






Wat kan de Patiëntenvereniging Aangeboren 
Hartafwijkingen voor u doen?

De Patiëntenvereniging Aangeboren Hartafwijkingen (PAH) is een 

organisatie van en voor kinderen, jongeren en volwassenen met een 

aangeboren hartafwijking, hun ouders, partners en familieleden. Voor 

ernstige en minder ernstige aandoeningen.

De Patiëntenvereniging Aangeboren Hartafwijkingen
biedt voorlichting over aangeboren hartafwijkingen en medische ontwikkelingen; 

organiseert activiteiten en bijeenkomsten;

brengt leden met elkaar in contact via bijeenkomsten en via de telefonische  

contactlijn (zie website voor de telefoonnummers).

Wat krijgt u als lid?
Toegang tot contact- en themadagen/weekends;

Praktische informatie, zoals het Hartpaspoort;

Sinus, tijdschrift voor mensen met een aangeboren hartafwijking (vier keer per jaar);

Maandelijkse nieuwsbrief met actuele informatie over wet- en regelgeving  

en voorzieningen;

Toegang tot het juridisch steunpunt van de CG-Raad (Chronisch Zieken en 

Gehandicapten Raad);

Collectieve belangenbehartiging via de CG-Raad;

Korting op de vakantieweken van De Hart&Vaatgroep en Jump.
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Voor meer informatie kunt u terecht bij:

Patiëntenvereniging Aangeboren Hartafwijkingen

Postbus 1671

3600 BR Maarssen

T  088-0063600

E  info@aangeborenhartafwijking.nl

w  www.aangeborenhartafwijking.nl

Meer informatie

Met vragen en onduidelijkheden of als u meer wilt weten over  

onderzoeken en behandelingen, kunt u altijd terecht bij de kinder-

arts, de kindercardioloog van het kindercardiologisch centrum of uw 

huisarts. Adressen van (kinder)cardiologische centra kunt u vinden op 

www.aangeborenhartafwijking.nl

Informatielijn
Met vragen over aangeboren hartafwijkingen kunt u bellen met de 

Informatielijn van de Nederlandse Hartstichting: 0900 3000 300 

(lokaal tarief, van maandag t/m vrijdag van 09.00 tot 13.00 uur)

Brochures
De Nederlandse Hartstichting heeft over de volgende aangeboren 

hartafwijkingen aparte brochures:

1. Afwijkingen van de aortaklep

2. Aortakleplekkage (-insufficiëntie)

3. Atriumseptumdefect (ASD II)

4. Hypoplastisch linkerhartsyndroom

5. Tetralogie van Fallot

6. Transpositie van de grote vaten

7. Ventrikelseptumdefect (VSD)


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In deze brochures wordt uitgebreid stilgestaan bij wat de afwijkingen 

zijn, wat mogelijke behandelingen zijn en wat de aandoening voor u, 

uw kind en uw omgeving betekent.

Ook zijn er brochures over diverse hart- en vaatziekten en behande-

lingen, de brochure 'Bacteriële endocarditis' en het risicokaartje  

bacteriële endocarditis.  

U kunt deze brochures en kaartje bestellen of downloaden via de web-

site: www.hartstichting.nl. U kunt ze ook aanvragen met het reactie-

kaartje in deze brochure.

Verwijsadressen
Voor verwijsadressen in verband met aangeboren hartafwijkingen 

kunt u terecht bij de Patiëntenvereniging Aangeboren Hartafwijkingen 

(PAH), Telefoon: 088 0063600 (van maandag t/m vrijdag van 9.00 tot 

16.00 uur), E-mail: info@aangeborenhartafwijking.nl. 

Verwijsadressen in verband met medische aspecten van aangeboren 

hartafwijkingen, voorzieningen, onderwijs, enzovoort, vindt u op de 

website van de PAH: www.aangeborenhartafwijking.nl.
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Belangrijk 1: 
Voorzorg en behandeling met antibiotica 

Kinderen met een hartafwijking zijn gevoeliger voor bacteriën in hun 

bloed dan andere kinderen.

Bij een (aangeboren) hartafwijking stroomt het bloed onregelmatig 

door de bloedvaten en het hart. Hierdoor is de kans op weefselirritaties 

groter. Juist op die plekken met weefselirritaties kunnen bacteriën 

neerslaan. Zo’n neerslag van bacteriën kan leiden tot een ontsteking 

binnen in het hart (endocarditis).

Een endocarditis geeft ernstige klachten van hoge koorts en ziek zijn. 

Het is een gevaarlijke ontsteking waar je aan kunt overlijden. Daarom 

is het heel belangrijk te voorkómen dat er veel bacteriën in het bloed 

komen. Zeker bij kinderen met een aangeboren hartafwijking. Gelukkig 

zijn er goede voorzorgsmaatregelen te nemen. 

Voorzorgsmaatregel met een eenmalige dosis  
antibiotica bij ingrepen
Het is nodig om in sommige situaties, bijvoorbeeld bij cyanotische* 

hartafwijkingen, uit voorzorg één dosis van een antibioticum 

te gebruiken (artsen noemen dit een profylaxe, in dit geval een 

endocarditisprofylaxe). Zo’n profylaxe is nodig: 

•	 Bij ingrepen aan het gebit waarbij bloedend tandvlees optreedt, 

zoals bij het trekken van tanden of kiezen.

•	 Bij operaties of inwendige ingrepen. Bij sommige operaties hoeft 

het niet. Bespreek dit altijd met de behandelend arts.

30 tot 60 minuten vóór de ingreep moet de patiënt éénmalig een hoge 

dosis antibioticum krijgen. Dat is het meest effectief.

*  Een cyanotische hartafwijking is een aangeboren hartafwijking waarbij 

zuurstofarm bloed naar het lichaam stroomt, zonder dat het bloed door de longen 

van zuurstof is voorzien. Als dit probleem niet of alleen gedeeltelijk is behandeld, is 

er een verhoogd risico op endocarditis.
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Antibioticakuren bij ontstekingen en 
andere verwondingen
Ontstekingen kunnen ook optreden in omstandigheden die u niet 

onder controle hebt:

•	 Bij ernstige verwondingen (waarvoor u een arts wilt raadplegen). 

Schaafwonden of kleine snijwondjes zijn niet ernstig.

•	 Bij etterende wonden, steenpuisten, hardnekkige acne, 

bloedvergiftiging.

In die gevallen zal de arts eerst een antibioticum met een ‘brede’ 

werking voorschrijven. Tegelijk gaat er pus uit de wond en/of bloed 

voor onderzoek naar het laboratorium. 

Zodra duidelijk is welke bacterie er aanwezig is, kan de arts een 

kuur voorschrijven met het antibioticum dat die bacterie het sterkst 

tegengaat. Er zijn veel soorten bacteriën en veel soorten antibiotica. 

Een antibioticumkuur tegen ontstekingen werkt alleen maar als de 

patiënt het medicijn doorlopend en tot de laatste dosis inneemt zoals 

de kuur voorschrijft.

Belangrijk 2:
Zelf artsen en verpleegkundigen informeren

Uw huisarts en tandarts dienen altijd op de hoogte te zijn van het feit 

dat uw kind een hartafwijking heeft. Help hen hieraan herinneren. 

Leer uw kind om het te vermelden bij contacten met artsen en  

verpleeg kundigen. Bij de Nederlandse Hartstichting is een kaartje 

verkrijgbaar voor mensen die risico lopen op bacteriële endocarditis. 

Ook is er een aparte brochure over bacteriële endocarditis. Op pagina 36 

leest u hoe u dit kaartje en deze brochure kunt bestellen. 

De kindercardioloog heeft deze kaartjes meestal ook en hij kan het 

kaartje voor u invullen. Behalve de naam en de geboortedatum vermeldt 

het kaartje of het kind al dan niet overgevoelig is voor antibiotica en op 

grond van welke diagnose de profylaxe nodig is.
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De Nederlandse Hartstichting heeft met medewerking van externe deskundigen deze 

informatie met de grootst mogelijke zorgvuldigheid samengesteld, maar kan geen aan-

sprakelijkheid aanvaarden voor de juistheid, volledigheid en actualiteit ervan. Bovendien 

gaat het om algemene informatie, waar niet zonder meer medische conclusies voor een 

individueel geval aan kunnen worden verbonden. Voor een juiste beoordeling van de eigen 

situatie dient u dus altijd te overleggen met de arts of andere professionele hulpverlener. 

Waar in deze brochure wordt vermeld dat de specialist u informeert, wordt bedoeld dat de 

specialist hier geldt als eindverantwoordelijke. Daadwerkelijk kan de informatie, afhan-

kelijk van deskundigheidsgebied of taaktoedeling, aan u worden verstrekt door andere 

behandelaars en begeleiders. 

Deze brochure is tot stand gekomen met medewerking van 

prof. dr. W.A. Helbing (kindercardioloog Erasmus Medisch Centrum Rotterdam),  

drs. I.M.E. Frohn-Mulder (kindercardioloog Erasmus Medisch Centrum/Sophia 

Kinder Ziekenhuis Rotterdam), mw. G. IJmker-Koopman en mw. T.J. Verbeek-Jansen 

(Patiëntenvereniging Aangeboren Hartafwijkingen (PAH).

Niets uit deze uitgave mag worden vermenigvuldigd en/of openbaar gemaakt door  

middel van druk, fotokopie, microfilm, of welke andere wijze dan ook, zonder vooraf

gaande schriftelijke toestemming van de Nederlandse Hartstichting.
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Informatielijn: 0900 3000 300 (lokaal tarief)

www.heartjump.nl
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