
Volwassen patiënten met een aangeboren hartafwijking; wat zijn de 
vooruitzichten? 

 
Het aantal volwassen patiënten met een aangeboren hartafwijking groeit gestaag, mede dankzij de 
verbeterde chirurgische technieken en totale zorg. Vroeger bereikte maar een beperkt aantal mensen 
met een aangeboren hartafwijking de volwassen leeftijd, waardoor er nog maar weinig bekend is over 
de problemen die kunnen optreden op de lange termijn. 
 
In 2001 is de CONCOR database opgericht, een grote landelijke registratie voor volwassen patiënten 
met een aangeboren hartafwijking. Momenteel zijn er al bijna 11.000 patiënten opgenomen in deze 
registratie en dit aantal wordt steeds groter. Zo’n grote groep patiënten maakt het mogelijk om 
grootschalig en waardevol onderzoek te doen. 
 
In 2006 is er een project gestart om de vooruitzichten van volwassen patiënten met een aangeboren 
hartafwijking te onderzoeken. Hiervoor is de CONCOR database gekoppeld aan de nationale 
sterfteregistratie van het Centraal Bureau voor Statistiek (CBS) en aan de nationale ziekteregistratie 
van de Landelijke Medische Registratie (LMR). 
 
Uit dit onderzoek komt naar voren dat sterfte onder patiënten met een aangeboren hartafwijking hoger 
is dan bij leeftijdsgenoten uit de gehele Nederlandse bevolking. De gemiddelde leeftijd van overlijden 
is 49 jaar en de 2 belangrijkste doodsoorzaken zijn plotse dood (meestal door hartritmestoornissen) en 
hartfalen; samen verantwoordelijk zijn voor dan 50% van de sterftegevallen. Tien procent overlijdt aan 
bloedingen of een herseninfarct, en nog eens 10% overlijdt rondom een operatie. Als laatste is er een 
grote groep patiënten (23%) die aan andere ziekten overlijdt, zoals (kwaadaardige) tumoren, 
longontsteking, infecties, of nierproblemen. 
 
Verder is er gekeken naar omstandigheden rondom het overlijden. Daaruit blijkt dat ruim 60% van de 
patiënten in het ziekenhuis overlijdt, al verschilt dit per doodsoorzaak: patiënten die plotseling 
overlijden, sterven vaak buiten het ziekenhuis (in 65% van de plotse sterftegevallen). Patiënten 
overlijden voornamelijk in rust, en een zeer klein deel tijdens inspanning (2% van de overledenen). 
Wat het precieze risico is op overlijden tijdens inspanning moet nader onderzocht worden. Verder blijkt 
er een seizoensvariatie te zijn; in de herfst worden de meeste sterftegevallen gezien. Waarom deze 
seizoensverschillen er zijn is nog onduidelijk en zal ook nader onderzocht moeten worden. Als er meer 
bekend is over de omstandigheden waarin patiënten overlijden, kan er op ingespeeld worden en 
kunnen er eventueel preventieve maatregelen worden genomen. 
 
Dankzij de koppeling aan de Landelijke Medische Registratie, was het ook mogelijk te kijken naar het 
aantal ziekenhuisopnames bij volwassen patiënten met een aangeboren hartafwijking. Uit de 
gegevens die we zo hebben verkregen, komt naar voren dat deze patiënten 2-3x zo vaak worden 
opgenomen in het ziekenhuis in vergelijking met de gehele Nederlandse bevolking.  
 
 

 
Leeftijdsgroep 

Aantal ziekenhuisopnames 
CONCOR populatie (%) 

Aantal ziekenhuisopnames algehele 
Nederlandse populatie (%) 

20-30 jaar 11 7 
30-40 jaar 20 10 
40-50 jaar 26 9 
50-60 jaar 27 12 
60-70 jaar 41 16 
70-80 jaar 68 24 

 
Deze tabel laat zien dat in de leeftijdsgroep van 20-30 jaar 11% van de patiënten minimaal 1x is 

opgenomen in de 5 jaar vervolgtijd, en in de leeftijdsgroep 70-80 jaar is dat zelfs 68%! 
 

 
Vijftig procent van de volwassen patiënten wordt in 5 jaar tijd tenminste 1x opgenomen. Zestig procent 
van de opnames is gerelateerd aan het hart, waarbij hartritmestoornissen de voornaamste reden is 
(30%). Doordat wij nu een overzicht hebben van het aantal ziekenhuisopnames en de indicaties, kan 



het aanbod van zorg eventueel worden aangepast in de toekomst, zodat deze groeiende groep 
volwassen patiënten optimaal opgevangen kan worden. 
 
 

Komend onderzoek 
De lange termijnvooruitzichten van patiënten met een aangeboren hartafwijking worden door 
meerdere factoren beïnvloed. Leefstijlfactoren en omgevingsfactoren kunnen hierbij een rol spelen. 
Daarom gaat er dit jaar een onderzoek van start om door middel van (anonieme) vragenlijsten 
patiënten te vragen naar leefstijlfactoren, zoals alcoholgebruik, roken en sporten en naar 
omgevingsfactoren, zoals opleiding, werk en familiesituatie. Als er meer bekend is over de rol van 
deze factoren op de lange termijn, dan kunnen deze patiënten in de toekomst mogelijk beter worden 
geholpen. 
 
Het betreft een landelijk onderzoek waaraan patiënten uit verschillende academische en perifere 
ziekenhuizen zullen worden gevraagd deel te nemen. Het onderzoek wordt gecoördineerd vanuit het 
Academisch Medisch Centrum Amsterdam en het Universitair Medisch Centrum in Utrecht. De 
uitkomsten van dit onderzoek worden halverwege jaar 2010 verwacht.  
 
Voor vragen over de gepresenteerde resultaten, of over het komende onderzoek (en voor eventuele 
deelname), kunt u contact opnemen met drs. A.C. Zomer, arts-onderzoeker in het Universitair Medisch 
Centrum Utrecht (tel. 088-7553506 of e-mail c.zomer@umcutrecht.nl). 
 
 
 
 


