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Lieve PlatformCHD-leden, donateurs, vrijwilligers en partners,

We hebben opnieuw een bijzonder
jaar achter de rug. In dit publieksjaar-
verslag blikken we terug op onze
activiteiten en hebben we de financién
van 2023 samengevat. Ook kijken we
vooruit naar de dingen die het komen-
de jaar staan te gebeuren.

In 2023 was hét hoogtepunt de
contactdag, op zondag 10 september
in het Openluchtmuseum in Arnhem.
Vanwege de uitbraak van het co-
ronavirus was de contactdag sinds
2018 helaas niet mogelijk. Het werd
een schitterende zomerdag, met een
rondleiding door het museum en veel
tijd om elkaar beter te leren kennen en
ervaringen uit te wisselen.

Ook zijn we het afgelopen jaar verder-
gegaan met het maken van afleverin-
gen voor onze podcast ‘Geboren met
CHD'. De afleveringen, bijvoorbeeld
over de ervaringen met ECMO en over
eten als je geboren bent met CHD,
worden goed beluisterd en zijn een
mooie manier om het verhaal van CHD
te vertellen.

In Belgié hebben we sinds kort twee
nieuwe contactpersonen: Nele en
Dieter. Zij zijn namens onze patiénten-
organisatie in Vlaanderen het eerste
aanspreekpunt voor families die te

maken krijgen met CHD. Bovendien
onderhouden zij het contact met het
UZ Leuven, het belangrijkste behan-
delcentrum in Vlaanderen.

Verder zijn we ontzettend blij met de
mooie initiatieven die in 2023 zijn
genomen door onze leden. Zo wilde
Annelinde graag een mooi speldje
dragen voor haar kindje met CHD en
besloot ze vervolgens dat ook andere
mensen het speldje konden bestellen
en de opbrengst te doneren aan Plat-
formCHD. Inmiddels zijn er meer dan
120 speldjes verkocht, fantastisch!

Eén van de andere mooie initiatieven
is de ontwikkeling van een unieke ver-
pakking door Margje voor de knuffel
die we naar ouders sturen. Hiermee
willen we hen na de geboorte van hun
kindje met CHD een hart onder de
riem steken.

Geinspireerd door alle activiteiten

in 2023 gaan we verder in 2024. Zo
werken we aan een nieuw, tweede
magazine over CHD. Daarin besteden
we onder meer aandacht aan zwanger
worden en recidieven. Deze belangrij-
ke thema's hebben zich het afgelopen
jaar aangediend bij de ontwikkeling
van het informatieboekje over de poli
voor volwassenen met CHD in het

Erasmus MC in Rotterdam.

We blijven bovendien aandacht
besteden aan (onderbelichte) proble-
men waar ouders en kinderen mee te
maken hebben. Psychosociale zorg
voor ouders is daar een voorbeeld
van. Op basis van een onderzoek van
Nikki de Nijs naar ervaringen op dit
gebied, gaan we een boekje maken
dat onderdeel wordt van het informa-
tiepakket dat ouders krijgen op het
moment dat ze horen dat hun baby
CHD heeft. Ook blijven we gedrags- en
gezinsdynamiekavonden houden met
trainer Edith van Gils. In 2024 doen we
dat zelfs twee keer vanwege de grote
waarde en vraag naar deze avonden.

Tot slot willen we onze waardering
uitspreken voor de geweldige inzet,
donaties en betrokkenheid van alle
leden. Steeds meer mensen weten
PlatformCHD te vinden, vinden steun
bij elkaar via onze fora en doen mee
aan onze activiteiten, zoals de jaarlijk-
se Tiny Hero Run, statiegeldactie, de
digitale collectebus en het gebruik van
Sponsorkliks.

Namens het bestuur van PlatformCHD
Frank Meijer
Voorzitter

www.platformchd.org



Onze missie

PlatformCHD is de Nederlandse en
Vlaamse patiéntenorganisatie voor
mensen die te maken hebben met
Congenitale Hernia Diafragmatica
(CHD), een aangeboren gat in het
middenrif. Verwacht je of heb je een
kindje met CHD? Ben je zelf met deze
aandoening geboren? Of heb je een
kindje verloren aan CHD? Wij hebben
een ruim netwerk van ervaringsdes-
kundigen en professionals die graag
het gesprek met je aangaan en je
helpen waar mogelijk.

PlatformCHD organiseert lotgeno-
tencontact via bijeenkomsten en

een besloten Facebook-groep. Daar-
naast dragen we bij aan onderzoek
en fondsenwerving om de zorg voor
CHD-patiénten te verbeteren. Wij doen
dit in nauwe samenwerking met de
Nederlandse CHD expertisecentra
(Sophia Kinderziekenhuis in Rotter-
dam en Radboudumc in Nijmegen) en
de Belgische behandelende centra.

We werken bovendien samen met
andere CHD-patiéntenorganisaties in
Europa en Amerika, zijn partner van
het IDEA samenwerkingsverband en
patiénten vertegenwoordiger in het
ERNICA netwerk van zeldzame aange-
boren afwijkingen.




Speerpunten binnen onze missie:

1. Lotgenoten in contact brengen met elkaar
2. Informatie over CHD delen

3. Belangenbehartiging

Impact en financién

Statiegelddonaties
824

Facebook

inzamelingsacties

175

Fondsen-
werving
4.143

Totaal
inkomsten:
34.211

PGO-instellingssubsidie
24.750

Zakelijke donaties
309

Particuliere donaties
125

4. Kwaliteit van patiéntenzorg verbeteren
5. Bevorderen van onderzoek

6. Fondsenwerving

Lief en leed
418

Overige project-

en kantoorkosten
Kosten 5017

fondsenwerving
2301

Totaal

uitgaven:
40.369

Backoffice
vereniging
10.100

CHD-projecten
22.533

www.platformchd.org



De cijfers
van 2023

135

Leden

450

Donateurs

7

Statiegeldacties

S

Inzamelingsacties

75

Verstuurde knuffels

120

Verkochte speldjes

3

Podcast-afleveringen

7

Nieuwsbrieven

Leden Facebookgroepen
op 31-12-2023

487

Nederland

41

Belgié

928

Totaal







Onze activiteiten

Met trots kijken we terug op alle
activiteiten van 2023. We hebben
deze verdeeld over de verschillende
speerpunten die we hebben als
patiéntenorganisatie.

Lotgenotencontact

1. Op zondag 10 september was de
lotgenoten contactdag in het Open-
luchtmuseum in Arnhem. Voor het
eerst sinds 2018 was dit weer moge-
lijk. Met 18 aanwezige families werd
het een ontzettend mooie dag.

2. Onze Facebook-groepen zijn
opnieuw gegroeid. Met de groepen
brengen we lotgenoten continu met
elkaar in contact.

3. We hebben opnieuw knuffels ver-
stuurd voor pasgeboren baby’s met
CHD in Nederland en Belgié om daar-
mee ouders een hart onder de riem te
steken. Voor de knuffels hebben we
bovendien een speciale verpakking
ontworpen.

Informatievoorziening

1. We hebben 3 nieuwe afleverin-
gen gepubliceerd van onze podcast
‘Geboren met CHD’: (1) Gedrags- en
gezinsdynamiek & CHD, (2) ECMO en
CHD - drie moeders vertellen hun

verhaal, (3) Eten met CHD.

2. We hebben een informatieboekje
ontwikkeld over de (nieuwe) poli voor
volwassenen met CHD in het Eras-
mus MC. Daar kunnen mensen die
geboren zijn met CHD hun leven lang
terecht voor zorg.

3. We hebben opnieuw gastlessen
verzorgd over CHD en de patiénten-
organisatie voor studenten Genees-
kunde aan het Radboudumc (Student
meets patient programma) en long-
functieanalisten van NVLA.

4. We geven aanstaande ouders van
een kind met CHD informatie over de
aandoening, wat ze kunnen verwach-
ten en waar ze rekening mee kunnen
houden. Ook dit jaar hebben diverse
aanstaande ouders daar gebruik van
gemaakt.

Belangenbehartiging

1. We hebben ons ingezet om de
FETO-behandeling, bij ongeboren
baby’s met CHD, vergoed te krijgen
vanuit de basisverzekering. Afgelo-
pen jaar heeft helaas opnieuw een
familie te maken gekregen met een
zorgverzekeraar die de behandeling
niet wil vergoeden. We staan deze
families bij met raad en daad.




2. In Vlaanderen hebben we sinds
2023 een ouderpaar dat als eerste
aanspreekpunt voor aanstaande
ouders in Vlaanderen fungeert.

3. Internationaal werken wij samen
met ERNICA/EURORDIS en verschil-
lende CHD patiéntenorganisaties.

Kwaliteit van patiéntenzorg

1. We hebben de training gedrags- en
gezinsdynamiek bij CHD ook dit jaar
weer voor zo'n 8 gezinnen aangebo-
den. Dit gebeurde onder leiding van
trainer Edith van Gils.

Onderzoekbevordering
1. We hebben geholpen bij het
onderzoek naar het nieuwe matje dat

wordt ontwikkeld in het Radboudumc.

Met het matje wordt het gat in het
middenrif gedicht. Het nieuwe matje
moet voor minder recidieven zorgen
dan het huidige matje.

2. We ondersteunen artsen en
onderzoekers van de verschillende
CHD-centra bij het aanvragen van
onderzoeksgelden en subsidies.

Fondsenwerving
1. In 2023 vond de derde editie van
de Tiny Hero Run plaats. Met meer-

dere mooie acties en een ingezameld
bedrag van meer dan 3.000 euro werd
het een groot succes.

2. Annelinde heeft een actie bedacht
en is gestart met het verkopen van
CHD-speldjes. De opbrengst heeft

zij gedoneerd aan PlatformCHD. Het
afgelopen jaar zijn er meer dan 120
speldjes verkocht! Inmiddels ver-
koopt PlatformCHD de speldjes in
de webshop.

3. Via de digitale collectebus is er
1200 euro opgehaald. De digitale
collectebus is een eenvoudige
manier om online te collecteren

en zo geld in te zamelen voor het
goede doel.

4. Met 7 statiegeldacties is in totaal
824 euro opgehaald. Met een statie-
geldactie zijn we tijdelijk het goede
doel aan wie klanten van een super-
markt hun statiegeldbonnetje kunnen
doneren.

5. Veel mensen maakten gebruik van
Sponsorkliks en Trooper, waardoor
wij bijna 600 euro ontvingen. Als

je via Sponsorkliks (Nederland) en
Trooper (Belgi€) een aankoop doet,
ontvangen wij een percentage van de
uitgave of een vast bedrag, zonder
dat jij iets extra’s betaalt.

www.platformchd.org
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Thuisbezorgd nl

Bij elke bestelling
via Thuisbezorgd
gaat er een commissie

naar ons

Koop je wel eens bijéénvan
devolgende webwinkels?

» P, ° .L“
WExpedia Booking.com ey nma
bol.com® ediaMarki

(meer shops via de website)

Ga dan voortaan eerst naar onze clubwebsite en klik op de SponsorKliks

banner. Van elke aankoop via SponsorKLliks bij een van de aangesloten winkels

gaat een percentage naar onze vereniging. Zonder dat het je iets extra's kost!
Een kleine moeite toch?

&
Sp‘oﬁsorKliks

Gratis sponsoren!




STEUNJIJONS §
OOK VIA TROOPER?

Koop bij al jouw favoriete
webshops via onze pagina | rilgen wi

extra monnies!

Jij betaalt géén euro extra... maar wij krijgen wel een percentje!

Koopjewel eensbijéénvan
devolgende webwinkels?
@ @ Expedia Booking.com K.l..il.\ll

bol.comf@ Media$ Markt

meer shops via de website)

Ga dan voortaan eerst naar onze clubwebsite en klik op de SponsorKliks

banner. Van elke aankoop via SponsorKLliks bij een van de aangesloten winkels

gaat een percentage naar onze vereniging. Zonder dat het je iets extra's kost!
Een kleine moeite toch?

&
Sp‘oﬁsorKliks

Gratis sponsoren!

www.platformchd.org
Ga naar onze website voor meer informatie,
lotgenotencontact of om lid te worden.
Contact opnemen kan via contact@platformchd.org




