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Doelstelling

66

Boezemfibrilleren behandelingen
effectief maken voor iedereen door
middel van een gepersonaliseerde
aanpak.

(©)) stichting AFIP

¢ M

(‘Q} S“Ch"ng AFIP Mijn account 0 :NL

L\ ) SN
A

Boezemfibrilleren van A tot Z @

Maar liefst 363.000 mensen in Nederland weten dat ze boezemfibrilleren hebben. Daarnaast zijn er nog duizenden
mensen zonder diagnose. In de AFIP-kennisbank lees je alles over deze meest voorkomende hartritmestoornis
Van de symptomen tot de mogelijke behandelingen

Meest gezochte onderwerpen
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Hoe behalen we dit?

Wij willen dit bereiken door:

e Het bieden van informatie zodat mensen geinformeerd
in gesprek kunnen gaan met elkaar en cardiologen.

e Het aanbieden van een omgeving waarin mensen
ervaringen kunnen delen met elkaar.

e Het opzetten van burgerwetenschap projecten tussen
ervaringsdeskundigen en professionals.
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Zou er een verband kunnen liggen tussen
il en ?

staat tussen hypergeveeligheid
en boezemfibrilleren.
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“lk had geen idee dat ik
boezemfibrilleren had”
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Various atrial fibrillation risk
factors

Little is known about the exact causes of atrial
fibrillation however several factors can increase
the likelihood of triggering atrial fibrillation, such
as stress. Did you know that atrial fibrillation
mainly occurs in Western countries? It's believed
that your lifestyle can have a major influence.
We briefly explain the main causes of atrial
fibrillation.

Common afib risk factors:

Aging

Lifestyle (diabetes, obesity, and blood
pressure can have an influence)

Stress

& afiponline.org
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Maar liefst 363.000 mensen in Nederland weten
dat ze boezemfibrilleren hebben. Daarnaast zijn er
nog duizenden mensen zonder diagnose. In de
AFIP-kennisbank lees je alles over deze meest
voorkomende hartritmestoornis. Van de
symptomen tot de mogelijke behandelingen.

Naar de kennisbank =

Meest gezochte onderwerpen

Boezemfibrilleren en
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Ervaringsverhaal: Manuela (23) heeft
boezemfibrilleren en is vitbehandeld
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Educatie

We gebruiken meerdere platforms om
mensen te bereiken. We bespreken
bijvoorbeeld:

e Symptomen

e Huidige behandelingen en gebreken
e Persoonlijke verhalen

o |eefstijl aanpassingen

e Nieuw onderzoek
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Ervaringen delen

Sy
jullie alweer een ablatie gehad en is dat nuwel redelijk gelukt®
Hopelijk wel!
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13 apnil 2024 om 22:10

Hoi Dick
Op dit mement na mijn 2e ablatiebehandeling van 8 januari heb ik geen bf meer gehad. Mu een week zonder betablokkers &g, dat is even wennen, soms
rommedt het wal maar gelukkig zet het door. Ik gebruik bloedverdunner en medicatie omdat ik vorig jaar een hartinfarct heb gehad, maar sport veel en let
wal meer op wal 1k el Maar soms ock zeker wel wat lekkers hoor (@

Groetjes Ritha

We verzamelen jullie inzichten door:

14 april 2024 em 12:02

Ik ben twee ablaties verder en heb meer last dan voor de ablaties (2 a 2 keer per week). Ik denk nu toch wel zeker te weten dat ik niet nog een ab
risico is te groot. Het komi dus zeker wel voor, alleen is het voor de statistiek niet prettig & Ik probeer na een enigzins depressieve winter de dr
0 fe pakken en met bewege weer verder te komen. Ik hoop dat mijn hart heer na de ahlaties op wil reageren, dat was voor de ablaties we
was aan een ablatie begonnen omdat ik hoopte van de mediciinen af te komen ...

e Ons forum
e Polls
e Vragenlijsten

Hoi Pelra,
Wat ontzettend jammer dat het bij jou niet het gewenste resultaat heeft opgeleverd, hielpen de antihistamine of | glutamine ook helemaal riets
0 in de wieek bf is wel heftig vond ik. Heel veel sterkte en ik hoop dat je weer wat kan sporten en hierin jou weg kan vinden,

Vriendelijke groetjes Rith

Beelnemer

G Fill eul foem =

(©)) Stichting AFIP



Over stichting AFIP

Op basis van jullie input detecteren wij

Selectie proces nieuwe triggers die wij vervolgens
evalueren voor nieuwe studies.

] o Aantal keren ol .
/_ Trigger o Bestaand onderzoek {6¢ Implementeerbaarheid Score
s O gerapporteerd IS
Trigger 1 8 6 8 7.3
Trigger 2 6 7 8 7
(1= not reported, 10= a lot reported) (1= no data, 10= much data)

(1 = hard, 10 = easy)
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Uitkomsten

Onderzoek vanuit ons platform heeft
geresulteerd tot:

e Aandacht in de media
e L-Glutamine studie
 Aankomende projecten:

o plantaardig dieet, histamine
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L-Glutamine and Atrial
Fibrillation Study
L-Glulamnereswesenerqy levels and allows for

potentially increased protection Sgainst alrial
filarillation

Heat Shock Proteins
Protect Against Atrial
Fibrillation in

Experimental Models

NOS Mieuws « Donderdag 28 april 2022, 08:40 -
Aangepast donderdag 28 april 2022, 10:13
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Nieuw onderzoek naar rol pesticiden bij



De patient centraal
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Een holistische methode

In 2022 heeft de NWA het CIRCULAR consortium
gehonereerd, geleid door Prof. Bianca Brundel.

Het project heeft de volgende fases:
» Het bereiken en betrekken van patienten

e Het identificeren van oorzaken van boezemfibrilleren
e Het valideren van nieuwe technologieeén en medicijnen

In elke fase is de ervaringsdeskundige betrokken. r
v/
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Het bereiken van
ervaringsdeskundigen
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 Hoe moeten wij online communiceren om
patiénten aan te spreken?
 Welke communicatie factoren zorgen ervoor dat
patiénten ervaringen gaan delen?
 Hoe zorgen we ervoor dat patienten mee willen
doen in onze burgerwetenschap initiatieven? F’
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Onderzoek naar effectiviteit facebook + Qe facebook )

Gesponsord - & Gesponsord - G

communicatie

*|k durf echt niet meer te sporten bijvoorbeeld. “lk vind het leven met boezemfibrilleren soms

Via de AFIP-community deel ik mijn vragen en beklemmend. Online praten we over onze ervaringen

en delen we zorgen. Doe je ook mee?"

OVEr Je KIACNen ¢ via ae AFIF-cCommunity neipen we 1 e s s e e zorgen met anderen. Praat je ook mee?"
elkaar van het Erasmus MC en Amsterdam UMC op weg.

De weq naar betere behandelingen ligt open!

it

~ "Bijiedere aanval
van boezemfibrilleren
ben ik bang dat het steeds

Veel mansu@mat
boezemfibrilleren voelen

zich alleen. Patiéntervaringen erger wordt.
Wij geven ze online e@en platorm met gﬂvﬂﬂﬂns m&ﬂf Inzlcht I“ =jeanette
lotgenoten. da_:nﬁrz;qkﬂn van
boezemfibrilleren
- N ] https:/fafiponline. org/nl/
» ) ) hitps:/fafiponline. orginl! Meer info
hitps:/fafiponline. arginli R Word lid van de community Maer info Word lid van de community
Word lid van de community hitps://afiponline. org/nlf
Word lid van de community Meer info .
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Eetgewoonten #1 trigger

Onder eetgewoonten werden de volgende triggers
genoemd:

Verschillende risicofactoren voor boezemfibrilleren

Er is nog maar weinig bekend over het ontstaan van boezemfibrilleren. Wel zijn er verschillende

* Volle maag
factoren die boezemfibrilleren kunnen triggeren. Wist je bijvoorbeeld dat boezemfibrilleren
Fd vooral in Westerse landen voorkom1? Dit laat zien dat ook je levensstijl een grote imvioed lijkt te
hebben.
e Alcohol / caffeine

Eelgewoonten

Veel websitegebruikers geven aan
. e 6 2 1 dat dieet een grote rol speeit bij het
veroorzaken van een boezemfibrilleren aanval. Vooral
een volle maag heeft inviced.

e Gluten, soja, suiker... PR S

soorien stress en Stichling AFIP doet onderzoek naar de
rol van stress bij boezemfibrilleren.

Inspanning

Vooral sporien iriggert boezemfibrilleren, Hel gaat hier
om duursparten, maar ook lichtera inspanning kan
inviced hebben.

Erfelijkiveid

Boezemfibrilleren kan in de familie voorkomen,

Onderzoek van AFIP heeft aangetoond dat bepaalde

genmutaties een rol spelen bij het onstaan van

boezemfibrilleren. Stichting AFIP is gestart mel een Trigrers BN aargemreen doot de mebaiteh erceiess van

groot project om familiair boezemfibrilleren in kaart te "m'r:'f_‘:_:f:::.;:?,ﬂf."
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Partners

e Verschillende ervaringsdeskundigen geven aan
dat een whole food plant based diet helpt .

iblo’lant-Base(GlﬂE
TRAIN ®
3 o0 a A i 4 o . . ‘ ‘
e Met verschillende partners helpen bij opzet van Tangettod candinascadanvish redcio -
een studie programma
k M (6 Stichting AFIP
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Whole Food Plant Based (WFPB) Programma
Studie flow
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s'gn up Participants receive a confirm Participants receive a
confirmation Email with welcome Email with
a consent form. instructions on where to
start their WFPB journey.

TM’(EJ cardiovascnlar rigk reduction
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Metro Mew York

Education @

Participants will go to the
TruConnect app for recipes and
will use check-in forms.
Nutritionfacts can be used for
efurther education.

Community

People will be invited to join a
chat platform and monthly
calls.

Repeat ... weeks

Monitoring

Participants will monitor their
AFib with at home ECGs and
register experiences in a diary.

Surveys

One a week a participant will
report their findings in our
surveys designed with the help
of TruConnect.

reject

Participants receive a thank confirm

you Email for participation
and request to review the
intervention.

]

L858 8 ¢

Review

User is directed to the
AFIP website to rate the
WFPB program.




Let’s conneci!\é

Bedanki!

Heb je vragen?




