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INLEIDING

2017 was een bijzonder en belangrijk jaar voor De Hart&Vaatgroep. Een jaar van afronden en
doorstarten. De Hart&Vaatgroep en de Hartstichting voltooiden de beleidsperiode 2013-2017. Samen
voerden wij in de afdeling Patiént ons werkplan uit. Door de krachten te bundelen gaven wij invulling

aan het speerpunt ‘Regie over eigen leven en zorg’ en behaalden de afgesproken resultaten.

In 2017 is niet alleen het jaarplan uitgevoerd, maar ook het strategisch beleidsplan voor de periode
2018-2022 ontwikkeld en vastgesteld. Bovendien zijn er veel voorbereidende werkzaamheden
uitgevoerd om begin 2018 te kunnen starten als Harteraad. De nieuwe naam van onze organisatie.

De Hart&Vaatgroep had voor 2017 twee doelstellingen geformuleerd. Deze zijn aangevuld met een
doelstelling voor de ontwikkeling van De Hart&Vaatgroep als vereniging.

1. HET STEUNEN EN STERKEN VAN PATIENTEN EN NAASTEN
Deze doelstelling is ondersteund door een drietal programma’s:

e Het programma Voorlichting geeft invulling aan de opdracht voor patiénten en hun naasten
informatie en voorlichting te realiseren. De voorlichting heeft als doel dat de patiént en naasten
goed geinformeerd zijn en op basis van de gegeven informatie betere keuzes kunnen maken
t.a.v. hun ziekte, behandeling en zorg.

e Met het programma Verbinding wordt gewerkt aan binding en interactie met patiénten en hun
naasten. Het gaat veelal om het tot stand brengen van verbinding die langduriger en
intensiever is zoals het relatieprogramma Hartvrienden voor kinderen en jongeren met een
(aangeboren) hartaandoening en hun ouders, en lotgenotendagen.

e Het programma Vitaliteit omvat een aantal activiteiten dat erop gericht is patiénten en hun
naasten ondersteuning te bieden bij het verkrijgen en behouden van een lichamelijke en
geestelijke gezondheid passend bij hun wensen en vermogens.

2. HET BEVORDEREN VAN GOEDE KWALITEIT VAN BEHANDELING EN ZORG
Deze doelstelling is ondersteund door:
¢ Het programma Vertegenwoordiging, met de thema’s keuze, kwaliteit en kosten. Beinvloeding
is hierin het belangrijkste instrument.
o Het thema Keuze benadrukt het belang dat patiénten hechten aan gedeelde
besluitvorming en aan keuze-informatie.
o Het thema Kwaliteit betreft het bewerkstelligen van betere kwaliteit van zorg en
behandeling.
o Het thema Kosten richt zich op de kosten van de zorg en het zoeken van de balans
tussen kwaliteit en doelmatigheid.
Binnen dit programma vond lobby plaats en zijn een aantal projecten uitgevoerd. In het kader
van kwaliteit en doelmatigheid vonden de KIDZ projecten plaats. Met het project Naasten in
Beeld werden de behoeften van naasten verder onderzocht. Het project ‘Zelfmanagement in
het hart van de zorg’ richtte zich op de interactie tussen zorgverlener en patiént tijdens het
zorgpad na een hartinfarct. Het project ‘Bekend maakt bemind’ is in 2017 afgerond.

3. HET REALISEREN VAN EEN STERKE VERENIGING EN POSITIE

Het was geen doelstelling op zich om de vereniging en haar positie te versterken maar een middel om
bovenstaande doelen te bereiken. Omdat de vereniging en haar positionering binnen het complexe
veld van de zorg en groeiende ambitie in 2017 om extra aandacht vroeg, wordt hier in dit jaarverslag
nadrukkelijk bij stilgestaan.

Per doelstelling worden in de komende hoofdstukken de resultaten van 2017 beschreven.
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1. Het steunen en sterken van patiénten en

naasten

PROGRAMMA VOORLICHTING
Toegang tot de juiste informatie is belangrijk voor

FEITEN EN CIJFERS
VOORLICHTING

mensen bij het maken van keuzes in hun zorg en
dagelijks leven. De Hart&Vaatgroep leverde daar in
2017, deels in samenwerking met de Hartstichting, een 9.573 behandelde vragen door
stevige bijdrage aan via de Infolijn Hart en Vaten, de Infolijn Hart en Vaten in
tientallen brochures, het lifestylemagazine Vida, de eerste kwartaal

website en social media.
8 1 800 exemplaren van
Infolijn Hart en Vaten

De Infolijn Hart en Vaten heeft in belangrijke mate Vida uitgegeven en verspreid
bijgedragen aan de behoefte van patiénten om goed
geinformeerd te zijn. De Infolijn heeft in het eerste . .
kwartaal 9.573 vragen beantwoord. Vanaf het tweede 10 nieuwsbrieven voor
kwartaal is de Infolijn geborgd bij de afdeling PDV van de

Hartstichting. 5.391 abonnees

In het eerste kwartaal was er sprake van een bereik van
25.941 mensen via social media. Ruim meer dan de
voorgenomen 21.250. Via deze dienst zijn veel mensen
geholpen en gerustgesteld. De Hart&Vaatgroep heeft ook
na de verschuiving een nauwe band onderhouden met de
Infolijn en zet die, onder de noemer ‘Voorlichting op
maat’ in 2018 voort.

Informatiedragers

Als belangrijke informatiedragers zijn de brochures, het
lifestylemagazine Vida en het programma *Voorlichting
op Maat’ van de Hartstichting benoemd.

Er zijn in 49.704 brochures opgevraagd en 13.377
gedownload. Met een totaal van 63.081 valt dat lager uit - In het hart 1S
dan de verwachte 70.000 brochures. |

De Vida is zoals gepland vier keer uitgebracht en er zijn Facebook van 3.113 naar
81.800 exemplaren van verspreid. Niet alleen leden

ontvingen deze, maar ook veel belanghebbenden in de 5.660 volgers

zorg.

+82%
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Online: website, nieuwsbrief en social media

In de samenleving is een verschuiving zichtbaar van print naar online. De Hart&Vaatgroep moet bij
deze ontwikkeling blijven aansluiten. Sinds maart 2017 is gestart met het uitgeven van een digitale
nieuwsbrief. Eind 2017 telde deze al 5.391 abonnees. Deze nieuwsbrief is sindsdien maandelijks (dus
tien keer) uitgekomen.

Het aantal bezoekers van de website is met 242.458 fors achter gebleven bij de doelstelling van
450.000. Dit is te verklaren doordat onze website sterk verouderd was én omdat we in 2017 hard
gewerkt hebben aan de nieuwe site.

Het aantal volgers op social media is daarentegen in 2017 verder gegroeid. Zo groeide facebook van
3.113 naar 5.660 volgers. Een stijging van maar liefst 82% en ruim meer dan de 3.500 waar naar
werd gestreefd. Vooral de besloten facebookgroepen rondom aandoeningen maakten een snelle groei
door. Ook het aantal twittervolgers, 4.577, groeide fors harder dan de voorgenomen 3.000.

Facebookbericht van december 2017 met veel reacties:
*Hartfalen zit van binnen; mensen zien het niet aan je. Dat zorgt
soms voor vooroordelen. Je kan beter een gebroken arm hebben.”

dan weet iedereen precies wat aan de hand is.*

Pilot van Ziekenhuis naar Thuis

Van Ziekenhuis naar Thuis is een nazorgservice voor mensen die ontslagen zijn uit het Radboud MC.
Bij aanvang van 2017 zijn de mensen die aangaven daar prijs op te stellen persoonlijk door de Infolijn
terug gebeld. Met de herpositionering van de Infolijn is de nazorgservice overgegaan naar

De Hart&Vaatgroep. In 2017 hebben er vervolggesprekken met het Radboud MC plaatsgevonden ter
oriéntatie door uitvoering van deze service door goed geschoolde vrijwilligers. In 2018 wordt hiermee
gestart.
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PROGRAMMA VERBINDING

Het verbinden van mensen op basis van hun
betrokkenheid met hart- en vaataandoeningen kent bij
De Hart&Vaatgroep vele verschijningsvormen. Patiénten,
naasten, ouders, kinderen en zorgverleners ontmoeten
elkaar bij veel gelegenheden, zowel landelijk, regionaal
als online. Om de binding meer vorm te geven en
duurzamer te maken is gewerkt aan de ontwikkeling van
communities en aan betere systemen voor registratie,
feedback en raadpleging, zoals het patiéntenpanel. Als
onderdeel van Hartvrienden is in samenwerking met het
KPN Mooiste Contact Fonds en met de jongeren zelf, een
app/online platform gerealiseerd voor jongeren van 12-
18 jaar met een hartaandoening. Met deze tool kunnen
we deze moeilijk bereikbare groep steunen én bereiken.
Onder het programma verbinding zijn de activiteiten voor
kinderen met aangeboren hartaandoeningen beschreven,
lotgenotencontact, diagnosegroepen, bijzondere groepen

en het hart- en vaatpanel.

Hartvrienden

Hartvrienden is het programma voor kinderen van 0-18
jaar met een aangeboren hartaandoening en hun
ouder(s). Dit programma is van de Hartstichting en is in
2017 onder leiding van De Hart&Vaatgroep uitgevoerd.
Een van de doelstellingen was om met dit programma
minimaal 300 deelnemers te bereiken. Deze doelstelling
is met 387 deelnemers ruimschoots gehaald. Waar we
trots op zijn is dat er met een subsidie een prachtige
afsluitende Tikkie (bedel) is ontworpen en geproduceerd,
voor ouders wiens kindje is overleden. Dit is een
stralende ster geworden. In het Wilhelmina
Kinderziekenhuis is deze Tikkie aan een aantal ouders
doorAnita Witzier en kindercardioloog Ingrid Frohn
gepresenteerd.

65% van de nieuwe aanmeldingen abonneerde zich op
de Hartvrienden nieuwsbrief. Alle kinderhartcentra boden
in 2017 de Tikkies aan.

Zeven van de acht voorgenomen vakanties zijn
uitgevoerd voor in totaal 135 deelnemers. De
jongerenweek voor jong volwassenen in de leeftijd van
18-22 jaar ging wegens gebrek aan animo niet door. Bij
de vakanties voor 0-18 jarigen daarentegen meldden
zich 51% nieuwe deelnemers aan. 80 vrijwilligers,
waarvan een vijfde met een medische achtergrond,
zetten zich hier met veel enthousiasme en gevoel voor
verantwoordelijkheid voor in. In de loop van 2017 werd

FEITEN EN CUUFERS
VERBINDING

356 bijeenkomsten
georganiseerd met 46.761
deelnemers

798.994 ,.ccneer

en naasten bereikt

7 vakanties met 135
deelnemers ondersteund

door 80 vrijwilligers
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duidelijk dat de vakantieweken onder dezelfde voorwaarden vanaf 2018 niet meer door De
Hart&Vaatgroep kunnen worden georganiseerd. Er is vervolgens gewerkt aan overdracht en borging
voor een deel van het programma bij een nieuw op te richten stichting.

Hartewijzers zijn ervaringsdeskundige ouders van kinderen met een aangeboren hartaandoening. In
2017 zijn 17 Hartewijzers gekoppeld aan 21 ouders. Het aantal verzoeken was groter dan verwacht en
daarom zijn er in 2017 extra Hartewijzers toegerust voor deze taak.

Lotgenotencontact

Door mensen met hart- en vaataandoeningen wordt aangegeven dat het delen van ervaringen door en
met anderen belangrijk voor hen is. Het geeft hen zicht op het verloop van een aandoening of een
behandeling en hoe mensen dat hebben beleefd. Er is in 2017 individueel én in groepsverband
lotgenotencontact mogelijk gemaakt.. Er is aan 59 vragen voor individueel lotgenotencontact voldaan.
Hiervoor is een bestand van vaste lotgenootdeskundigen gehanteerd. Daarnaast zijn er succesvol
connecties gelegd door gebruik van de nieuwsbrief en social media. Het aantal aanvragen bleef met 59
wat achter bij de verwachting.

Er zijn maar liefst 26 landelijke bijeenkomsten uitgevoerd. Veel meer dan de geplande zeven.

De bijeenkomsten georganiseerd door de regioteams (waarvan de Hart&Vaatcafés zeer succesvol zijn
gebleken) bleven achter bij de verwachting. Het waren er 330 in plaats van de voorgenomen 580.
Regioteams hadden niet altijd voldoende vrijwilligers om hun hele jaarplan uit te voeren. Het aantal
deelnemers dat is bereikt met de georganiseerde bijeenkomsten oversteeg de verwachting fors met
46.671 in plaats van de verwachtte 27.000. Daarmee is de doelstelling om mensen te faciliteren door
middel van lotgenotencontact ruimschoots bereikt.
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Diagnosegroepen

Binnen De Hart&Vaatgroep waren in 2017 zes zogenoemde diagnosegroepen actief rondom de
(gecombineerde) aandoeningen HCH, FH, hartritmestoornissen, PAV, erfelijke hartaandoeningen en
trombose. De diagnosegroep FH ontwikkelde met subsidie het interactieve, online boekje ‘FH, wat is
dat?’ en werd daarvoor genomineerd voor de Grand Prix Content Marketing. Helaas ging een ander er
met de prijs vandoor.

Bijzondere groepen

In 2017 is het project NOOM afgerond wat in 2016 is gestart. Het project (waarin meerdere
organisaties participeerden) had als doel om oudere migranten en patiéntenorganisaties met elkaar in
contact te brengen. Er hebben bijeenkomsten plaatsgevonden met de Turkse, Marokkaanse,
Kaapverdiaanse, Chinese, Caraibische en Molukse gemeenschap. Dit project heeft geresulteerd in een
(online) toolbox voor patiéntenorganisaties voor het bereik van oudere migranten.

Hart&Vaatpanel

Het Hart&Vaatpanel is een belangrijk instrument om uiteenlopende betrokkenen bij mensen met hart-
en vaataandoeningen eenvoudig te kunnen bevragen. In 2017 is, mede met een subsidie van de
Hartstichting, geinvesteerd in de uitbreiding van het panel. Er hebben elf (ipv de geplande twaalf)
raadplegingen plaatsgevonden. De respons bleek snel en groot. Het aantal leden steeg naar 2.446
maar bleef daarmee wel wat achter bij de doelstelling van 2.500.

Quote vit de TEAMHartvrienden app: "Ik zal heel open zijn. In de hoop dat ik
Jullie daarmee inspireer of help. En anders is het misschien gewoon leuk om te
lezen.*
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PROGRAMMA VITALITEIT

Binnen het brede thema van vitaliteit is in 2017 vooral
ingezet op bewegen, aansluitend aan de hartrevalidatie
en stressmanagement. Dit zijn twee onderwerpen die in
gesprekken met de achterban geregeld worden genoemd
als belangrijk in het leven met een hart- en

vaataandoening.

Bevorderen passend beweegaanbod na revalidatie
De doelstelling was om meer mensen te laten bewegen
na de revalidatieperiode. In 2017 is er in het bijzonder
geinvesteerd in de opleiding van hart- en
vaatbeweegcoaches. Binnen De Hart&Vaatgroep waren
ruim 230 beweegpartners actief en het is noodzaak dat
deze partners een coach hebben die aan de afgesproken
vereisten voldoet. Daarom hebben er twee trainingen
plaatsgevonden om het niveau op peil te houden of te
brengen. Er waren 52 deelnemers. Onderwerpen van de
bijscholing waren motivational interviewing en nieuwe
hulpmiddelen als e-health, m-health en exergaming om
gedragsveranderingen makkelijker te maken. Daarnaast
is het opleidingsprogramma zo ontwikkeld dat het niet
door onze organisatie maar door opleidingsinstellingen
kan gaan worden gaan uitgevoerd in de toekomst. De
contacten met de eerste (MBO) scholen zijn in 2017
gelegd. In 2018 verwachten we concrete samenwerkingen
af te kunnen gaan sluiten.

Ook is er gekeken naar de hartrevalidatie zelf, omdat we
geregeld signalen ontvangen dat harrevalidatie niet altijd
goed worden aangeboden of uitgevoerd. In de loop van
2017 is besloten hartrevalidatie als programma op te
nemen in de plannen met de Hartstichting in 2018 en
verder.

Met de bij De Hart&Vaatgroep aangesloten
beweegpartners is gekeken hoe de ideale samenwerking
van de toekomst eruit ziet. Vindbaarheid van de
beweegpartners en meer informatie vanuit

De Hart&Vaatgroep als koepel werden genoemd als
belangrijke aandachtspunten. Hierop is een nieuwsbrief
ontwikkeld voor de beweegpartners en wordt in 2018 de
beweegzoeker verder geoptimaliseerd (op de nieuwe
website).

Stressmanagementtraining

Het doel was om stressmanagementtraining voor meer
mensen beschikbaar te kunnen maken in 2017. Daarom
is bij zorgverzekeraars bepleit dat deze trainingen
vergoed worden en hebben we met tal van zorgverleners
gekeken of zij de training zouden willen opnemen binnen
hun aanbod. Er zijn twintig vrijwilligers getraind om de
training te geven. Helaas hebben de inspanningen er niet

FEITEN EN CUFERS
VITALITEIT

Bijscholing voor

52 beweegopleiders

Aanbod e-learning

stressmanagement
via de website

De banden aangehaald met de

ruim 230

beweegpartners
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toe geleid dat meer mensen gebruik konden gaan maken van het aanbod voor
stressmanagementtrainingen. Uiteindelijk zijn vier trainingen uitgevoerd en is de E-learning module
verbeterd waardoor mensen zelf via onze website aan stressmanagement kunnen doen.

Met betrekking tot het brede thema vitaliteit is er met de beweegpartners en actieve ledengroepen
binnen de vereniging die zich bezighouden met vitaliteit gesproken over een focus op bewegen.
Voeding is een thema dat we graag overlaten aan organisaties met meer expertise op dit terrein.
Stress is (eveneens) een belangrijk thema waar we op een andere manier dan via de trainingen
aandacht voor zullen vragen.

‘Beginnende sporter met hartaandoening; ik durfde eigenlijk niet
meer te sporten, maar toen kwam ik per ongeluk op de
Beweegzoeker terecht en vond ik mijn sportclub.*
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2. Het bevorderen van goede kwaliteit van

behandeling en zorg

PROGRAMMA VERTEGENWOORDIGING
Het programma Vertegenwoordiging omvat de thema’s
keuze, kwaliteit en kosten. Beinvloeding was hierin het

belangrijkste instrument.

Thema keuze
Het maken van keuzes in de zorg is nog geen

gemeengoed, terwijl er in beleid en politiek sterk op
aangestuurd wordt. Het ontbreekt in veel gevallen ook
nog aan zinvolle keuze-instrumenten. Vooral het kiezen
op grond van door patiénten zelf geformuleerde doelen
en op uitkomsten van zorg, is zeer beperkt mogelijk.
Juist op deze onderdelen is gewerkt aan het (verder)

ontwikkelen van hulpmiddelen en informatie.

Het beoogde resultaat van dit thema was vooral om
betere zorg en behandeling te bieden door middel van
gedeelde besluitvorming (SDM). Daarom zijn er
verschillende keuzehulpen (zoals voor CVA en TIA) en
consultkaarten ontwikkeld. Ook trad De Hart&Vaatgroep
op als trekker van de netwerkbijeenkomst van het
platform SDM. Binnen Patiéntenfederatie Nederland is
actief geparticipeerd in de KIDZ-werkgroep Samen
Beslissen.

Een andere activiteit binnen het thema Keuze is het
traject Beslist Samen! waarmee samen beslissen in
zorgpaden wordt geimplementeerd. In 2017 gebeurde
dat in drie ziekenhuizen voor de aandoeningen PAV, FH
en hartfalen.

De Hart&Vaatgroep nam samen met
Nierpatiéntenvereniging Nederland (NVN) en gesteund
door de Hartstichting het voortouw in de lobby over
actieve donor registratie (ADR). Met een nipte
minderheid kwam het D'66 voorstel door de Tweede
Kamer. Inmiddels is bekend dat ook de Eerste Kamer
(eveneens met een nipte meerderheid) het voorstel heeft
aangenomen.

In 2017 is gewerkt aan het vergroten van de bekendheid
van het instrument ‘Wat er toe doet’. Dit is een
hulpmiddel voor mensen met hart- en vaataandoeningen
waarmee ze voor zichzelf kunnen nagaan wat belangrijk
voor hen is in het leven. Het resultaat daarvan kunnen ze

Wat er toe doet

Vier vragen v66r een gesprek over jouw gezondheid

Ga naar
www.hartenvaatgroep.nljwatertoedoet

G De Hart&Vaatgroep

‘Wat er toe doet’ afgerond met

kEUZEh u | p en website

Met internisten een

consultkaart opgesteld

voor keuze voor

antistolli NEg voor mensen

met trombose of longembolie
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gebruiken in gesprekken met zorgverleners. In 2017 is hiervoor een website in gebruik genomen en is
deze langs verschillende kanalen gepromoot.

Ook bij de ontwikkeling van de persoonlijke gezondheidsomgeving zijn we betrokken. Een belangrijke
ontwikkeling in het inzien en beheren van gezondheidsgegevens voor burgers. We participeerden hierin
via Patiéntenfederatie Nederland.

(- )

De Hart&Vaatgroep is op tal van terreinen actief om (vaak op de
achtergrond) de kwaliteit van leven voor mensen te verbeteren en hen met
diensten en producten te ondersteunen.

Samen beslissen loopt daar als een rode draad doorheen,

& J
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Thema kwaliteit

Kwaliteit van behandeling en zorg is een breed en
gevarieerd terrein. Het betreft zowel toegang als
betaalbaarheid, organisatie van de zorg,
keuzemogelijkheden, informatie over en kwaliteit van de
behandeling en zorg. Kwaliteit kan steeds vaker mede
bepaald worden door wat patiénten er van vinden. Een
groot deel van de activiteiten is dan ook op gericht op
het verzamelen, vertalen, inbrengen en realiseren van
het patiéntenperspectief in alle geledingen van de zorg.
Binnen het thema kwaliteit onderscheiden we activiteiten
op het gebied van keurmerken, kwaliteit van de zorg,
patiéntenparticipatie in wetenschappelijk onderzoek,
KIDZ, Zorgverbeteringstrajecten en zorgpaden, genees-
en hulpmiddelenbeleid, participatie in richtlijnen en
zorgstandaarden en participatie in werk- stuur- en

adviesgroepen.

Keurmerken

De Hart&Vaatgroep geeft twee keurmerken uit. Het
Spataderkeurmerk is in 2017 beperkt aangepast (kleine
update). Dit keurmerk is toegekend aan 158 locaties van
ziekenhuizen en behandelcentra. Voor het Vaatkeurmerk
zijn de criteria aangescherpt (grote update). Het is in
2017 toegekend aan 77 ziekenhuizen. Daarmee zijn de
doelstellingen rondom de keurmerken gerealiseerd.

Kwaliteit van zorg

In 2017 is een derde inventarisatie van het aanbod
telebegeleiding in ziekenhuizen bij hartfalen uitgevoerd.
De uitkomsten zijn gepubliceerd en waren teleurstellend.
Gebleken is dat het aanbod van telebegeleiding in
ziekenhuizen in de achterliggende jaren nauwelijks
verder toeneemt.

Omdat de wensen en eisen die mensen hebben over de
zorg en behandeling zo waardevol en belangrijk zijn,
hebben we deze voor zorgverleners verzameld en
samengevat in de vorm van kwaliteitscriteria. We
hebben in 2017 de kwaliteitscriteria voor AAA
(Abdominaal Aorta Aneurysma, een verwijde slagader in
de buik) en kwaliteitscriteria voor carotisstenose
ontwikkeld en ingebracht bij zorgverleners en -
verzekeraars. Er is een bijdrage geleverd aan
actualisering en totstandkoming van diverse sets
kwaliteitsindicatoren.

Vaatkeurmerk

toegekend aan 77

ziekenhuizen

vet Vaatkeurmerk

van 2017 geeft patiénten
informatie over de zorg voor
etalagebenen, aneurysma en
halsslagadervernauwing.

7246 bestellingen

Zorgplan Vitale Vaten
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Patiéntparticipatie in wetenschappelijk onderzoek

Het College van Ervaringsdeskundigen geeft gericht advies aan wetenschappelijk onderzoekers vanuit
het patiéntperspectief.In 2017 is dit college 44 keer geraadpleegd. Dit is een stijging ten opzichte van
2016. Daarvan waren twaalf verzoeken om deel te nemen in commissies of bij te dragen aan
workshops. In 2018 wordt met het college gekeken naar de impact van hun bijdrage.

KIDz

KIDZ (Kwaliteit, Inzicht en Doelmatigheid in de Zorg) is een meerjarig traject in afstemming met
Patiéntenfederatie Nederland. Een aantal deelprojecten is ook in 2017 door De Hart&Vaatgroep
afgestemd en aangestuurd. Verschillende medewerkers namen deel aan de KIDZ stuurgroep- en
projectgroepen.

Zorgverbeteringstrajecten en zorgpaden

In 2017 is in het bijzonder aandacht besteed aan het Post Infarct Traject (PIT). Het traject is
uitgevoerd met de Noordwest Ziekenhuisgroep, Alkmaar en Den Helder en Isala Hartcentrum Zwolle en
in samenwerking met de eerste lijn. Met als resultaat dat het zorgpad in gebruik is door middel van
een meting bij ontslag en vier maanden na ontslag,. Hierover is gepubliceerd in het tijdschrift Cordiaal,

Genees- en hulpmiddelenbeleid

Binnen het domein genees- en hulpmiddelenbeleid is aandacht gevraagd voor het (falende)
preferentiebeleid. Met o.a. het Longfonds, de werkgroep Patiéntenfederatie, het CBG, en ZiNL is hier
actie op gevoerd. Het resultaat blijft nog uit. In 2018 worden hier vervolgstappen in gezet.

Participatie in richtlijnen en zorgstandaarden

De Hart&Vaatgroep vindt het belangrijk om te participeren in de ontwikkeling van richtlijnen en
zorgstandaarden. De makers weten ons goed te vinden. In 2017 waren we betrokken bij LTA
antistolling, antistolling in de mondzorg, CVRM, CVRM bij kwetsbare ouderen, CVRM dyslipidemieén,
CVRM hypertensie, hypertensieve crisis, FH, informeren familieleden erfelijke aandoeningen, palliatieve
zorg hartfalen, palliatieve zorg thuis (wijk)verpleegkundigen en verzorgenden, psychosociale zorg bij
ingrijpende somatische aandoeningen, verzorgende en verpleegkundige verslaglegging.

Participatie in werk-, stuur- en adviesgroepen

We worden goed gevonden en gewaardeerd in het leveren van bijdragen aan uiteenlopende groepen.
In 2017 betrof dit onder andere de Dutch Clinical Research Foundation; ‘Beter in het Groen’;
Stuurgroep LSKA; Meetbaar Beter/ Nederlandse Hart Registratie; NVVC Commissie ICD-plaatsing,
‘Linker Hartoorsluiting’, CAG bij NSTEMI-ACS; Zinnige Zorg ‘Pijn op de Borst’, ‘Perifeer Arterieel
Vaatlijden’; Stuurgroep Registry AF; DCOP (Dutch College of Phlebology); Zelfzorg Ondersteund;
Landelijk Multidisciplinair Overleg hartrevalidatie.
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Thema kosten

Bij kosten gaat het vooral om toegankelijkheid van goede
zorg voor patiénten te realiseren tegen aanvaardbare
kosten. Het verzekerde pakket moet passend en reéel
zijn en verzekeraars moeten hun zorginkoop aan laten
sluiten bij wensen van patiénten. Het kostenaspect speelt
steeds vaker een rol in het zorgdebat. Dat betekent ook
dat kosten steeds vaker aan de orde worden gesteld en
dat er gezocht wordt naar mogelijkheden om de kwaliteit
van zorg te behouden of te verhogen tegen lagere
kosten.

We zetten ons ervoor in dat het verzekerd pakket mede
is bepaald door patiéntpreferenties. Dat doen we continu
en meer concreet in 2017 voor het opnemen van
gesuperviseerde looptraining bij PAV in de
basisverzekering. Ook heeft De Hart&Vaatgroep met
zorgverzekeraar VGZ afspraken gemaakt over
aanvullingen op het pakket die aantrekkelijk kunnen zijn
voor mensen met hart- en vaataandoeningen.

De onderdelen Vaatkeurmerk en Spataderkeurmerk zijn
goeddeels opgenomen in de zorginkoop criteria.

Organisatie en financiering van de zorg hadden ook in
2017 onze aandacht. Samen met andere
patiéntenorganisaties hebben we ons hard gemaakt voor
het tegengaan van de negatieve gevolgen van het
preferentiebeleid. In 2018 blijven we voor dit belangrijke
onderwerp aandachtvragen.

FEITEN EN CIJFERS
KOSTEN

Hoe verhouden

preferentiebeleid en

inkoopbeleid geneesmiddelen
zich tot elkaar?

Het beheersen van kosten in de
zorg met behoud van kwaliteit
van zorg voor patiénten vraagt

een gezamenlijke

inspanning van

verzekeraars, overheid,
zorgaanbieders en patiénten
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3. Het realiseren van een sterke vereniging en

positie

VERENIGING

In 2017 is extra geinvesteerd in de positionering,
besturing en organisatie van de vereniging. Het doel
hiervan was om een solide basis te leggen onder de
(grote) ambitie voor de komende jaren. De besturing
(governance) van de organisatie wordt gevormd door
een ledenraad, bestuur en directie. Eind 2017 is een
regeling governance opgesteld en aangenomen,
waarmee de onderlinge verdeling van
verantwoordelijkheden en taken is vastgesteld. Er is een
nieuwe voorzitter aangetreden en er hebben
verkiezingen van de ledenraad plaatsgevonden. Er is
gewerkt aan een nieuwe positionering en uitstraling van
de vereniging. Als nieuwe naam is Harteraad gekozen.
Ook de uitvoeringsorganisatie is aangepast of hierop
voorbereid. Analoog aan de missie gaat er worden
gewerkt met een afdeling kwaliteit van leven en een
afdeling kwaliteit van zorg. Er zijn drie stafdiensten. Met
de regioteams wordt samenwerking en samengaan
bevorderd. Om het werken met vrijwilligers optimaal aan
te laten sluiten is een actualisering van het

vrijwilligersbeleid voorbereid.

Algemene centrale verenigingsondersteuning
Samen met leden, beroepskrachten en vrijwilligers,
betrokkenen uit het zorgveld en uiteraard mensen met
hart- en vaataandoeningen is een meerjarenbeleidsplan
ontwikkeld voor de periode 2018-2022. Dit is eind 2017
vastgesteld door het bestuur en goedgekeurd door de
ledenraad. Het motto voor de komende jaren: Ervaringen
zijn de motor achter ons werk.

In nauwe samenwerking met een bureau zijn een
bijpassende naam en identiteit ontwikkeld. Vanaf 1
januari 2018 heet De Hart&Vaatgroep Harteraad. Een
naam die al snel na de aankondiging eind 2017 werd
geaccepteerd bij organisaties waarmee we werken.

Er zijn met 120 mensen met hart- en vaataandoeningen
(groeps)gesprekken gevoerd met als belangrijkste vraag:
waar loop jij tegenaan in het leven met een hart- en
vaataandoening en wat heb je nodig van een organisatie
die jullie belangen behartigt? Hierop is de patiéntreis

FEITEN EN CIJFERS
VERENIGING

44.880 mensen

bereikt met regionale

activiteiten

227X voorlichting

aan hartrevalidanten en

EEN e

6.948 ccer

€325.000

advertentiewaarde free

publicity
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ontwikkeld. Deze bevestigde de noodzaak om naast kwaliteit van zorg meer aandacht aan praktische
thema’s als kwaliteit van leven te geven. Denk daarbij aan werk en je rechten als patiént.

Centrale organisatie

Het bureau ondersteunde bestuur, ledenraad, werkgroepen en commissies, diagnosegroepen en
regioteams in de ontwikkeling naar de nieuwe organisatie en werkwijze. Met ledenraad, bestuur en
directie hebben, onder leiding van een externe, verschillende intensieve sessies plaatsgevonden over
een zogenoemde regeling governance voor de vereniging. De regeling governance, die eind 2017 is
goedgekeurd wordt in 2018 verwerkt in de statuten en het huishoudelijk reglement.

Met de regioteams is gesproken over manieren waarop (effectiever) met ziekenhuizen kan worden
samengewerkt en is er gezocht naar een (overleg) structuur waarmee onderlinge samenwerking wordt
bevorderd.

De activiteiten van de werkgroep bewegen en kerngroep leefstijl zijn afgebouwd. Aandacht voor het
thema bewegen is geborgd in speerpunten en beleid vanaf 2018.

Als ervaringen de motor achter ons werk zijn, is het van belang om de achterban te bereiken en goed
te kennen. Daarom is in 2017 een passend CRM systeem geselecteerd en is er gestart met de
implementatie.

Als organisatie hebben we contact met onze achterban maar de aard en intensiteit daarvan wisselt. Als
eerste stap is ingezet op het vergroten van het aantal leden naar 6.900. Die doelstelling is in 2017
gehaald. Het ledental groeide van 6.607 naar 6.948.
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Ledendag 201%; 'Het mooie was dat iedereen opeens voelde waar

we het met elkaar voor deden en wat er zo belangrijk is; mensen

met een hart- en vaataandoening en hun naasten het leven laten
leiden wat zij willen.'

Er waren in 2017 35 mensen in dienst van De Hart&Vaatgroep. Daarnaast is gedurende het hele jaar
leiding gegeven aan en samenwerkt binnen de afdeling Patiént van de Hartstichting. In 2017 zijn zowel
door de Hartstichting als De Hart&Vaatgroep voorbereidende werkzaamheden verricht om met ingang
van de nieuwe beleidsperiode (1 januari 2018) organisatorisch onafhankelijk van elkaar te werken. Met
de personeelsvertegenwoordiging is geregeld overleg geweest over de ontwikkelingen en personele en
organisatorische consequenties van voorgenomen beleid.

Decentrale organisatie

Door veertien regioteams van De Hart&Vaatgroep is veel werk verricht om de organisatie in de regio te
promoten en de activiteiten dicht bij de mensen aan te bieden. Hier is goed gebruik van gemaakt. De
regio’s laten een uiteenlopend beeld zien voor wat betreft de omvang van de teams. In Zeeland was
geen team actief en in Zuid-Holland was een toestroom aan vrijwilligers. Werving en behoud van
vrijwilligers vraagt in de meeste regio’s om veel aandacht. Het opbouwen en het optimaliseren van een
team vergt tijd en inspanning. Het aantal activiteiten per regio varieert sterk, zowel door de omvang
en de mogelijkheden van het team als van potentiéle partners in de regio om mee samen te werken.
De belangstelling vanuit ziekenhuizen voor het organiseren van Hart&Vaatcafés zette zich in 2017
voort ten koste van het aantal themabijeenkomsten. Allen worden goed bezocht en gewaardeerd.

dag 27 november
Hart&Vaatcafé
in Nij Smellinghe

Pacemaker en ICD bij
hartritmestoornissen

Het aantal vrijwilligers nam af. Eind 2017 waren 252 vrijwilligers actief, iets meer dan de helft van de
beoogde 550. Dit is te verklaren doordat eind 2017 bekend werd dat de vakantieweken in de nieuwe
beleidsperiode niet meer door Harteraad worden georganiseerd. De hierbij betrokken vrijwilligers zijn
met Harteraad in gesprek om te kijken of ze actief kunnen en willen zijn voor het
Hartvriendenprogramma van Harteraad.
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Ter ondersteuning van de actieve vrijwilligers binnen de organisatie zijn de aandacht en
verantwoordelijkheid daarvoor nadrukkelijk belegd bij het nieuwe team Leven. In 2017 is naast het
actualiseren van het vrijwilligersbeleid, een aanzet gemaakt voor betere deskundigheidsbevordering en
het samenstellen van een bestand met vrijwilligers met bijzondere competenties. Denk hierbij
bijvoorbeeld aan de leden van het College van Ervaringsdeskundigen.

*Extra Informatie van de cardioloog en ervaringen delen
met anderen in het ziekenhuis bij mij om de hoek. Dat
maakt een Hart&Vaatcaré zo interessant.”

19/ 29



L

De Hart &Vaatgroep

SAMENWERKING

Samenwerking met de Hartstichting

Onder het motto ‘Versterken en verwijzen’ zijn met de
Hartstichting afspraken gemaakt over het partnerschap
en de samenwerking voor de komende drie jaren. De
samenwerking is voor drie jaar aangegaan met ingang
van 1 januari 2018. Daarbij zijn de onderscheidende
domeinen benoemd waar op elk van de organisaties
actief is. De samenwerking wordt meer concreet in twee
programma’s en op vier thema’s. Denk hierbij b.v. aan
de opvolging van hartrevalidatie, therapietrouw of e-
health.

Overige (samenwerkings)partners

De Hart&Vaatgroep was actief in de Patiéntenfederatie
Nederland door te participeren in KIDZ projecten, de
stuurgroep KIDZ, het directeurenoverleg en de algemene
ledenvergadering. Landelijk en regionaal werd
samengewerkt met verschillende patiéntenorganisaties.
Zo is samengewerkt rondom kinderen met aangeboren
haartaandoeningen. Met de Nierpatiéntenvereniging
Nederland vroegen we met succes aandacht voor actieve
donorregistratie.

De Hart&Vaatgroep is lid van de European Heart
Association (EHN). Hieraan is actief deelgenomen door
het verzorgen van een presentatie over
patiéntparticipatie in wetenschappelijk onderzoek voor
alliantieleden en actieve deelname aan de jaarlijkse
workshopbijeenkomst en vergadering.

Met de Nederlandse vereniging voor cardiologie (NVVC)
is, ook samen met de Hartstichting, contact geweest over
de thema’s communicatie, leiderschap en gedeelde
besluitvorming.

VOORUITBLIK 2018

2018 wordt het eerste jaar van een nieuwe
beleidsperiode. Dan zal de vereniging zich als Harteraad
positioneren en profileren. Het motto daarbij is
‘Ervaringen zijn de motor achter ons werk’. Er wordt dan
ook geinvesteerd in het laten groeien en leren kennen
van de achterban.

Vanaf 2018 wordt nadrukkelijker aandacht besteed aan
kwaliteit van leven. Onze achterban geeft aan meer
aandacht te willen voor praktische zaken waar ze in het
dagelijks leven met een hart- en vaataandoening tegen
aan lopen. Denk daarbij bijvoorbeeld aan veilig bewegen
na ontslag uit het ziekenhuis.

Harteraad zal ook zichtbaarder zijn met standpunten en
wapenfeiten. Zo zal er zeker aandacht zijn voor het
(falende) preferentiebeleid en actieve donor registratie.

FEITEN

SAMENWERKING EN
VOORUITBLIK 2018

Onder het motto

‘Versterken en

verwijzen’ een nieuw

partnerschap metde
Hartstichting

afgesloten.

Succesvolle lobby

voor Actieve Donorregistratie

Harteraad

voor mensen
met hart- en
vaataandoeningen

ERVARINGEN ZIJN DE MOTOR
ACHTER ONS WERK

20/ 29


http://www.google.nl/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=2ahUKEwiYwpPUn_baAhXOb1AKHXsyC-IQjRx6BAgBEAU&url=http://blog.hartenvaatgroep.nl/de-hartvaatgroep/harteraad-is-per-1-januari-2018-nieuwe-naam/&psig=AOvVaw23tm_d6Op3wliJnePkBODS&ust=1525873427314414

L@

De Hart&Vaatgroep

BIJLAGE — Overzicht realisatie per regio

Activiteiten Beoogde resultaten in 2017 Jaarplan behaald Toelichting
Regioteams geven uitvoering aan hun Zie specificatie per In 2017 zijn de regionale werkplannen per kwartaal
jaarplannen regio door middel van een bestuursrapportage gemonitord.
Algemeen:

e Het aantal Hart&Vaatcafés is fors
toegenomen in 2017.

e Het aantal themabijeenkomsten is iets
afgenomen.

e De verzoeken om samenwerking vanuit de 1¢
lijn nemen toe.

Resumerend:
e 34 themabijeenkomsten
e Gemiddeld aantal bezoekers

. themabijeenkomsten 65. Totaal aantal
'rll'é)tiaoar:(a)?leerZICht bezoekers 2.210
ac%iviteiten e 69 Hart&Vaatcafés in het land

e Gemiddeld 85 bezoekers per Hart&Vaatcafé.
Totaal aantal bezoekers 5.865

e 19.753 kontakten via informatie stands

e 227 keer voorlichting gegeven bij de module
hartrevalidatie

e Gemiddeld 30 patiénten bereikt per keer

e Totaal aantal patiénten bereikt 6.450

e 44.880 mensen uit de doelgroep bereikt met
regionale activiteiten

e Samenwerking met 75 ziekenhuizen

e Samenwerking met andere
patiéntenorganisaties (Longfonds, Diabetes
Vereniging Nederland, Apneuvereniging,
Reumavereniging, Nierpatiéntenvereniging)
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Alle mensen met hart- en Gerealiseerd Er zijn 3 vrijwilligers actief in het kernteam.
vaataandoeningen een breed scala aan Daarnaast is er een groep vrijwilligers voor de
informatie en activiteiten aanbieden uitvoering van activiteiten.

e 4 Hart&Vaatcafés in ziekenhuizen in
Heerenveen en Drachten.

¢ Gezamenlijke bijeenkomst met Longfonds

e Stands bij evenementen zoals de Hartweek
en wandelactiviteiten.

Uitvoering e Uitgave van 3 regiobladen samen met
jaarplan Groningen, Drenthe en Overijssel
regio Friesland e Bijeenkomst met Sport-Fryslan

e Aanwezig bij gezondheidsbeurs

e Voorbereiding vorming regio Noord vanaf
2018

e Contact met Zorgbelang Fryslan, zij
monitoren de evaluatie van de
Hart&Vaatcafés, Longfonds, Stin en Apneu

Vereniging.
e Groot netwerk in Friesland.
Alle mensen met hart- en Gerealiseerd Kernteam bestaat uit 10 personen. Daarnaast is er
vaataandoeningen een breed scala aan een vrijwilligersgroep voor de uitvoering van
informatie en activiteiten aanbieden activiteiten.

e 6 Hart&Vaatcafés

e 1x standbemensing open dag in Delfzijl waar
2.500 belangstellenden op af zijn gekomen

e 1 kookworkshop in samenwerking met

Hanzehogeschool
Uitvoering e 10x participatie in cliénten/patiéntenraden
jaarplan van Martiniziekenhuis en Groninger
regio Groningen Huisartsen Codperatie

e Uitgave van 3 regiobladen met Friesland,
Drenthe en Overijssel

e Contacten met 5 ziekenhuizen, Huis van de
Sport, Longfonds en DVN. Stands bij diverse
evenementen

e 2¢ helft 2017 gestart met voorbereiding
vorming regio Noord met alle vrijwilligers van
deze regio
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Alle mensen met hart- en Deels gerealiseerd e Team van 5 vrijwilligers
vaataandoeningen een breed scala aan e 4x themabijeenkomsten met Wilhelmina
informatie en activiteiten aanbieden Ziekenhuis Assen gemiddeld 85 bezoekers.

Thema's: zelfmanagement bij hartfalen,
hartklepafwijkingen, hartklachten bij vrouwen
e 11x Presentaties hartrevalidatie infomodule
in het WZA met gemiddeld 25 deelnemers
¢ Lotgenotenbijeenkomst omgaan met een

Uitvoering hart2|ekt§ f15 deelnemer.s o
jaarplan . Voorbere@ng pre.sentatles hartrevalidatie in
regio Drenthe Scheper ziekenhuis Emmen

¢ Stand bemensing bij 3 evenementen:
Isala Diaconessenhuis, Wereld Hartdag
Meppel, Dress Red Day Wilhelmina
ziekenhuis Assen. Gemiddeld 75 mensen aan
de stand

e Uitgave van 3 regiobladen samen met
Friesland, Groningen en Overijssel

e Samenwerking met Longfonds,
diabetesvereniging

Alle mensen met hart- en Gerealiseerd e 1 themabijeenkomst
vaataandoeningen een breed scala aan e 36X voorl_ichting aan groepen
informatie en activiteiten aanbieden hartrevalidanten en naasten (Infomodule)

e 5x informatiestand (excl. infostands bij
themabijeenkomsten, Hart&Vaatcafé en
voorlichting)

e 3 regiobladen samen met regio’s Friesland,
Groningen, Drenthe

Uitvoering e 2 Hart&Vaatcafés
jaarplan e In gesprek met ziekenhuizen in Twente voor
regio Overijssel opstart Hart&Vaatcafé ‘'Twente”

5 natuurwandelingen

e contact met circa 80% van de buitengewone
leden (beweegpartners)
2 leefstijldagen georganiseerd
Enthousiast en betrokken team

e Het team (10 vrijwilligers en 1
regioconsulent) is vertegenwoordigd in een
aantal samenwerkingsverbanden in het kader

23/ 29



L@

De Hart&Vaatgroep

van patiéntenparticipatie en heeft structureel
overleg met andere patiéntenorganisaties
(Longfonds, DVN, Apneuvereniging).

e De regio werkt samen met alle ziekenhuizen

in de regio
Alle mensen met hart- en Gerealiseerd e 10 themabijeenkomsten
vaataandoeningen een breed scala aan e 77x voorlichting aan groepen hartrevalidanten en

naasten (Infomodule)
e 2x informatiestand (excl. infostands bij

themabijeenkomsten en voorlichting)
e 3 uitgaven regioblad De Hartslag

: : 1x voorlichting gezonde voeding
jlélat‘r’glgz:ng Eerste Hart&Vaatcafé gestart (Radboudumc),
regio Gelderland meer Hart&Vaatcafés in de steigers
e Het team (19 vrijwilligers en 1 regioconsulent) is

vertegenwoordigd in een aantal
samenwerkingsverbanden in het kader van
patiéntenparticipatie en werkt samen met het

informatie en activiteiten aanbieden

Longfonds.
e De regio werkt samen met alle ziekenhuizen in
de regio
Alle mensen met hart- en Deels gerealiseerd e 1 themabijeenkomst in Emmeloord i.s.m. het
vaataandoeningen een breed scala aan Antonius ziekenhuis 120 deelnemers
informatie en activiteiten aanbieden e 1x deelname met stand aan ICD dag in Flevo
ziekenhuis

e Het regioteam bestaat uit vier vrijwilligers. De
regioconsulent werkt nauw samen met een
actieve vrijwilliger uit het team.

e Eris een goede samenwerking met de DVN en
met de Zorggroep Almere

e Volgend jaar wordt er samenwerking gezocht
met het Flevoziekenhuis om een Hart&Vaatcafé
op te zetten

Uitvoering
jaarplan
regio Flevoland
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Alle mensen met hart- en
vaataandoeningen een breed scala aan
informatie en activiteiten aanbieden

Uitvoering
jaarplan
regio Utrecht

Alle mensen met hart- en
vaataandoeningen een breed scala aan
informatie en activiteiten aanbieden

Uitvoering
jaarplan

regio Amstelland
Kennemerland

Alle mensen met hart- en
vaataandoeningen een breed scala aan
informatie en activiteiten aanbieden

Uitvoering
jaarplan
regio Zuid Holland

Gerealiseerd

Deels gerealiseerd

Gerealiseerd

29x presentatie infomodule hartrevalidatie in 4
verschillende ziekenhuizen

3x uitgave regioblad

2x deelname aan open dag in verschillende
ziekenhuizen

5x deelname publiekslezing met stand

1x themabijeenkomst in UMCU

5x Hart&Vaatcafé (Meander, Antonius, UMCU en
Diac.)

Participatie door het regioteam in 8
cliéntenraden/belangenbehartigingsorganisaties
De buitengewone leden zijn niet bezocht in 2017
Er is contact met alle ziekenhuizen in deze regio
waarbij het contact met het Tergooi Ziekenhuis
wordt aangehaald in 2018

1 nieuwjaarsbijeenkomst de Veranda
Leefstijlactiviteit Reade i.s.m. DVN

Wandeling looptraining Spaarne Gasthuis
Stand VUMC voor DRD

Bezoek Card Centrum AMC i.v.m. 1 jarig bestaan
Uitreiking Vaatkeurmerk Spaarne Gasthuis
Symposium Claudicatio voor de 1¢© lijn

Het regioteam wisselt van samenstelling. Er is
een goede samenwerking met de DVN, het
Longfonds en de Reuma patiéntenvereniging
2x digitale nieuwsbrief

12 Hart&Vaatcafés

3 Themabijeenkomsten

19x aanwezig met informatiestand

9x voorlichting post-hartrevalidatie i.s.m.
sportclubs

1 kookworkshop

133 Nordic Walk wandelingen georganiseerd
25% van de buitengewone leden is bezocht
3 digitale nieuwsbrieven

1 batch kerstkaarten

25/ 29



L@

De Hart&Vaatgroep

Uitvoering
jaarplan
regio Zeeland

Uitvoering
jaarplan
regio West-
Brabant

Uitvoering
jaarplan
regio Oost-
Brabant

Uitvoering
jaarplan
regio Limburg

Alle mensen met hart- en
vaataandoeningen een breed scala aan
informatie en activiteiten aanbieden
Alle mensen met hart- en
vaataandoeningen een breed scala aan
informatie en activiteiten aanbieden

Alle mensen met hart- en
vaataandoeningen een breed scala aan
informatie en activiteiten aanbieden

Alle mensen met hart- en
vaataandoeningen een breed scala aan
informatie en activiteiten aanbieden

N.v.t.

Gerealiseerd

Gerealiseerd

Gerealiseerd

e Het regioteam is vertegenwoordigd in een aantal
samenwerkingsverbanden in het kader van
patiéntenparticipatie en heeft een
samenwerkingsverband met de Diabetes
Vereniging Nederland en het Longfonds

e Met 3 ziekenhuizen in de regio werd in 2017
(nog) niet samengewerkt

In Zeeland was in 2017 geen regioteam actief. Leden

en hart- en vaatpatiénten zijn geinformeerd over

activiteiten in omringende regio’s

e 5x themabijeenkomst (waarvan. 2 i.s.m.
Longfonds)

e 1x aanwezig met informatiestand open dag

e 4 edities van het regionale magazine “De
Kwartslag”

e In totaal rond de 500 patiénten aan bed bezocht
in de 3 ziekenhuisorganisaties in de regio (6
ziekenhuislocaties)

e Met alle ziekenhuisorganisaties in de regio zijn
contacten gelegd

e Geen buitengewone leden bezocht of
leefstijlactiviteiten aangeboden

e 12 themabijeenkomsten

e 6 Hart&Vaatcafés

e 5x voorlichting hartrevalidatie (Infomodule)

e 2x aanwezig bij een activiteit met een infostand
e 7x lotgenotencontact (bezoeken aan het bed)

e 3 themabijeenkomsten

e 3 Hart&Vaatcafés

e 72x voorlichting aan groepen hartrevalidanten en
naasten

e 1x informatiestand (excl. infostands bij
themabijeenkomsten en voorlichting)

e het team (4 vrijwilligers en 1 regioconsulent)
werkt samen met patiéntenorganisaties
Longfonds, Apneuvereniging, DVN en Huis voor
de Zorg Limburg i.h.k.v. patiéntenparticipatie
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e Het team werkt samen met 5 van de 7
ziekenhuizen in de regio

Alle mensen met hart- en Gerealiseerd e 4x Hart&Vaatcafé
vaataandoeningen een breed scala aan ¢ 6Xx Hart&Vaatpunt
informatie en activiteiten aanbieden e 2x deelname aan open dagen

e 4x deelname bijeenkomsten met stand
e Deelname aan de Hartweek in het NWZ in

jlélat‘r"&ea::ng Alkmaar (NoordWest Ziekenhuisgroep, voorheen
Regio Noord- . ggfiiekenhuisbezoek in NWZ Alkmaar en het
Holland Noord

Westfriesgasthuis in Hoorn

e Participatie Cliéntenraad NWZ

e Participatie in de NH Noord Huisartsengroep in
Schagen

e Eris een goede samenwerking met de DVN
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BIJLAGE - Lijst van afkortingen

Afkorting Betekenis / volledige term

ACS Acuut Coronair Syndroom (hartinfarct, instabiele angina pectoris)
ADR Actief Donor Registratiesysteem

AHA aangeboren hartafwijkingen

ALV Algemene Ledenvergadering

BOL themagroep Bewegen, Opleidingen, Leefstijl
CBG College ter Beoordeling van Geneesmiddelen
CCN Cardiologie Centra Nederland

CRO Centraal Regionaal Overleg

CvE College van Ervaringsdeskundigen

CVA Cerebraal Vasculair Accident (beroerte)

CVRM Cardiovasculair Risicomanagement

DG Diagnosegroep

DH&V De Hart&Vaatgroep

DM Diabetes Mellitus

DVN Diabetesvereniging Nederland

EHN European Heart Network

FH Familiaire Hypercholesterolemie (erfelijk hoog cholesterol)
Fonds PGO Fonds Patiénten- en Gehandicaptenorganisaties
GIZP Generiek Individueel Zorgplan

HCH Hartfalen, Cardiomyopathie en Hartkleppen

HS Hartstichting

hvz hart- en vaatziekten

I1ZP Individueel Zorgplan

KIDZ Kwaliteit, Inzicht en Doelmatigheid in de Zorg
KWF Koningin Wilhelmina Fonds (Kankerbestrijding)
LSKA Landelijke Stuurgroep Ketenzorg Antistolling
LTA Landelijke Transmurale Afspraak

LUMC Leids Universitair Medisch Centrum

MarCom Marketing en Communicatie

MUMC Maastricht Universitair Medisch Centrum

NDF Nederlandse Diabetes Federatie

NOOM Netwerk van Organisaties van Oudere Migranten

Patiéntenfederatie
NL

Patiéntenfederatie Nederland

NVVC Nederlandse Vereniging voor Cardiologie

NzK Noordzeekanaal

OMS Orde van Medisch Specialisten

OPB afdeling Onderzoekers, Professionals en Bestuurders (Hartstichting)
PA Public Affairs
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Afkorting Betekenis / volledige term

PAH Patiéntenvereniging Aangeboren Hartafwijkingen

PAV Perifeer Arterieel Vaatlijden

PG Patiénten en Gehandicapten organisaties

PGO Persoonlijke Gezondheidsomgeving

PGO Support Netwerkorganisatie voor patiénten- en gehandicaptenorganisaties

PON Partnerschap Overgewicht Nederland

PVT Personeelsvertegenwoordiging

Q1/Q2/Q3/Q4 Kwartaal 1/kwartaal 2/kwartaal 3/kwartaal 4

RC Regioconsulenten

ROW Rendu-Osler-Weber

RT Regioteams

SAG Stichting Achmea Gezondheidszorg

SDM Shared Decision Making (gezamenlijke besluitvorming / samen beslissen)

ses sociaal economische status

SGF Samenwerkende Gezondheidsfondsen

UMCG Universitair Medisch Centrum Groningen

UMCU Universitair Medisch Centrum Utrecht

ZiNL Zorginstituut Nederland

ZonMw Organisatie die gezondheidsonderzoek financiert en het gebruik van de
ontwikkelde kennis stimuleert
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