ICentrum voor Congenitalé
Hartafwijkingen

Voor kinderen en volwassenen met een aangeboren hartafwijking
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Van Harte Welkom

namens
het UMCG-Centrum voor Congenitale Hartafwijkingen
en
Stichting Hartekind

Groningen, 30 november 2019
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; Kind zijn,Hart nodig


http://www.umcg.nl/

Aangeboren Hartafwijkingen

ELKE DAG worpen
erINNEDERLAND
4 KINDEREN GEBOREN
MET EEN HARTAFWIJKING OS)
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hggrigkind

#onderzoekHARTnodig
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e 8 opde 1000 levendgeborenen (0,8%)

In Nederland.
e Circa 1300-1500 kinderen met AHA per jaar

e Meest voorkomende “geboorte-afwijking”
e Spectrum: van zeer mild tot zeer ernstig

e 60% heeft 1 of meer ingrepen nodig
E@f (open-hart-operaties en/of hartkatheterisaties)
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Aangeboren Hartafwijkingen
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UMCG-CCH

Oldenburg
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UMCG-CCH missie:

“Gezond ouder worden met een AHA”

Levenslang uitstekende kwaliteit van zorg voor patiénten met een aangeboren
hartafwijking

e Levensloop zorg
e Helder zorgpad, - duidelijke structuur en organisatie
e Regio zorg: -dicht bij huis als het kan,

- in centrum als het moet

- grensoverschrijdend

e Nationale/Europese functies (PH, HLTx)
e Toonaangevend wetenschappelijk onderzoek
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2ntrum Congenitale Hartafwijkingen

Percent Survival
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Aangeboren Hartafwijkingen
Verbeterde overleving, nieuwe chronische ziekte...

Tetralogie van Fallot

— Without Surgery
Survival Rate ——with Repair
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Landelijke Onderzoeksagenda

1. Hartfalen & hartritmestoornissen
2. Opgroeien met een hartafwijking
3. Bouwen aan een nieuw hart

4. Beter de operatie door

5. De toekomst van het geopereerde hart

“De prijs van het succes”
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niversity MedicalCenter Groningen

Programma

Ontvangst met koffie

Inleiding en toelichting workshops
Eerste ronde workshops

Lopen naar andere ruimte voor
volgende workshop van keuze
Tweede ronde workshops
Stichting Hartekind
Patientenvereniging Aangeboren

Hartarwijking (PAH
_ &
Afsluiting .
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Workshops

1."Wetenschappelijk onderzoek op de kindercardiologie:
een Kijkje in de keuken”. '
1 Drs. Quint Hagdorn, arts-onderzoeker Lokaal 4 f

2. “Open hartoperaties met de hartlongmachine:

de ins en outs”. Rode Zaal
Drs. Ryan Accord & Drs. Sara Arrigoni, kinderhartchirurgen
Eugene van der Westhuizen, klinisch perfusionist

(S N ¥ sk
3. “Naar school met een hartaandoening:
\\ » Mogelijkheden en uitdagingen”. - Lokaal 16 ~ /
\ Drs. Marije Kort, Onderwijsondersteuning, Educatieve Voorziening 4
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Eerste ronde workshops

Lopen naar andere ruimte voor
volgende workshop van keuze

Tweede ronde workshops
Stichting Hartekind

Patiéntenvereniging Aangeboren
Hartafwijking (PAH)

Afsluiting



Workshops

1. "Wetenschappelijk onderzoek op de
kindercardiologie: een kijkje in de keuken”.

Drs. Quint Hagdorn, arts-onderzoeker Lokaal 4

2. "Open hartoperaties met de hartlongmachine:

de ins en outs’. Rode Zaal

Drs. Ryan Accord & Drs. Sara Arrigoni, kinderhartchirurgen
Eugene van der Westhuizen, klinisch perfusionist

3.“Naar school met een hartaandoening —
Mogelijkheden en uitdagingen”. Lokaal 16

Drs. Marije Kort, Onderwijsondersteuning, Educatieve Voorziening



