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Hartelijk welkom

op deze eerste patiéntenmiddag

Onze middagvoorzitter:

Karin ldema,

lid Clientenraad UMC Utrecht
Beleidsadviseur Hart- en Vaatgroep
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Doelen van het HPP

e Stimuleren en voortzetten wetenschappelijk
onderzoek
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Doelen van het HPP

* Informeren van patiénten en hun naasten in
ziekte- en herstelfase

* Inbreng van patiéntervaringsdeskundigheid in
de zorgverbetering

e Stimuleren en voortzetten wetenschappelijk
onderzoek
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Bevorderen van preventie en kennisuitbreiding
door informatie over aneurysma/SAB’s te
verspreiden
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HERSENANEURYSMA

Ta horen krijgen dat ja een harsenaneurysma hebt i veale beangstigend Whia
e&n geschaurd anaurysma overieaft kkan mosits
ervaring &n ornaleernetion een plaikja ts gavan. Wiz dexa wehsita probaren e
petignizn, hun familie en omgeyving informetie ta peven, zodstwe elkaar kunnan
steunen inesn vask modi e tijd.
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U bevindtzsichhiar: Start / Netgebeurd / Ongescheurd anaurysma

2

“  Cogticheord atutying

Hot wordt atn sngtacherd
htutyims Sridet

= Wit 2la hat aouryama groei?

Wil oF tiat Beidaseien

- Casthaund sasutyims

Enaringavernaion v

Wase moetiezin -

Matr witen over

ONGESCHEURD ANEURYSMA

Tot nu toa is het l25tiE ts ZeERen Wanneer aan patiing mat ean ongeschaurd aneurysma in het hoofd bahandald moet
worden. k heaft de patint hat gevos! sen 'tikkands tildbom' in zijn of haar hoofd te hebben: het anaurysma lan
Mmers Tomaar Kneppen wasrna @ sen hersenbloeding lkrigt. Voor sommigen ken dit idas verlammend werkenan ien
hat (neg= ] inviced habben op het lounnen geniatan van het leven

Maasts! wordt de volgands sfvaging semaakt: pas sls het risico og compiicatias bij da operstia ideinar s dan da lens dat
het sneurysma uit Tichas!f scheurt, wordt ar overgagasn tot medisch ngrijpen
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Ubevindt zichhiar: Start / Hoenuverdar

: HOE NU VERDER

B ontslag uit het iekenhuis krijgt u voorschriftan voor madicatic en een afsprask voor aen controla consult {meests
ongeveer & welken na da behandaling) mees. Om e kijiean of het ansurysma goed is sfgesioten wordt ongevesr 3toc &
maandean na da bahandaling measta| ean controle angicgrafia utgevoard.

T B = En dan bant u thuis.. Hos paiet u alles wear og? Hos gsstde revalidatia? Wiaar loopt u taganaan? Daze rubrick 2=l meer
L’L] en masr gevuld wordan met ervaringen, tips an apmarkingen. Zodst wa alkaarlounnen halpen om weer te genistan van
watwe sllemsal nog wel lkunnen.
- Faalidsbe
Wit u iets dalkan? Stuur Lw reactic dan nsar hersenanaurysma@emailnl Wia weet least u uw reactic dan hiar terug!
= Naaruis

= Tedeljkof Bijpvand haratnistael
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Ubavindt sichhiar Strt / Hoenuwerdar ¢ RBevlidate

- REVALIDATIE

{Emotionals) revalidatie

Waal petigrrtan habban na ean

- aneurysmabioading st ven pridelbaerheid,
concantratiaows ke, vergestschtigheid en
hoofdpin. Dt k=n er tos lkeidandatu niat
maeer instsat bant om inde wosgera
warkiring of thussitustie tarug ta keren.

| e Soms zijnar veranderingan in da
iikdhaid et ieraloer den,
= Tl o ednd Rk ikl Farsasn . i .G.. mﬂ.rm
soms ook N er duidalijoe neurclogsche
Pl bt s s Bl stoornissan oaks ver emmingen of afasia

{protlemen mat bat sprasiovarmogan door
mesrhadiging wan het spradoentrum inde
hersanen).

In bepesida gevsllanz=l dsarwoar apnama in
@an rava idatiscertrum noodzakalile Tin, met mtansieve bepakiding door frsiotharapeirtan, logopedishan,
argotherapeutsn, peychologen aneen reva idatisarts.

- N . - - .
f VWi e Tk =) ul.du,i zijn @ ook patiantan dis zonder restverschij neakan ganezan an na verooD van tid weer & ks tavaren
finctionaren
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hhiar: Start / Hersananeurysma sonderzoaic nodig?

R IS FAMILIEONDERZOEK NODIG?

- Atdutyiman Petalpheeds Is Familie-onderzoek nodig?

et leoves e prpar?
an gatiant dia een harsenbloeding
da farmiliakaden [d.

IVRESA ohEct bEe
[ TN T

Dist is wripas
clilleanzzar

Hireka il il 57 cachvarvEntE harssnbloscing uit

rafaflking hebben pehed, kan dat een reden 1jn om

= Wik o e SAET mderzoeic ta doen

T b k| kT e of maar aarctegraadefamilialaden mat

subarachnoidale boeding [S

habban ean SErkvarho;

= lafamifeorderroek nadig? aan =
affecticfom knvanskng t
. . apgespoond anbehandald wior hat barst.

N STTRRNEN NEEr 2 NeUTyE
ting is groot. 78E na masr dan tian Jaer harhaakd

Ho fu v - & &n ratwes sardera soreenings 2ondar anaurysma. Het advias
= dan ook om de soreening EnEdur te bliien harhalen, ook sl lan dit

et rision og ean SAB niat geheal wegremen

mansen metaan

vttt - Ohvarigens mosts

wroagtijdigs behand

dai

woartk lan ven

ng [Fat voorioomen v nislocding]

wagRn tEgRn on risco's (dekens opoomplicatias) ven hat ondarzoak

rdaling
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U bevindt sichhiar: Start / Waar most kezin

n Enaringivernien -
Waer maes ikzin v

= Zitkanhuzt

- i

. Maer witen sver
e

WAARMOET IKZIJN

Daze pegins willen we vuilen met namen en adrassan van da mansan dia ons gehalpen hebben om verdsr te gaan
neurciogen en neurcchirurgsn tot ravalidstieartsan, fysiotharapeutsn en logopedistan. Wi Iijn begonnaen mat ean lijst

van da Tiekanhu@en dis neurciogan in dienst hebben dia balcend Tijn in snsurysma-iand’. Geen swarts lijst, maar juist
ean pestieve ljst. Overigens: wea zijn nooit velledig, mis ja iemand? Gesf het door!

Dasl ons ja kennis an arvaring via harsenaneunysma@gmailnl
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e Een op nieuwe leest geschoeide
landelijke patiéntenvereniging

e Netwerk van hersenaneurysma/SAB-patiénten
(sociale media)

e Ketengerichte infovoorziening voor patiénten
en naasten

e De aandoening tot een begrip maken bij
het grote publiek

e Opstelling toekomstgerichte onderzoeksagenda



SUBARACHNOIDALE BLOEDING

van Aneurysma tot Zorg na

Paut Greebe
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Informeren van patiénten en hun naasten in
ziekte- en herstelfase

Inbreng van patiéntervaringsdeskundigheid in
de zorgverbetering

Stimuleren en voortzetten wetenschappelijk
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Competenties voor de verdere
ontwikkeling van het HPP

e Websiteontwikkeling en gebruik sociale media
e Media-aandacht voor Hersenaneurysma/SAB
e Fondsenwerving voor nieuw onderzoek

e Patiéntervaring inbrengen

e Stichtingsbestuurervaring
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- Dank voor uw aanwezigheid
- Blijf nog even NAPRATEN

- Goede reis huiswaarts

De HPP oprichters



NANEUR S MEA

PATIENTEN PEATFEGOR



