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Een inleiding 

Jaarlijks horen 1.500 kersverse ouders dat het hart van hún kindje niet 

helemaal gezond is. Hun kind is één van de meer dan 25.000 

hartekinderenToch sterven er jaarlijks nog veel te veel kinderen aan een 

hartafwijking. Daarnaast hebben hartekinderen helaas vaak een leven lang 

te maken met beperkingen. Dit kan en moet anders! 

Daarom hebben alle kinderhartcentra in Nederland en Stichting Hartekind de handen 

ineengeslagen. De ambitie? Met gericht, innovatief en gedegen onderzoek de kwaliteit 

van leven verbeteren en de overlevingskansen voor hartekinderen vergroten. Hoe? Door 

de komende tien jaar te werken op basis van de ‘Landelijke Onderzoeksagenda 

Hartafwijkingen Bij Kinderen’. 

Op 8 november 2018 is de impact van hartafwijkingen bij kinderen en deze landelijke 

onderzoeksagenda aan de pers gepresenteerd. De vijf thema’s van de landelijke 

onderzoeksagenda zijn in dit document omschreven. Deze vijf thema’s geven richting aan 

alle investeringen die de kinderhartcentra en Stichting Hartekind doen om samen met alle 

artsen, patiënten en innovatieve organisaties hét verschil te maken voor hartekinderen. 

Op naar een betere wereld voor alle hartekinderen! 

Namens alle kinderhartcentra in Nederland & Stichting Hartekind 

Een onderzoeksagenda 
om de 

en hun kwaliteit van leven 



Colofon 

Alle kinderhartcentra in Nederland & Stichting Hartekind 

De Landelijke Onderzoeksagenda Hartafwijkingen Bij Kinderen 

> 1ste druk

November 2018

> Teksten

Arno Roest, Beatrijs Bartelds, Gabrielle van Iperen, Hans Breur, Joost Riphagen,

Koen Pruymboom, Linda Breusers, Louise Kraai, Mark Hazekamp, Nico Blom,

Rolf Berger, Ruth Schotborgh, Ward Vanagt & Wim Helbing

> Eindredactie

Joost Riphagen, Koen Pruymboom & Ruth Schotborgh

> Ontwerp

Vandenberg, Maarn

> Fotografie

Sandra Stokmans Fotografie

Thema’s 

Wees vrij om teksten uit deze productie te delen. Help daarbij de kinderhartcentra 

en Stichting Hartekind, door altijd Stichting Hartekind en haar website te vermelden: 

www.hartekind.nl 

Bedankt! 

Deze onderzoeksagenda had niet tot stand kunnen komen zonder de hulp van heel 

veel vrijwilligers, zorgprofessionals, bedrijven, organisaties, ouders, hartekinderen 

en nog veel meer betrokken mensen. Het zijn er te veel om op te noemen. Daarom 

bij deze aan iedereen die heeft mee geholpen; dankjewel! 

Hartekinderen 

In deze tekst wordt geschreven over hartekinderen. Dit zijn kinderen die een 

hartafwijking hebben. Deze hartafwijkingen kunnen aangeboren zijn of in de loop 

van de kinderleeftijd z i j n  ontstaan. 

© Stichting Hartekind 
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1. De Landelijke Onderzoeksagenda
Hartafwijkingen Bij Kinderen

De ‘Landelijke Onderzoeksagenda 

Hartafwijkingen Bij Kinderen’ bepaalt de 

richting van hopelijk veel investeringen die 

de komende jaren in Nederland worden 

gedaan door de kinderhartcentra en 

Stichting Hartekind. De ambitie is om een 

toppositie te hebben in de wereld op het 

gebied van onderzoek naar hart 

afwijkingen bij kinderen! 

De onderzoeksagenda is tot stand 

gekomen door een nauw overleg tussen 

ouders, hartekinderen, kindercardiologen, 

thoraxchirurgen, psychologen, fysio 

therapeuten, anesthesisten, verpleeg 

kundigen, intensivisten, onderzoekers en 

andere betrokkenen. Op 8 november 

2018 hebben de leiders van de 

kinderhartcentra een symbolische 

handtekening gezet onder de agenda. 

Daarmee geldt deze agenda als richtlijn 

om in de komende 10 jaar het verschil te 

maken. Op de volgende pagina’s zijn de 

vijf thema’s uit de onderzoeksagenda 

omschreven. Je leest steeds een 

achtergrond en de doelstellingen per 

thema terug. 

Thema’s 

Deze thema’s komen terug in de 

‘Landelijke Onderzoeksagenda 

Hartafwijkingen Bij Kinderen’: 

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… 

Gelukkig sterven steeds minder kinderen 

aan een hartafwijking. Waar in de jaren 

50 nog 75% van de hartekinderen stierf, 

bereikt nu bijna 90% de volwassen leeftijd. 

De verbeteringen van operatietechnieken 

en diagnostiek spelen hier een hele grote 

rol in! Maar… helaas. Geopereerd is niet 

hetzelfde als genezen. Veel hartekinderen 

hebben een beperkte levensverwachting 

en lagere kwaliteit van leven dan hun 

leeftijdsgenootjes. 
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1.1 Hartfalen & hartritmestoornissen 

Eén van de oorzaken van de beperkte 

levensverwachting en lagere kwaliteit 

van leven is dat hartekinderen op relatief 

jonge leeftijd last krijgen van hartfalen 

(een verminderde pompfunctie van het 

hart) en soms levensbedreigende 

hartritmestoornissen. Bij de harten van 

hartekinderen ontbreken soms delen van 

het hart. 

Het hart wordt soms ook (zelfs na een 

goede behandeling) langdurig overbelast. 

Daardoor kan de pompfunctie van het 

hart tekortschieten of kunnen er hartritme 

stoornissen ontstaan. Deze problemen 

hebben vaak te maken met overbelasting 

van het hart en met de littekens na soms 

meerdere grote hartoperaties. 

Er is onvoldoende bekend welke factoren 

precies een rol spelen bij het ontstaan 

van hartfalen en hartritmestoornissen. 

Door in een heel vroeg stadium oorzaken 

van hartfalen en hartritmestoornissen te 

ontdekken, kunnen hartekinderen die een 

risico lopen op tijd worden opgespoord en 

beter worden behandeld. 

Doelstellingen 

> Binnen 10 jaar zijn de belangrijkste

oorzaken van hartfalen en hartritme 

stoornissen bij hartekinderen

bekend en kunnen deze vroegtijdig

worden opgespoord én juist worden

behandeld.
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1.2 Opgroeien met een hartafwijking 

Een hartafwijking heeft een grote impact 

op het kind, het gezin en de omgeving. 

Een deel van de kinderen met een hart 

afwijking wordt beperkt door motorische of 

neurologische problemen. 

Deze ontstaan vaak door restafwijkingen 

of schade na een operatie. Een ander 

deel van de hartekinderen wordt beperkt 

in de ontwikkeling door angst voor 

fysieke inspanning of stoornissen in de 

emotionele ontwikkeling. 

Er is onderzoek nodig om inzicht te krijgen 

in de psychologische en motorische 

ontwikkelingsstoornissen en emotionele 

problemen bij hartekinderen. Het onder 

zoeken van de effectiviteit van interventie 

programma’s op het gebied van sport, 

revalidatie en medische psychologie helpt 

de zorg nog beter op de behoefte van 

hartekinderen toe te spitsen. 

Doelstellingen 

> Binnen vijf jaar zijn de

psychologische, psychosociale,

fysieke en cognitieve problemen bij

hartekinderen bekend en worden

deze vroegtijdig opgespoord.

> Binnen vijf jaar bestaan er effectieve

landelijke interventieprogramma’s

op het gebied van revalidatie, sport

en psychologie die in alle centra op

eenzelfde manier worden toegepast

én waarbij continue van elkaar

wordt geleerd.
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1.3 Bouwen aan een nieuw hart 

Bij hartekinderen kunnen delen van het 

hart ontbreken. Het is ook bekend dat 

harten van hartekinderen eerder slijtage 

en veroudering kunnen laten zien dan bij 

kinderen met een gezond hart. Er is nog 

te weinig bekend over de onderliggende 

oorzaken van het ontstaan van 

(aangeboren) hartafwijkingen. 

Onderzoek naar de bouwstenen van het 

hart in samenhang met omliggende cellen 

is hiervoor noodzakelijk. Bij operaties 

worden op dit moment vrij grove, 

mechanische technieken en hulpmiddelen 

gebruikt die bij kunnen dragen aan 

problemen op de lange termijn. 

Het is een droom om technieken te 

ontwikkelen die gebruikt kunnen worden 

om ontbrekende of verkeerd aangelegde 

delen van het hart compleet te vervangen 

door normaal functionerend hartweefsel. 

Doelstellingen 

> Binnen vijf jaar is duidelijk hoe

weefsel kan worden gemaakt

dat in ontbrekende hartdelen kan

worden geïmplanteerd, waarin

hartspiercellen en andere delen van

de hartspierwand zich ontwikkelen.

> Binnen tien jaar zijn de nieuw

ontwikkelde weefsels in gebruik om

met succes gaatjes in het tussen 

schot van het hart te sluiten.

> Binnen twintig jaar kunnen hart 

kamers die te klein zijn aangelegd,

uitgroeien tot normaal werkende

hartkamers die een normale

hoeveelheid bloed kunnen

rondpompen.
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1.4 Beter de operatie door 

Hartekinderen worden vaak al jong één 

of meerdere keren geopereerd aan het 

hart. Dit zijn hele kritische én kwetsbare 

momenten in het leven van een kind. 

De operatie is ook hét moment waarop 

kinderen onbedoelde schade oplopen aan 

andere organen dan het hart, zoals aan 

de hersenen. Hier kunnen hartekinderen 

een leven lang last van hebben. 

Om deze complicaties terug te dringen, 

zijn verbetering van de prenatale 

diagnostiek, operatieve technieken én de 

zorg op de intensive care noodzakelijk. 

Doelstellingen 

> Binnen vijf jaar is de perioperatieve

bescherming bij hartchirurgie en

operaties aantoonbaar verbeterd.

> Binnen vijf jaar is duidelijk wat de

invloed is van de hartlongmachine

op postoperatieve problemen en

hoe deze invloed teruggedrongen

kan worden.

> Binnen vijf jaar is het zuurstoftekort

van hart en hersenen tijdens de

operatie, teruggebracht.

> Binnen vijf jaar kunnen operaties

sneller en beter uitgevoerd worden

dankzij nieuwe technieken.

Verhaal Skip 



1.5 De toekomst van het geopereerde hart 

Veertig jaar geleden zijn grote stappen 

gezet in de kinderhartchirurgie. Hierdoor 

halen nu veel hartekinderen de volwassen 

leeftijd. Geopereerd is echter nog niet 

hetzelfde als genezen. Onze droom is 

genezing!  

Op dit moment zijn vaak op latere 

leeftijd nieuwe operaties noodzakelijk. 

Dit komt bijvoorbeeld doordat 

hartkleppen niet mee kunnen groeien 

en er bijvoorbeeld slijtage optreedt van 

niet lichaamseigen materialen. Door het 

stimuleren van innovatieve oplossingen 

willen we ontdekken welke technieken 

en materialen betere resultaten leveren 

op de lange termijn. We willen naar 

technieken en materialen die een leven 

lang meegaan zonder complicaties. 

Doelstellingen 

> Binnen twintig jaar kunnen de

gebruikte materialen een leven lang

mee (en is dus meerdere keren

opereren niet meer nodig).

> Binnen tien jaar gaat een nieuwe

hartklep 50% langer mee dan op dit

moment het geval is.

> Binnen vijf jaar wordt gebruik

gemaakt van innovatieve data-

analyses, waardoor sneller

een diagnose wordt gesteld

en kan worden ontdekt

welke technieken en

materialen het beste

resultaat leveren.

> Binnen twee jaar bestaat er een

landelijke database waar 95% van

alle kinderen en volwassenen met

een aangeboren hartafwijking in

zijn opgenomen. Alle onderzoeken

binnen de ‘Landelijke Onderzoeks 

agenda Hartafwijkingen Bij

Kinderen’ worden met deze database

uitgevoerd. Deze database helpt om

nog beter onderzoek te doen.
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2. De impact van hartafwijkingen
bij kinderen in beeld en woord

Een beeld zegt meer dan 1.000 woorden. Vanuit deze gedachte zijn hartekinderen van 

verschillende leeftijden gevolgd door Sandra Stokmans. 

Zij heeft duizenden foto’s geschoten, waarin de hoop, het verdriet, de wanhoop en de 

dromen zichtbaar worden. Een kleine selectie van de foto’s is in deze onderzoeksagenda 

samengevat. Iedere foto heeft zijn eigen verhaal, dat lees je hier daarom ook terug. 

Het is de 

meest voorkomende 
aangeboren afwijking 

Een hartekind is
nooit genezen

In Nederland leven

meer dan 25.000 
hartekinderen 

35% van de kinderen 
vertoont tekenen 

posttraumatische 

stress 

De hartafwijking is 

doodsoorzaak 
nummer 1 bij

kinderen 

42% van de hartekinde 

ren heeft een stoornis 
in de ontwikkeling 

Eén op 100 
kinderen heeft een 

hartafwijking 

Jaarlijks worden 1.500 
hartekinderen 
geboren in NL 

90% van de

hartekinderen wordt

volwassen, 10% niet…
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Wereldwijd worden

jaarlijks > 1,35 miljoen 
hartekinderen geboren

Dat is iedere 20 
seconden een

hartekind! 

Wereldwijd wachten 

7.000.000 
kinderen op een 

openhartoperatie 

Verhaal Jens 



3. De betrokken organisaties

Kinderen met een hartafwijking worden in 

Nederland behandeld in gespecialiseerde 

centra. Deze centra werken nauw met 

elkaar samen. De ‘Landelijke 

Onderzoeksagenda Hartafwijkingen Bij 

Kinderen’ is een samenwerking van alle 

betrokkenen bij deze centra. Deze 

specialistische centra zijn georganiseerd 

in clusters. Het gaat daarbij om: 

> Academisch Centrum Aangeboren

Hartafwijkingen Erasmus MC/Sophia

Kinderziekenhuis (Rotterdam) en

Radboud UMC/Amalia Kinderzieken 

huis (Nijmegen).

> Amsterdam Universitair Medische

Centra, locatie AMC & VUMC.

> CAHAL: Centrum Aangeboren Hart 

afwijkingen Amsterdam – Leiden,

een samenwerking van Amsterdam

Universitair Medische Centra en het

Leids Universitair Medisch Centrum.

> UMC Utrecht/Wilhelmina

Kinderziekenhuis.

> Universitair Medisch Centrum

Groningen/Beatrix Kinderzieken 

huis – Centrum voor Congenitale 

Hartafwijkingen. 
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4. Stichting Hartekind

Om de overlevingskansen van harte 

kinderen te vergroten en de kwaliteit van 

leven te verbeteren, is in 2008 Stichting 

Hartekind opgericht. Stichting Hartekind 

is geboren vanuit de patiëntenvereniging 

op uitdrukkelijke vraag van de kinder 

hartcentra in Nederland. Zij merkten dat 

er te weinig geld beschikbaar kwam 

voor onderzoek naar (aangeboren) 

hartafwijkingen bij kinderen. 

Stichting Hartekind heeft een groot en 

betrokken netwerk van vrijwilligers. Deze 

groep komt voor een groot deel uit de 

gezinnen die een hartekind hebben. 

De laatste jaren sluiten zich steeds meer 

mensen aan die zelf geen hartekind heb 

ben, maar wel zien dat er meer aandacht 

nodig is voor deze grote groep kinderen. 

Stichting Hartekind heeft haar ambitie voor 

2022 zo omschreven: 

‘Stichting Hartekind is een 

landelijk bekend goed doel 

dat zich inzet voor kinderen 

met een hartafwijking. Het 

doel is dat kinderen van nu 

een gezond leven leiden en 

op de lange termijn 

hartafwijkingen bij kinderen 

worden genezen.’ 

Hoe gaat Stichting Hartekind dit doen? 

> Stichting Hartekind werkt vanuit een

onderzoeksagenda die is opgesteld

in samenwerking met medici,

hartekinderen, ouders en andere

betrokkenen.

> Stichting Hartekind vormt een

uniek samenwerkingsverband met

kinderhartcentra en innovatieve

organisaties.

> Stichting Hartekind loopt voorop in

de manier waarop over uitkomsten

van onderzoek en innovatie wordt

gecommuniceerd.

> Stichting Hartekind ondersteunt een

systeem waar alle hartekinderen in

zijn geregistreerd.

> Stichting Hartekind is onderdeel van

een internationaal netwerk van or 

ganisaties die zich richten op hart 

afwijkingen bij kinderen.

> Stichting Hartekind bestaat uit een

stabiele groep vaste donateurs die

jaarlijks blijft groeien.
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Financiering van de 
onderzoeksagenda 
Op 8 november 2019 is het programma van Stichting Hartekind gepresenteerd. 

Wil jij zelf bijdragen aan de financiering van onderzoek naar hartafwijkingen bij kinderen? 

Dat kan zo: 

> Word donateur:

www.hartekind.nl/doneer

> Schaatsen op de Weissensee

20 januari t/m 3 februari 2024

> De Hartekind Skate
Ieder kalenderjaar maart

>  Het Hartekind Gala 

Ieder kalenderjaar oktober 

> Hartekind Bakt

Ieder kalenderjaar november

> Landelijke Hartekind Collecteweek

4 t/m 10 februari 2024

> Hartekind r i d e  &  H a rt ev i j f

juni & september

En verder: 

> Start je eigen actie

> Verkoop spullen op marktplaats en doneer de opbrengst aan Hartekind

> Sport met je hele bedrijf voor Stichting Hartekind

> Kom in actie met de school

> Vraag geld voor je verjaardag en doneer de opbrengst aan Hartekind

> Schenk je kerstcadeau aan Hartekind

> Verkoop oliebollen voor Hartekind

> Koop een Hartekind Dopper via www.hartekind.shop

> Of iets anders….?! 

https://www.hartekind.nl/doneer
http://www.hartekind.shop/


25 

Kijk op www.hartekind.nl! 

http://www.hartekind.nl/




www.hartekind.nl 

www.sandrastokmans.nl 

http://www.hartekind.nl/
http://www.sandrastokmans.nl/
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