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Voorwoord

Hepatitis: van sluipmoordenaar naar behandelbaar

Als je de diagnose hepatitis krijgt, is dat een emotionele gebeurtenis. Veel mensen hebben
de diagnose al jaren geleden gekregen. Dit was in een tijd dat er, zeker voor hepatitis C, nau-
welijks behandeling mogelijk was. Nu is de behandeling veelbelovend en is de verwachting
dat hepatitis Cin de toekomst te genezen zal zijn. Tegelijkertijd weten we ook dat er nog veel
werk verzet moet worden om alle mensen met hepatitis te diagnosticeren en op de juiste
manier te behandelen. Maar ook daar wordt door alle partijen hard aan gewerkt.

De diagnose hepatitis betekent ook een eigen manier te vinden van omgaan met een lever-
aandoening. Het belangrijk dat u goed geinformeerd bent over hepatitis. Dit zorgboek is een
wegwijzer voor zowel de patiént als zijn of haar naasten.

Het zorgboek is opgesteld in opdracht van de Nederlandse Leverpatiénten Vereniging (NLV).
Wij willen stem en steun zijn voor mensen met een leveraandoening. Wij vertegenwoordigen
circa 20 leveraandoeningen, waaronder ook hepatitis B en C. De NLV organiseert bijeenkom-
sten waar deskundigen over de laatste stand van zaken over de diagnostiek en behande-
ling spreken en waar u ervaringen kunt uitwisselen met andere patiénten. Wij bieden on- en
offline informatie en een forum voor lotgenoten. Verder behartigen wij de belangen voor
mensen met hepatitis zodat zij de zorg krijgen waar zij recht op hebben. Onder andere door
ervaringskennis van patiénten te bundelen en in te brengen in richtlijnen en voorlichtings-
materialen voor artsen.

In dat kader werkt de NLV samen met andere veldpartijen in een groot project dat meer
bewustzijn bij artsen wil kweken over onderdiagnose en snellere identificatie en behande-
ling van mensen met hepatitis B & C. Het is gericht op huisartsen, specialisten, GGD-en en
de verslavingszorg. De NLV zorgt dat patiénten hun ervaringskennis aan deze doelgroepen
kunnen overbrengen.

Wij hopen dat dit boek u van dienst zal zijn in uw zoektocht naar informatie en goede zorg.

Harriét Messing,
Voorzitter Nederlandse Leverpatiénten Vereniging

Nederlandse
Leverpatiénten
Vereniging
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Wegwijzer

In dit hoofdstuk

® Alle onderwerpen in dit boek worden hier kort genoemd. U kunt dit hoofdstuk zien als

een wegwijzer voor de rest van het boek.

Wegwijzer

Veel informatie

U vindt hier informatie over virale hepatitis. De opzet is heel breed. Virale hepatitis is niet alleen een
medisch onderwerp. De aandoening heeft veel gevolgen voor het dagelijks leven. Ook over deze
gevolgen vindt u informatie.

In dit hoofdstuk vindt u een overzicht van alle onderwerpen: u kunt het lezen als een wegwijzer voor
de rest van de informatie in het boek.

Algemene aanwijzingen
Eerst geven we een paar algemene aanwijzingen voor het gebruik van dit boek.

Opzoeken

Het is niet nodig het boek van voren naar achteren te lezen, zoals een roman. Het is een boek waarin
u hier en daar iets leest waar u belangstelling voor heeft. U haalt het tevoorschijn als u antwoord wilt
op een bepaalde vraag.

Bepaalde onderwerpen lijken nu misschien niet van belang, maar kunnen dat later wel worden. Door
uw aandoening krijgt u te maken met veranderingen, en een nieuwe situatie kan nieuwe vragen op-
roepen. U kunt het boek dus ook gebruiken als naslagwerk, waarin u informatie opzoekt die u op dat
moment nodig heeft

Via dit hoofdstuk, de inhoudsopgave en de index kunt u snel vinden wat u wilt weten. Elk hoofdstuk
begint met een korte samenvatting waarmee u een overzicht van de onderwerpen krijgt. Achterin
is een lijst te vinden met onder meer boeken en brochures, organisaties en websites die nog meer
informatie over virale hepatitis geven.

< Zie hoofdstuk 21, Meer informatie

Herhalingen

De teksten bevatten herhalingen. Zo nu en dan zult u denken: maar dit had ik toch al ergens gelezen?
We herhalen omdat informatie niet meteen blijft hangen. Om informatie beter over te brengen, is het
goed zo nu en dan een belangrijk punt te herhalen.




WEGWIJZER

Daarnaast komen herhalingen voor omdat u het boek kunt gebruiken als naslagwerk. U kunt gericht
naar het antwoord op een vraag zoeken, zonder eerst alle voorafgaande informatie te lezen. Daarom
herhalen we een uitleg wel eens.

Persoonlijke ervaringen

De informatie die wij geven heeft een algemeen karakter. Maar: ‘algemene mensen’ bestaan niet. le-
dereenis anders en levens verschillen. Daarom laten we ook patiénten aan het woord. Her en der vindt
u korte tekstjes waarin mensen iets vertellen over hun eigen ervaringen.

Informatie helpt

Informatie kan u niet genezen, maar wel helpen. Virale hepatitis heeft gevolgen voor uw dagelijks le-
ven en daar zult u mee moeten omgaan. Dit boek bevat in elk geval veel antwoorden op de vragen die
u zult hebben. Verder staan er veel tips en adviezen in over hoe u om kunt gaan met allerlei problemen
die in het dagelijks leven kunnen ontstaan.

Meer informatie

Voor meer informatie over virale hepatitis en andere leveraandoeningen verwijzen wij u naar de web-
site van de Nederlandse Leverpatiénten Vereniging: www.leverpatientenvereniging.nl. Op de site
vindt u onder andere informatie over wat de leveraandoening behelst, de klachten, de behandeling,
het verloop en ook ervaringsverhalen.

Medische informatie

Wat is virale hepatitis?

Virale hepatitis is een leveraandoening. De aandoening wordt veroorzaakt door besmetting met het
hepatitisvirus. Er zijn vijf verschillende virussen: A, B, C, D en E. Het verloop is onder meer afhankelijk
van het virus. Vaak is de ontsteking acuut en geneest vanzelf weer. Soms gebeurt dit niet en blijft de
ziekte bestaan. Hepatitis wordt dan chronisch.

< Zie voor meer informatie hoofdstuk 1, Wat is virale hepatitis?

Besmetting

Hoe kunt u besmet raken?

Er zijn verschillende manieren om besmet te raken met een virus. Hoe u besmet raakt, is sterk afhan-
kelijk van het virus. Zo wordt het hepatitis A-virus verspreid via de ontlasting en hepatitis B en C via
bloed en seksueel contact.

< Zie voor meer informatie hoofdstuk 2, Hoe kunt u besmet raken?

Gevolgen van besmetting

Er zijn vele tientallen klachten die bij hepatitis kunnen optreden. Er zijn allereerst de klachten in de
acute fase, zoals misselijkheid en overgeven. In de chronische fase van hepatitis zijn er vaak lange tijd
geen klachten. Pas in een vergevorderd stadium als ernstige leverbeschadiging is ontstaan, levercir-
rose, krijgt u klachten als vocht in de buik of uitval van de lever.

2 Zie voor meer informatie hoofdstuk 3, Gevolgen van besmetting
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Het virus bestrijden

Zodra een virus het lichaam binnendringt, komt het afweersysteem in actie om het virus te bestrijden.
Soms lukt dit niet goed en blijft het virus in het lichaam aanwezig. Dit is het geval bij chronische hepa-
titis. Ook in de chronische fase blijft het afweersysteem een rol spelen.

2 Zie voor meer informatie hoofdstuk 3, Het virus bestrijden

Onderzoek

Diagnose

Als u klachten krijgt door virale hepatitis gaat u allereerst naar de huisarts. De arts voert een lichamelijk
onderzoek uit en neemt een bloedtest af. Afhankelijk van de uitslag, wordt u doorverwezen naar een
medisch specialist in het ziekenhuis. Soms wordt de hepatitis bij toeval ontdekt, bijvoorbeeld via een
bloedonderzoek naar een andere aandoening.

2 Zie voor meer informatie hoofdstuk 5, Diagnose

Behandeling

Behandelingen

De belangrijkste behandeling van chronische hepatitis is de medicijnbehandeling. Het doel is het virus
te bestrijden of onderdrukken. Daarnaast krijgt u leefstijladviezen, zoals uw voedingspatroon aanpas-
sen en voldoende rust nemen.

2 Zie voor meer informatie hoofdstuk 6, Behandelingen

Overzicht van medicijnen

De behandeling met medicijnen ontwikkelt zich heel snel. Bij virale hepatitis (behalve bij hepatitis A)
zijn meerdere soorten medicijnen van belang. Naasten kunnen zich laten vaccineren om hepatitis te
voorkémen (alleen bij hepatitis A en B). Afhankelijk van de fase zijn er ook medicijnen beschikbaar
voor de behandeling van hepatitis C.

2 Zie voor meer informatie hoofdstuk 7, Overzicht van medicijnen

Voedingsadviezen

Bij hepatitis werkt de lever niet goed. Dat levert allerlei problemen op. Een voorbeeld is dat belangrijke
voedingsstoffen niet goed opgenomen en/of afgebroken worden. Daarom krijgt u voedingsadviezen.

U krijgt ook adviezen om verdere schade aan de lever te beperken.

< Zie voor meer informatie hoofdstuk 8, Voedingsadviezen
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Preventie

Besmetting voorkémen

Bij een vermoeden van hepatitis is het van belang dat u maatregelen treft om de besmetting van an-
dere mensen te voorkdmen. Die maatregelen zijn sterk afhankelijk van het virustype. Zorg dat u goed
op de hoogte bent van de wijze waarop u anderen kunt besmetten.

2 Zie voor meer informatie hoofdstuk 9, Besmetting voorkémen

Zelfzorg

Omgaan met vermoeidheid

Vermoeidheid is een veel voorkomende klacht bij chronische hepatitis. Soms verdwijnt die klacht als
de behandeling goed aanslaat, maar er zijn veel mensen voor wie vermoeidheid een blijvende klacht
is. Dit kan betekenen dat u in uw dagelijks leven rekening moet houden met deze vermoeidheid, en
dat u uw leven misschien op een andere manier moet inrichten. Van uw arts en andere hulpverleners
krijgt u tips en adviezen over dit onderwerp.

2 Zie voor meer informatie hoofdstuk 10, Omgaan met vermoeidheid

Gezonde voeding
Gezond eten ondersteunt de behandeling van virale hepatitis. Het betekent onder meer gevarieerd
eten, het beperken van vet en alcohol, en het op peil houden of brengen van uw gewicht.

2 Zie voor meer informatie hoofdstuk 11, Gezonde voeding

Omgaan met medicijnen

Medicijnen zijn veilig en effectief als u ze verantwoord gebruikt. U vindt hier informatie over het vol-
gen van het voorschrift van de arts, over langdurig medicijngebruik, het omgaan met bijwerkingen
en het combineren van medicijnen.

2 Zie voor meer informatie hoofdstuk 12, Omgaan met medicijnen

Alternatieve behandelingen

Mensen maken soms gebruik van een alternatieve behandeling, als aanvulling op de reguliere be-
handeling. Bedenk dat alternatieve behandelingen schadelijk kunnen zijn en dat niet alle alternatieve
behandelaars betrouwbaar zijn. Laat u vooraf goed informeren en overleg altijd met uw reguliere arts

voordat u met een alternatieve behandeling start.

< Zie voor meer informatie hoofdstuk 13, Alternatieve behandelingen

Gevolgen

Partner en naasten

Uw virale hepatitis heeft ook gevolgen voor uw partner en andere naasten. Dit hoofdstuk is voor hen
geschreven. Hoe kunnen zij u steunen? Soms ontstaan er problemen in de relatie: welke zijn dat? Wat
kunt u beiden doen om deze problemen te voorkomen of op te lossen?

11
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< Zie voor meer informatie hoofdstuk 14, Partner en naasten

Gevoelens en gedachten

Soms heeft virale hepatitis psychische gevolgen, zoals sterke gevoelens van angst, schaamte, boos-
heid of verdriet. Soms trekken mensen zich erg terug. Dat werkt echter averechts en maakt de proble-
men slechts groter. Hier vindt u adviezen om problemen te voorkémen.

< Zie voor meer informatie hoofdstuk 15, Gevoelens en gedachten

Hulp en steun

Overzicht van de hulpverlening

Er is veel hulp voor mensen met virale hepatitis. Allereerst de huisarts. Daarnaast zijn er de medisch
specialisten (MDL-arts of internist-infectioloog) en ook paramedische specialisten (diétist) die u kun-
nen helpen.

2 Zie voor meer informatie hoofdstuk 16, Overzicht van de hulpverlening

Organisaties: steun

Er zijn organisaties die u kunnen steunen. In dit hoofdstuk vindt u informatie over de Nederlandse
Leverpatiénten Vereniging, de GGD en de Maag Lever Darm Stichting.

2 Zie voor meer informatie hoofdstuk 17, Organisaties: steun

Ziektekosten

Door uw ziekte maakt u kosten. Vaak krijg u deze (deels) vergoed, onder meer via de zorgverzekering,

de AWBZ, het Persoonsgebonden budget, de Wmo, de Bijzondere bijstand en de Wtcg.

< Zie voor meer informatie hoofdstuk 18, Ziektekosten

Achtergrondinformatie

De lever

De lever is een belangrijk orgaan. Het orgaan speelt onder andere een rol bij de spijsvertering, de
aanmaak en opslag van belangrijke stoffen en de zuivering van het bloed. Om te begrijpen waarom u
klachten heeft bij hepatitis is het van belang te weten hoe de lever werkt.

< Zie voor meer informatie hoofdstuk 19, De lever
Vormen van hepatitis
Er zijn verschillende vormen van hepatitis: A, B, C, D en E. Hier vindt u in het kort een overzicht van de

belangrijkste ziektekenmerken per hepatitisvorm.

< Zie voor meer informatie hoofdstuk 20, Vormen van hepatitis
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Wat is virale hepatitis?

In dit hoofdstuk

® In het kort. Virale hepatitis betekent dat uw lever ontstoken is als gevolg van een virus.
In Nederland komen hepatitis A, B en C het meeste voor.

® Klachten. De klachten verschillen sterk. In de acute fase kan er een mild of heftig verloop
zijn. Bij chronische hepatitis nemen de klachten vaak geleidelijk toe.

® frnst. Ook de ernst van de klachten verschilt sterk. Dit is onder meer afhankelijk van het
type virus.

® Diagnose en behandeling. De diagnose wordt vaak gesteld door de huisarts, op basis van
uw klachten en een bloedtest. In bepaalde gevallen wordt u verwezen naar de medisch
specialist (MDL-arts).

® Gevolgen. Hepatitis kan heel verschillende gevolgen hebben. Hoe dan ook is het van

belang dat u over goede informatie beschikt.

In het kort

Wat is hepatitis?
Hepatitis betekent dat de lever ontstoken is. Het woord is afgeleid uit het Grieks. Het woord ‘hepar
betekent lever en'itis’ betekent ontsteking.

’

De oorzaak van de ontsteking is vaak een virus. We noemen dit ‘virale hepatitis’ Er zijn vijf belangrijke
virussen die worden aangeduid met een letter: A, B, C, D en E. Een diagnose luidt dus bijvoorbeeld:
hepatitis B. Verschillende vormen van virale hepatitis kunnen ook samen voorkomen.

Andere oorzaken

Hepatitis kan ook ontstaan door andere oorzaken dan een virus, zoals langdurig en overmatig alco-
holgebruik, een auto-immuunziekte of het gebruik van bepaalde medicijnen. Een enkele keer ontstaat
het door een andere virusinfectie, zoals de ziekte van Pfeiffer. Soms ontstaat hepatitis tijdens de zwan-
gerschap, maar de oorzaak daarvan is niet bekend. Als hepatitis niet viraal is, is het niet besmettelijk.

Besmettelijk

Virale hepatitis wordt veroorzaakt door een virus en dat betekent dat de ziekte besmettelijk is. Hoe u
zo'n besmetting oploopt, verschilt per virus. Het virus verspreidt zich bijvoorbeeld via bloed of ont-
lasting.

< Zie voor meer informatie hoofdstuk 2, Hoe kunt u besmet raken?
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