PATIENTENVERENIGING @

&)
slichtingTe.
harfgklnd

AANGEBOREN HARTAFWIJKINGEN

Patientenvereniging Aangeboren
Hartafwijkingen

Bijeenkomst Groningen, 30 november 2019



PATIENTENVERENIGING i 2

AANGEBOREN HARTAFWIJKINGEN

Voor wie zijn we er?

De Patiéntenvereniging Aangeboren Hartafwijkingen (PAH) is van en véor kinderen,
jongeren en volwassenen met een aangeboren hartafwijking
én voor hun ouders, partners en familieleden.
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Voorlichting

0 Bijeenkomsten zoals deze

Verschillen tussen geslachten

o Materialen zoals
fzowel in beleving als fysiek}

® Huisartsenbrochure | e

¢ dit summer

Te weinig verstand van
het vrouwenhart

»>
; J 77/ | S
i Een bijzonder hart heeft koudgeperste
plantaardige vetten nodig

® Spreekbeurtpakket
® Hartpaspoort
® Hartenblok
o Sinus —ledenmagazine

® |[ente — Thema: transitie

® Zomer — Thema: kwaliteit van leven met AHA
® Herfst — Thema: omgaan met voor- of achteruitgang
® Winter — Thema: liefde & relaties
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Website

Lotgenotencontact Belangenbehartiging Over de PAH

De diagnose en daarna
Voor ouders & kind >

Voor jongeren & Volwassenen > Psychische aspecten

Sporten en bewegen met een AHA Werken met een AHA
Op vakantie met een AHA Relaties [ seksualiteit
Hartcentra > Zwangerschap & erfelijkheid
Medicijnen en vaccinaties

Genetica en aangeboren hartafwijkingen

Levenseinde begeleiding
-
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Leven met Lotgenotencontact Belangenbehartig

AV blok

Aortaklepstenose

Atrium Septum Defect (ASD)
Atrioventriculair Septum Defect (AVSD)
Coarctatio aortae (CoA)

Lange QT syndroom

Tetralogie van Fallot (TvF)

Transpositie van de Grote Vaten

Ventrikel Septum Defect (VSD)

Wolf Parkinson White syndroom

Overige Typen AHA

Complicaties >  Hartfalen
Hartritmestoornissen

Re-operaties

ﬂ Jongeren » Q Vo Achteruitgang conditie
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Lotgenotencontact

o Informatie bijeenkomsten oa:
® Bijeenkomsten in de kinderhartcentra
® Bijeenkomsten in de hartcentra
® Landelijke contactdag

o Thema dagen oa:
® Kidsdag
® Papadag
® Opa enomadag
o0 Workshops:

® Voor div doelgroepen zoals kinderen 4-7 jaar, 7-14 jaar, gezinnen,
brusjes, volwassenen, papa’s en mama’s
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Activiteiten planning 2020

o 7 maart 2020 Mama dag

o 16 mei 2020 Kidsdag

o 20 juni 2020 Volwassen dag

o 5 september 2020 Landelijke contactdag (alleen leden)
o Hele jaar door Workshops gericht op doelgroep

Bijeenkomsten kinderhartcentra ism
Stichting Hartekind
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Belangenbehartiging

7 Oa hulp bij
® Aanvraag elektrische fiets
® Voorbeeldbrieven werkgever
® Aanvraag levensverzekering/hypotheek/overlijdensrisicoverzekering
® Wajong/WIA
® Wat nog meer horen we graag van jullie!

o0 Overleg met de hartcentra over de zorg
o Deelname cliéntenraden ziekenhuizen

n Deelname consortiums en projectgroepen over onderzoek en
zorg
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o0 Hoe ervaren ouders van kinderen met een aangeboren
hartafwijkingen en de kinderen zelf de zorg en ondersteuning in
de breedste zin van het woord dat wil zeggen:

® Na de diagnose
® Rondom operaties
® Nazorg
® Op de poli
® |n het dagelijks leven
0 Welke thema’s hebben we als het gaat op kwaliteit van de zorg
® Communicatie
® Toegankelijkheid
® Informatievoorziening
® Psychosociale ondersteuning
® Fysieke zorg

Wil je helpen of heb je tips? voorzitter@aangeborenhartafwijking.nl
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Wat kun jij voor ons doen?

n Vertel ons waarmee we je kunnen helpen en waarin we je

O

kunnen ondersteunen
Welke informatie heb je behoefte aan

Wat kun jij doen als als vrijwilliger?

d

d

d

Help ons met de organisatie van een activiteit

We zoeken bestuursleden

En mensen die hun verhaal willen delen in de Sinus
Web redactie of social media redactie
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WORD LID € 26 per jaar

Dank jullie wel!




