonmaakpersoneel heb je nodig? 
‘Waarom doet u dit?’ vraagt de workshopleider vervolgens aan de aanwezigen. Het doel is helder: het 
voorkomen van pseudomonas besmetting. Het geeft een veilig gevoel om extra goed schoon te 
maken, is de mening van velen. Maar er zijn ook aanwezigen die zich afvragen of je wel zo hygiënisch 
te werk moet gaan. Daarom zitten zij hier, omdat ze willen weten of het wel nodig is. Een stukje gemak 
rond het schoonmaken zou mooi zijn, want er is al genoeg te doen! 
 
De workshopleider toont foto's van mensen die op een extreme wijze aan het poetsen zijn. Dit zijn 
geen plaatjes van mensen met CF of ouders daarvan, maar het is wel illustrerend voor de wijze 
waarop door velen getracht wordt de pseudomonas aeruginosa buiten het lijf te houden. De vraag is 
vervolgens hoeveel schoonmaakpersoneel je nodig hebt om de pseudomonas buiten de deur te 
houden. En dat doe je graag, want onderzoek toont aan dat naast centrumzorg en verbeterde 
medicatie de bestrijding van pseudomonas één van de drie pijlers is voor een verbeterde 
levensverwachting.  
 
Pseudomonas aeruginosa en CF-patiënten: een eenzijd ige liefdesrelatie.  
Het is helaas zo dat pseudomonas aeruginosa erg geïnteresseerd is in CF-patiënten. Uit onderzoek is 
in ieder geval gebleken dat bij mensen met CF de pseudomonas blijft hangen en bij gezonde kinderen 
de pseudomonas weggaat. Waar zit die pseudomonas? Daar waar water is daar zit ie! Maar niet 
iedereen pikt de pseudomonas bacterie op. Mensen met verminderde weerstand, mensen aan de 
beademing, kinderen met een open ruggetje en CF-patiënten zijn de meest kwetsbare groepen.  De 
workshopleider toont een sheet met gele staafvormige wormpjes met een kleine staart. Iedereen 
begrijpt het al: dat is 'm! Die moeten we te lijf gaan.  Vervolgens wordt een plaatje van de cellen in de 
luchtwegen getoond: aan deze cellen kan de pseudomonas makkelijk vastkleven. Het is voor deze 
bacterie heel prettig als er geen zuurstof is, dan gedijt hij het beste. De bezorgdheid voor het krijgen 
van de pseudomonas is dan ook zeer terecht: CF-patiënten die deze bacterie hebben, blijken 
gemiddeld een slechtere longfunctie te hebben.   
 
Een grote  pseudomonas familie 
Toch is het hebben van een pseudomonas en het krijgen van een slechte longfunctie geen wet van 
meden en perzen. De familie pseudomonas kent verschillende varianten en het ziektebeloop kan ook 
nog verschillen ondanks het hebben van dezelfde pseudomonas variant. Wanneer een pseudomonas 
langere tijd in de luchtwegen blijft zitten past de bacterie zich aan en wordt chronisch (een 
zogenaamde mucoid). De pseudomonas is dan lastiger te bestrijden met bijvoorbeeld antibiotica. Het 
krijgen van pseudomonas van een andere patiënt is waarschijnlijk het meest gevaarlijk. Zo’n bacterie 
noemt men een epidemische stam (een zogenaamde clonale stam). 
 
Waar zit de pseudomonas in huis? 
De vraag of het zin heeft om je huis tot in den treuren te poetsen wordt wellicht helderder door een 
onderzoek dat gedaan is onder 50 CF-patiënten. Deze patiënten hadden allen een eerste 
pseudomonas infectie opgelopen. Vervolgens werden monsters genomen van verschillende plekken 
in het huis van de patiënten om te kijken of de pseudomonas daar te vinden was. De badkamer bleek 
de belangrijkste besmettingsbron te zijn en dan met name het afvoerputje. Verder waren de keuken, 
het toilet en de vernevelaar mogelijke besmettingsbronnen, maar in veel mindere mate. Op huisdieren, 
aquarium, slaapkamers, planten, zwembad, droogtrommel, wasmachine, waskamer werden geen 
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pseudomonas bacteriën gevonden. Uiteindelijk is van 9 patiënten  geconcludeerd dat de 
pseudomonas mogelijk uit het huis is opgepikt. 82 % van de patiënten heeft de bacterie blijkbaar niet 
uit hun huis opgepikt. Van 3 patiënten kwam de pseudomonas mogelijk van een andere patiënt en van  
38 patiënten kwam de pseudomonas ergens anders vandaan.  
 
 

Waar zit pseudomonas in uw huis? (n=426)

• Badkamer 18 x  positief
• Afvoerputjes van bad/douche/wastafel – 15 x

• Keuken  4 x
• Afvoerputje wasbak – 3 x

• Toilet 2 x 

• Vernevelaar 1 x

• Overig  0 x
• Huisdieren, aquarium, slaapkamers, planten, zwembad, 
• Droogtrommel, wasmachine, waskamer

Eur Resp J 2008; 31: 822

 
 
 
 
 
 
Hoe wordt de pseudomonas aeruginosa bacterie overge dragen? 
Waar is de besmetting dan vandaan gekomen? Dit is moeilijk te achterhalen. De vraag is hoe de 
pseudomonas wordt overgedragen en waar je mogelijk risico kunt lopen.  
De pseudomonas bacterie wordt overgedragen via druppels: water en vocht.  Een schoon glas met 
schoon drinkwater zal aanvankelijk geen pseudomonas bacterie bevatten, maar na een aantal dagen 
misschien wel. Ook een klodder slijm kan pseudomonas bevatten en de bacterie blijft erin zitten, 
omdat de omgeving vochtig is. Een regenton kan pseudomonas bevatten. Een appel van de 
groenteboer die vochtig is, een glas bier dat ‘even’ schoongemaakt is kunnen ook mogelijke 
besmettingsbronnen zijn.    
Ook hele bossen kastanjebomen die ziek zijn bevatten pseudomonas, maar daarvan heb je als mens 
geen last. Ook als je niet ziek bent, kan je behoorlijk wat virussen bij je dragen. Een mens kan niet 
steriel leven en gemiddeld dragen we 3 tot 4 kg bacteriën bij ons. 
 
Overdracht binnen een gezin.  
Er zijn ook onderzoeken gedaan naar de overdracht van de pseudomonas bacterie binnen gezinnen 
met meerdere kinderen met CF. De heer Van der Ent toont een onderzoek. Daaruit blijkt dat de oudste 
kinderen de bacterie gemiddeld krijgen rond het 10e jaar en vervolgens het volgende kind met de 
leeftijd van 7 jaar. Heeft het eerste kind geen pseudomonas, dan is 50% van de 2e kinderen positief. 
Daarbij is er geen verschil in longfunctie of voedingstoestand.  
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Meerdere kinderen met CF in 1 gezin - 1

• 50 gezinnen.

• PA 1e kind: 10.3 jaar; 2e kind 7.3 jaar

• 1e kind PA positief > 91% van 2e kinderen positief

• 1e kind PA negatief > 50 % van de kinderen positief

• GEEN verschillen in longfunctie of voedingstoestand

Ped pulmonol 2004; 38: 292

 
 
De beste remedie: frequent kweken en snel behandele n! 
De heer Van der Ent geeft aan dat het zinvol is om snel te weten dat iemand de pseudomonas 
besmetting heeft. De beste remedie is daarom om geregeld te kweken en indien nodig snel te 
behandelen. Hoest- en hand-hygiëne en het segregatiebeleid dragen ook bij aan het voorkomen van 
overdracht van patiënt op patiënt. Deze laatste vorm van overdracht zorgt vaak voor epidemische 
stammen in de longen die zeer schadelijke effecten kunnen hebben.  
Er is op dit moment een onderzoek gaande naar het preventief vernevelen, het Popeye onderzoek. Uit 
de resultaten daarvan moet naar voren komen hoe zinvol het is om preventief te vernevelen met 
antibiotica.    
 
Keelkweek afnemen kan ook thuis 
Het afnemen van een keelkweek kan ook thuis gedaan worden. Het is van belang om de kweek direct 
op te sturen omdat de houdbaarheid van het afgenomen slijm/sputum niet groot is. De kweek kan 
behalve op de pseudomonas bacterie ook op de Burkholderia Cepia worden gecheckt. Als de 
bacteriën in de keelkweek zitten, is de kans aanwezig dat deze ook in de longen te vinden zijn. 
Overigens is de Burkholderia Cepia ook te vinden in rotte uiten. De vraag wordt gesteld of het 
doorsnijden van een niet rotte ui een effect oplevert dat vergelijkbaar is met die van antibiotica. In 
deze veel gehoorde huis- tuin- en keukenmedicatie heeft de workshopleider weinig vertrouwen. 
Mogelijk zou knoflook een positief effect kunnen hebben. In ieder geval houdt het anderen op afstand! 
 
Al met al was deze workshop zeer leerzaam en hopelijk voldoende inspirerend voor allen die zich met 
de dagelijkse schoonmaak in huis bezighouden.  
 
 
Verslag: Monica Broekmans, coördinator belangenbehartiging NCFS 
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Workshop 
 

Mijn kind heeft CF, hoe communiceer ik met 
mijn omgeving? 

 
Workshopleiders: 

Mr. Monica Broekmans, coördinator belangenbehartiging 
NCFS 

Anita de Vos, moeder CF-patiënt 
 
 
 
 
 
Opwarmertje 
De deelnemers aan de workshop ‘Mijn kind heeft CF, hoe communiceer ik met mijn omgeving’ kregen 
een opwarmertje bij aanvang van de workshop. Monica Broekmans en Anita de Vos stelden de 
deelnemers de vraag: ’Vertel elkaar over een prettige en een minder prettige reactie die je kreeg toen 
je vertelde dat je kind CF heeft’. In groepjes van drie of vier mochten de deelnemers met elkaar 
ervaringen uitwisselen. En het liefst niet met iemand die ze al kenden. Nadat iedereen een onbekende 
had opgezocht, ontstond een 10 minuten durende levendige communicatie waaraan ook de 
workshopleiders deelnamen.  
 
Reacties uit de omgeving 
Vervolgens werden kort de ervaringen plenair besproken. De verhalen van de deelnemers neigden 
meer naar minder prettige dan naar prettige reacties. Velen stuitten op onbegrip van familie of 
vrienden. Een reactie als: “Ach, daar groeit ze wel overheen", of het negeren van de boodschap waren 
voor velen herkenbaar. Gelukkig waren er ook een aantal positieve verhalen. Een deelnemer noemde 
het feit dat iemand zei: “Ik heb hier geen woorden voor” een positieve reactie. Zo werden de 
gevoelens geïllustreerd, die ook herkenbaar zijn voor ouders zelf.  
 
Wat vertel je en aan wie? 
De discussie werd voortgezet aan de hand van de stelling: ‘Ik vind het zinvol om gewoon te vertellen 
wat mijn kind heeft, namelijk CF”.  
 
Met de inbreng van de deelnemers als leidraad werd in een powerpoint-presentatie ingegaan op de 
vragen: aan wie moet je het vertellen en aan wie wil je het vertellen? En wat vertel je dan? En hoe 
communiceer je? Denk aan de situatie dat je kind (voor het eerst) naar school gaat. Of naar de 
crèche? En wat vertel je als je kind op zwemles zit? Doe je dat schriftelijk of mondeling? En wat is je 
boodschap? Hoe houd je rekening met je kind waarover het gaat?  
 
De deelnemers waren het er wel over eens dat het antwoord op de betreffende vragen afhangt van de 
situatie en ook van de gezondheidstoestand van je kind. Gevraagd werd wat er op hun lijstje zou 
staan bij gesprekken op school. Medicatie, hygiëne, segregatie, inspanning bij gym, het welzijn van 
het kind, toiletgang zijn onderwerpen die besproken moeten worden. Ouders gaven elkaar tips en 
adviezen vanuit hun eigen ervaringen, die dankbaar werden ontvangen. Ook de brochures van de 
NCFS over CF kunnen als informatiebron zeer handig zijn. Zo bevat de brochure ‘CF en Onderwijs’ 
veel praktische informatie en nuttige tips voor het moment dat het kind voor het eerst naar school gaat 
en kan het boekje als inspiratiebron dienen bij keuzes voor peuterspeelzaal en crèche. 
 
Boodschap, zender, ontvanger 
Anita de Vos en Monica Broekmans gingen in op het brengen van de boodschap. Bij het vertellen over 
je kind dat CF heeft is het van belang om vooraf te bepalen wat je wil vertellen. Jij bent de 
zogenaamde zender van de boodschap en degene aan wie je die boodschap brengt is de ontvanger. 
Informatie komt niet altijd over, zoals is bedoeld. Denk aan het spelletje dat je op verjaarspartijtjes 
vroeger speelde. Een kind in de kring fluistert iets in het oor van het kind naast haar of hem. Nadat de 
boodschap is doorgefluisterd aan alle kinderen in de kring mag het laatste kind vertellen wat het heeft 
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gehoord. Iedereen weet uit ervaring dat dit in veel gevallen anders is dan de oorspronkelijke 
boodschap.  
 
 
Informatie samenvatten en zonodig bijstellen 
Omdat CF een nog onbekend en gecompliceerd ziektebeeld is komt de boodschap niet altijd over, 
zoals degene die hem brengt heeft bedoeld. Het is goed om daar bij stil te staan. Checken of de 
informatie bij de ontvanger goed overkomt is van belang. Dat kan je doen door bijvoorbeeld in een 
gesprek te vragen wat de ander van jouw boodschap heeft gehoord en begrepen (samenvatten). En in 
de situatie dat je kind naar school gaat, is het goed om op gezette tijden (vaker dan het 10 minuten 
gesprekje) een gesprek te hebben over hoe het gaat. In zo’n gesprek kan een aantal zaken aan de 
orde komen, waar afspraken over zijn gemaakt. Denk aan afspraken over hygiëne, over het toedienen 
van medicatie en het meedoen aan gymnastiekles. Tevens is het zinvol om nog eens te vragen wat de 
juf of meester weet over CF en of hij of zij begrijpt wat belangrijk is en waarom. Zonodig kan de 
informatie worden bijgesteld.  
 
Stellingen 
De workshop eindigde met een aantal stellingen zoals: ‘Ouders van vriendjes waar mijn kind gaat 
spelen, vertel ik niet precies wat er aan de hand is’ en “Mijn omgeving snapt niet zo veel van CF en 
dat laat ik maar zo!’. De workshop heeft hopelijk velen geïnspireerd om zich bewuster te zijn van de 
wijze waarop ze met hun omgeving communiceren.   
 
Tot slot 
 
Tips voor ouders met CF: 
 
1. Vertel op de school van broert(je)(s) of zus(je)(s) dat broer/zus CF heeft. Soms kan het 

voorkomen dat een kind nogal van slag is, doordat het bijvoorbeeld slechter gaat met broer/zus 
die CF heeft of deze in het ziekenhuis ligt. De school kan hier dan op gepaste wijze mee omgaan. 

 
2. Ziekenhuis dat een informatieavond organiseert voor de begeleiders op een crèche, 

peuterspeelzaal, kinderdagverblijven en scholen. 
 
3. Werkgever ouder(s) goed informeren. Er zijn werkgevers die het goed vinden om in het 

arbeidscontract op te nemen dat iemand vrij kan nemen als het kind met CF ziek wordt. 
 
4. Brief maken voor die personen waarvan jij als ouders wilt dat ze goed/beter op de hoogte zijn van 

wat van belang is voor als je kind met CF daar speelt/logeert etc. Geef bijvoorbeeld aan wanneer 
spijsverteringsenzymen wel moeten en wanneer het niet hoeft, zoals bij snoep en fruit. 

 
5. Zorg voor huiswerkbegeleiding bij ziekenhuisopname zodat er of via internet contact is direct met 

de klas of dat een leerkracht huiswerkbegeleiding geeft of iets dergelijks (tegenwoordig is er een 
hoop mogelijk). 

 
6. Als een kind een pegsonde krijgt en er moet gezwommen worden dan kun je deze heel goed 

afplakken. 
 
7. Bij teamsport wordt vaak als belemmering gezien dat een kind met CF best nog wel eens kan 

uitvallen wegens ziekte. Probeer te regelen dat er op de vereniging/sportclub hiermee rekening 
gehouden wordt door een extra kind in het team te plaatsen! 
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Workshop 
 
 

CF en kinderen krijgen  
 

Workshopleiders: 
Ir. Elly van Es, Kata Ottovay 

 
 

De workshop had een ‘vraag maar raak’-karakter. De 
(ervarings)deskundigheid zat niet alleen bij de workshopleiders, 
maar ook bij een aantal workshopdeelnemers. Dat maakte de workshop interactief, open en erg vol. 
Medisch-technische, ethische en psychosociale aspecten kwamen afwisselend ter tafel en konden 
door tijdgebrek helaas niet allemaal even uitvoerig worden behandeld. In dit verslag wordt het 
besprokene kort weergegeven aan de hand van de vragen die zijn gesteld. 
 
  
Ik ben een man met CF kan ik mijn partner zwanger m aken? Zo ja, hoe?   
Mannen met CF zijn nagenoeg altijd onvruchtbaar door niet goed aangelegde zaadleiders.  
Dankzij vruchtbaarheidsbehandelingen, kan de vraag toch met ‘ja’ worden beantwoord. De 
mogelijkheden om vader te worden zijn als volgt: 
 
1. Via een vruchtbaarheidsbehandeling genaamd ICSI, een soort IVF, met dit verschil dat de 
zaadcellen één voor één in de eicellen worden geïnjecteerd. Gebruik makend van:  
- zaadcellen verkregen uit bijbal (MESA/PESA) 
- zaadcellen verkregen uit teelbal (TESE) 
 
2. Via een vruchtbaarheidsbehandeling genaamd KID, waarbij donorzaadcellen worden ingebracht bij 
de partner. Dit kunnen zaadcellen van een anonieme donor zijn of van een bekende, bijvoorbeeld een 
familielid. 
 
ICSI met zaadcellen verkregen via PESA, MESA TESE 
De zaadcellen worden gewonnen uit de bijbal (PESA of MESA) of de teelbal (TESE). 
Bij PESA wordt zaadweefsel met behulp van een punctie 'blind' aangeprikt. PESA kan onder lokale 
verdoving in de dagbehandeling. Bij MESA wordt de balzak opengemaakt en kan grondiger worden 
gezocht naar zaadcellen. Soms levert de MESA zaadcellen op die bij een PESA niet zijn gevonden. 
MESA is een microchirurgische ingreep onder narcose of ruggenprik.  
Als uiteindelijk blijkt dat in de bijbal geen zaadcellen zijn gevonden, bestaat de kans dat deze wel 
worden gevonden in de teelbal (TESE). Gebruik van zaadcellen uit de teelbal wordt in het buitenland 
al langere tijd gedaan, in Nederland pas sinds een jaar in onderzoeksverband. 
 
Deze zaadcellen, die als het kan worden ingevroren, worden gebruikt in het ICSI-traject. Voor ICSI-
behandeling laat men meerdere eicellen rijpen. Hiervoor moeten enkele weken lang dagelijks 
hormonen worden geïnjecteerd. Als de eicellen rijp zijn, worden ze door de vaginawand heen uit de 
eierstokken opgezogen. Daarna worden de eicellen één voor één bevrucht. Als na enkele dagen 
goede embryo’s ontstaan, worden deze in de baarmoeder geplaatst. Daarna volgen twee weken van 
afwachten of er een zwangerschap is ontstaan. 
 
Hoe groot is de kans dat de (gezonde) vrouw zwanger  wordt na deze behandeling? 
De basisverzekering vergoedt drie pogingen. Aanvullende verzekeringen vergoeden er soms meer. 
Ook zelf betalen is een optie. Een poging kost ongeveer �  3000,-. Na elke doorgaande zwangerschap 
(langer dan twaalf weken) worden opnieuw drie pogingen vergoed. 
In Nederland worden er per behandeling één of twee embryo’s teruggeplaatst. Soms zijn enkele 
overgebleven embryo's geschikt om ingevroren te worden. Het terugplaatsen van die embryo’s is een 
extra kans die niet als aparte poging wordt gerekend. De kans op een doorgaande zwangerschap per 
poging bij ICSI was in 2006 in Nederland 24% (bron: NVOG). Globaal kun je zeggen: hoe jonger de 
vrouw, hoe hoger de kans op succes. 
 



 17 

Waar moet je verder aan denken bij ICSI?  
Het voortraject van onderzoeken, diagnose, wachttijden kan lang duren. Stappen voorafgaand aan de 
behandeling zijn: 

�  Het bespreken van de kinderwens met de longarts. 
�  Het laten testen van de gezonde partner op dragerschap in een klinisch genetisch centrum.  
�  Het oriënteren op de keuze van het ziekenhuis. Na de intake is er vaak een wachttijd van 

enkele maanden. Ook kan het enige tijd duren voor de uroloog de PESA, MESE of TESE kan 
uitvoeren. 

 
 
Ik ben een vrouw met CF: kan ik zwanger worden? Zo ja, (wanneer) is het verantwoord 
om zwanger te worden? 
Belangrijke stappen op weg naar 
zwangerschap 

�  De risico's en mogelijkheden van 
een zwangerschap bij een vrouw 
met CF zullen uitvoerig besproken 
worden met longarts en 
gynaecoloog. 

�  Het laten testen van de gezonde 
partner op dragerschap in een 
klinisch genetisch centrum.  

�  Vrouwen met CF zijn 'verminderd 
vruchtbaar'. Dat wil zeggen dat 
sommigen wel en anderen niet 
spontaan zwanger blijken te 
worden. Als zwangerschap uitblijft is 
IUI een mogelijkheid. Rond de 
ovulatie worden de zaadcellen van 
de man in de baarmoeder gebracht. 
De kans op zwangerschap is per behandeling ongeveer 10%. Ook bij vrouwen met CF geldt 
dat door onderzoeken, wachttijden en eventuele vruchtbaarheidsbehandelingen het lang kan 
duren voor je daadwerkelijk zwanger bent.  

 
Wanneer is zwangerschap medisch gezien verantwoord?  
Uit ervaring en onderzoek is gebleken dat enkele punten medisch gezien van belang zijn om de 
risico's voor moeder en kind te beperken: 

�  longfunctie: bij een FEV1 van minder dan 50% kan zwangerschap grote risico's opleveren 
voor moeder en kind. In verband met nodige reserve bij luchtweginfecties en minder 
ademruimte door de baarmoedergrootte gedurende de zwangerschap, wordt in Nederland 
een FEV1 vanaf ca. 70% als gunstig uitgangspunt gezien.  

�  gewicht en voedingstoestand: bij pancreasinsufficiëntie is het voor mensen met CF vaak lastig 
om op gewicht te blijven. Bij zwangerschap is dit een extra risico.  

Zowel bij leverproblemen als bij diabetes zijn artsen niet gauw geneigd groen licht te geven voor een 
zwangerschap. Zwangerschap bij diabetes (zonder CF) vereist goede regulatie, veel controle en veel 
discipline. De combinatie van CF en diabetes blijkt uit onderzoek vaker problemen op te leveren dan 
CF alleen.  
 
De Nederlandse transplantatiecentra zijn geneigd zwangerschap na een longtransplantatie bij 
vrouwen met CF af te raden, vanwege de medicatie na transplantatie en de risico's van afstoting en 
de onvoorspelbare levensduur van de vrouw. Mocht men een zwangerschap overwegen dan is goed 
overleg met het longtransplantatieteam en de gynaecoloog vereist. 
 
Erfelijkheid  
Als de gezonde partner drager is, is de kans op een kindje met CF 50%. In dat geval is er de 
mogelijkheid PGD te doen en alleen embryo’s terug te plaatsen die de ziekte niet hebben. Dit kan in 
het UMC Utrecht en in het UMC Maastricht. Ook als de partner geen drager is, zal het kind hoe dan 
ook drager worden, aangezien de partner met CF één van beide CF-genen altijd door zal geven. Van 
start dragerschaponderzoek tot de uitslag kan soms 3 maanden duren. 
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Alternatieven voor zwangerschap? 
Adoptie is voor ouders met CF anno 2008 (meestal) niet mogelijk als één van beide ouders CF heeft, 
omdat bij een levensbedreigende ziekte de vereiste gezondheidsverklaring niet wordt afgegeven. De 
wachttijden voor een adoptiekind zullen in de nabije toekomst naar verwachting oplopen tot 7-8 jaar.  
Draagmoederschap  is een mogelijkheid om de risico’s van een zwangerschap te ‘omzeilen’, maar 
het spreekt voor zich dat deze procedure in veel opzichten ingewikkeld en emotioneel belastend is. 
 
 
Hoe is het om als ouder met CF een kind op te voede n, hoe is het voor mijn kind, hoe 
om te gaan met het besef dat de kans bestaat kans d at ik mijn kind niet zie opgroeien? 
Deze moeilijke vragen kennen geen antwoord. Veel hangt af van de gezondheid van de ouder met 
CF, maar dat is lastig te voorspellen gezien het vaak grillige beloop van de ziekte CF. Ook na een 
longtransplantatie is de levensverwachting beperkt. Toch zijn er ook in Nederland CF-patiënten die al 
bijna 20 jaar van hun donorlongen genieten. 
 
Is het egoïstisch  om een kind op de wereld te zetten terwijl je weet dat je kind het risico loopt één van 
beide ouders jonger te verliezen dan een gemiddeld kind? Een dergelijke vraag beantwoord je niet 
snel met ‘ja’ als je een kinderwens hebt, zeker niet als je zeker weet dat je je kind ontzettend veel te 
bieden hebt.  
Hoe is het voor een kind  om een ouder te verliezen? Er zijn onderzoeken die stellen dat kinderen die 
een ouder hebben verloren minder problemen op de lange termijn hebben dan kinderen van 
gescheiden ouders. Maar het spreekt voor zich dat het gaat om een traumatische gebeurtenis die je je 
kind zou willen besparen, en waar je uitgebreid over moet nadenken van tevoren. Kan de 
achterblijvende partner de zorg voor het kind of kinderen alleen aan? 
 
In de korte tijd kwam de groep er niet aan toe om uitgebreid door te praten over zaken als de 
taakverdeling in huis en opvoeding en lange ziekenhuisopnames van de partner met CF en de impact 
daarvan op kinderen. 
 
Verder lezen 
Boekje 'Cystic Fibrosis en kinderen krijgen - Informatie over kinderwens en ouderschap voor mensen 
met Cystic Fibrosis', door Elly van Es, januari 2008, gratis te bestellen via de website van de NCFS. 
Ondergetekenden beheren samen de website www.cfenkinderen.nl. Je kunt hier terecht voor 
verklaring van de medische termen die in dit verslag zijn gebruikt en voor een lijst van ziekenhuizen 
waar genoemde behandelingen mogelijk zijn.  
 
Elly heeft CF, is moeder van twee tienerdochters en voor de NCFS contactpersoon ‘CF en 
kinderwens/ouderschap’.  
Kata is partner van een CF-patiënt en is zwanger via ICSI. Zij is op 12 mei bevallen van een gezonde 
dochter, Donja Magdalena. 
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Inloopcafé Landelijke Ontmoetingsdag 
 
Dit jaar was er voor het eerst een inloopcafé op 
de Landelijke Ontmoetingsdag. Hier konden 
ouders, partners en broers en zussen terecht 
voor het informeel uitwisselen van ervaringen. 
De NCFS wilde hiermee een extra mogelijkheid 
bieden aan de deelnemers die meer behoefte 
hadden aan informele contacten dan aan de 
meer gestructureerde workshops en aan hen die niet direct een workshop konden 
vinden die aansloot bij hun behoefte. 
 
Het inloopcafé is positief ontvangen en er vonden geanimeerde gesprekken plaats. 
Zo te zien voorziet het inloopcafé dus in een behoefte. “Daar is voor ons de 
Landelijke Ontmoetingsdag voor bedoeld: ‘ontmoeten’”, aldus één van de 
deelnemers. Het inloopcafé zal dan ook de volgende Landelijke Ontmoetingsdag 
weer op het programma staan. De tips die de NCFS heeft gekregen voor verdere 
verbetering worden daarbij zeker ter harte genomen. 
 
Verslag: Lidian Klabbers, coördinator communicatie en voorlichting NCFS 

 
 
 

 
 
 


