Stichting Aortadissectie Nederland

Activiteiten 2024

1. Jaarlijkse lotgenotendag

De lotgenotendag 2024 vond plaats op 14 september en werd gehouden in het
Amsterdam UMC. Vele lotgenoten en naasten waren daarbij aanwezig om met
elkaar en de aanwezige specialisten van gedachten te wisselen. Tevens waren er
sprekers en een panel van medisch specialisten in het programma opgenomen.
Naast de presentaties waren er stands te bezoeken over Train Awareness app en
Aortadissectie.

2. Bijdrage studie Sunday Trial

SADN is betrokken bij de internationale studie Sunday Trial, middels de
stuurgroep die door dr. van der Joost uit het LUMC wordt geleid. Tevens is SADN
als patiéntengroep bij de subsidie aanvragen.

Bij deze studie zal er loting plaats vinden onder patiénten met een
ongecompliceerde type B, tussen een stent operatie n de normale therapie.

3. Overleg St. Antonius ziekenhuis

Het St. Antonius ziekenhuis te Nieuwegein is een belangrijk behandelcentrum
voor aortadissectie patiénten. Er heeft overleg plaatsgevonden met
verpleegkundig specialisten om, indien nodig, de opvang en nazorg van de
patiénten te verbeteren. Afstemming over wat al gedaan wordt en waar patiénten
tegenaan lopen, is van groot belang

4. Overleg IC Connect

Er heeft overleg plaatsgevonden met Daphne Bolman over het UWV. Bekeken zal
worden of SADN kan aansluiten bij gesprekken met UWV.

5. Overleg TRAIN Health Awareness programma en website.

Met dr. Nimrat Grewal, Cardio-thoracaal chirurg uit het Amsterdam UMC is
overleg gevoerd over het Train Health Awareness programma en de bijbehorende
app. Er zijn diverse nieuwe ontwikkelingen besproken. Deze app is aangeboden
aan o.a. lotgenoten met een aortadissectie. Daarnaast wordt er gekeken op welke
wijze er meer aandacht kan worden gegeven aan het stimuleren van een
gezonde levensstijl.

Daarnaast zijn we betrokken bij de inhoud van de website
Trainhealthawareness.com.






