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Het gesprekshulpmiddel is ontwikkeld in samenwerking met Maj Friberg Birkedal, gespecialiseerd verpleegkundige, 
Afdeling kindergeneeskunde, Sectie 5002, Rigshospitalet, Denemarken en Malin X. Axelsson, kinderverpleegkundige, 
afdeling stollingsstoornissen, Universitair ziekenhuis Skåne, Malmö, Zweden.
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Effectieve interactie met en betrokkenheid 
bij tieners met hemofilie is belangrijk. Uit een 
eerder onderzoek is gebleken dat therapietrouw 
van minderjarigen met hemofilie aanmerkelijk 
afneemt wanneer ze in de pubertijd komen. Dit  
komt deels doordat de voordelen van profylactische  
behandeling niet duidelijk zijn voor hen.

Effectieve informatie en ondersteuning bieden

Als u informatie en ondersteuning biedt aan uw 
adolescente patiënten, maakt dit echt een verschil 
in de mate waarin ze zich houden aan hun 
behandeling. Dit is met name belangrijk tijdens 
afspraken, die een uitstekende mogelijkheid 
bieden om de betrokkenheid te vergroten. Dit 
gesprekshulpmiddel is ontworpen om u te helpen 
tieners met succes te ondersteunen.

Het hoofddoel
Het hoofddoel van het gesprekshulpmiddel is  
om adolescenten te helpen bij de overgang 
van kind-zijn en volwassenheid, terwijl ze hun 
hemofilie zelf reguleren zodat ze in staat zijn  
hun doelen te bereiken.

Secundaire doelen
1.	� U een referentiekader bieden voor het  

gesprek met tieners, zodat uw gesprekken  
zo constructief mogelijk zijn en u helpen  
om alle relevante onderwerpen aan bod  
te laten komen.

2.	� Het makkelijker maken voor uw jonge 
patiënten om de informatie die u hen geeft  
te onthouden en de kans vergroten dat ze na 
de afspraak naar deze informatie handelen.

Waarom dit
gesprekshulpmiddel gebruiken?

Bron: Khair K. Orthop Nurs. 2010; 29(3):193-200.
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Het hulpmiddel kan worden gebruikt 
door elke verpleegkundige, ongeacht:

• ������������of u zeer gespecialiseerd bent in hemofilie
	 of niet zo veel ervaring hebt met de ziekte
• �of u ervaring hebt met adolescente 

patiënten of niet eerder met deze 
leeftijdsgroep hebt gewerkt

• �of u een lange of een korte afspraak  
hebt gepland

Het gesprekshulpmiddel is zo ontwikkeld dat 
het u maximale flexibiliteit geeft. U kunt het 
hulpmiddel op een gestructureerde manier 
gebruiken en alle onderwerpen gedetailleerd 
bespreken, of u kunt het als een algemene 
handleiding gebruiken tijdens elke afspraak 
met uw patiënt. Gebruik het op de manier die het  
best past bij uw ervaring en persoonlijke aanpak.

Geen twee jonge mensen zijn hetzelfde. Ze 
kunnen verschillen in leeftijd, zelfstandigheid en 
volwassenheid. Met sommige patiënten moet 
u een uitgebreider en gedetailleerder gesprek 
voeren, terwijl anderen beter op de hoogte zijn 
en minder ondersteuning nodig hebben.

Omdat het gesprekshulpmiddel is onderverdeeld 
in 12 deelonderwerpen, hebt u de vrijheid om 

gedeeltes over te slaan of kort aan te stippen waar  
uw patiënt al van op de hoogte is. Het is niet nodig  
om het hulpmiddel in chronologische volgorde te  
gebruiken of uw gesprek op te bouwen rond de  
structuur ervan. Hoe u het hulpmiddel gebruikt, 
moet individueel worden afgestemd op de 
behoeften van elke patiënt.

Het hulpmiddel kan worden gebruikt 
voor alle adolescente patiënten, ongeacht:

• de mate van volwassenheid die ze laten zien

• �of ze goed op de hoogte zijn van hun 

stollingsziekte of meer ondersteuning  

nodig hebben

• �of ze veel of weinig belangstelling hebben 

om meer te leren over hun aandoening

Wie kan het
gesprekshulpmiddel gebruiken? 



77
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Gespreksbord
Dit is een visueel hulpmiddel als leidraad voor gesprekken tussen u
en uw tieners om te zorgen dat u alles aan bod laat komen dat ze 
moeten weten over hun stollingsziekte.

Het bord is verdeeld in 5 hoofdcategorieën en in totaal 12 verschillende 
onderwerpen. Hierin komt alles aan bod waar een tiener zich bewust 
van moet zijn wanneer hij* zelf zijn stollingsziekte reguleert. Het is aan 
u en de patiënt om te beslissen welke onderwerpen aan bod moeten 
komen. Er is geen juiste of verkeerde volgorde. 

U kunt bijvoorbeeld 1 a 2 onderwerpen per afspraak aan bod laten 
komen en zo binnen 5 tot 10 afspraken alle onderwerpen bespreken.

Gesprekskaarten
U kunt de gesprekskaarten gebruiken als leidraad bij de 
onderwerpen die tijdens de afspraak worden besproken. Na de 
afspraak kunt u de kaarten (alleen de kaarten die u hebt besproken) 
meegeven aan de patiënt, zodat hij ze nog eens kan raadplegen als 
hij ergens onzeker over is.

Er is 1 gesprekskaart per onderwerp, dus 12 kaarten in totaal. Op de 
kaarten staan de belangrijkste aandachtspunten van elk onderwerp en 
er kunnen extra geheugensteuntjes worden toegevoegd als u denkt  
dat dit behulpzaam is. Op sommige kaarten is er ook ruimte waarin  
u aantekeningen kunt maken of schema's kunt tekenen als  
hulpmiddel bij uw gesprek. 

Een gedetailleerde richtlijn voor alle gesprekskaarten vindt u op pagina 11.

Gewrichten en gewrichtsschade

hebben speciale zorg nodig

GEZONDHEID · GEWRICHTSSCHADE

Gewrichtsschade verbetert of verdwijnt niet vanzelf en kan permanent worden.

Er zijn bepaalde stappen die je met je zorgverlener kan bespreken om te voorkomen dat dit gebeurt.

De gezondheid van je gewrichten kan soms een uitdaging vormen wanneer je hemofi lie hebt. Maar je 

kan streven naar een leven waarin hemofi lie minder invloed heeft op je gezondheid en welzijn.

Uiteinden van botten

 Kraakbeen werkt 

als schokdemper 

tussen de uiteinden 

van de botten

 De gewrichtsholte

beschermt de

uiteinden van de
botten.

Het gewrichtsvlies

produceert 

gewrichtsvocht

en werkt als een fi lter 

om schadelijke stoff en

te verwijderen

Wat is een gewricht? 

Gewrichten zijn de 

plekken in je lichaam 

waar de botten 

samenkomen. Als je ze 

niet zou hebben, kon 

je je vingers, armen en 

benen niet bewegen.

Het lichaam heeft veel

soorten gewrichten. 

Maar bij hemofi lie 

veroorzaken de 

zogeheten scharnier-

gewrichten, zoals de 

knieën, enkels en 

ellebogen, de meeste 

problemen.

Het gewrichtsvocht

smeert het gewricht

Bron: Gualtierotti R et al. J Thromb Haemost. 2021;19(9):2112-2121.

Wie moet je wat vertellen? 
Waarom? En hoe?

MENSEN · JE NETWERK

Sommige mensen met hemofi lie zijn heel open over hun stollingsziekte. Anderen praten er alleen 
over met hun familie, vrienden en misschien een leraar of trainer, zodat zij weten wat ze moeten doen 
in een noodgeval. Je mag helemaal zelf weten aan wie je het wil vertellen en hoeveel je wil delen. 
Dat is jouw keuze.

Waarom zou je anderen vertellen over je 
stollingsziekte?

Het kan goed voelen om met vrienden of 
anderen die dicht bij je staan over iets te praten 
dat moeilijk is. Op die manier hoef je het niet 
allemaal alleen te doen.

Er zijn ook praktische voordelen. Als er 
bijvoorbeeld een noodgeval is en je niet in staat 
bent om te praten, kunnen zij de hulpverleners 
vertellen over jouw stollingsziekte.

De meeste mensen willen helpen. Als je hulp 
nodig hebt, vraag het gewoon. Het antwoord 
zal bijna altijd ja zijn.

Wie zou je willen vertellen
over je stollingsziekte?

  Je familie

  Je vrienden of enkele van hen

  Je klasgenoten

  Je leerkrachten

  Je teamgenoten

  Je trainer

  Je collega's op het werk

  Je baas

              

              

Met wie kan je praten als je niet kan praten
met de mensen die het dichtst bij je staan?

Als je met iemand anders wil praten dan je vrienden 
of familie, kan je altijd praten met de verpleegkundige 
of de arts als je voor een controle komt. Je kan ook 
contact opnemen met de patiëntenvereniging: de NVHP.

Niet vergeten! Je kan het aan 
iedereen vertellen die je wil.

Het bewaren van medicatie kan best een uitdaging zijn.
Vraag je apotheker naar de beste manier om je medicatie te bewaren en schrijf dat hier op:

Een eenvoudige gids voor het bestellen van je medicatie
Het is belangrijk om je medicatie toe te dienen om het risico van bloedingen en gewrichtspijn te verlagen.

Het kan beperkingen in het leven, zoals niet kunnen meedoen aan sport en ontspanningsactiviteiten, 

helpen voorkomen. Lees hier hoe je je medicatie kan bestellen.

PRAKTISCHE ZAKEN · JE MEDICATIE BESTELLEN

Wanneer?
Je moet altijd voldoende medicatie bij de hand hebben om een bloeding te behandelen. Zorg er daarom voor dat je plant wanneer je meer medicatie 

moet bestellen, zodat je niet zonder zit wanneer je 
deze nodig hebt.

Tip! Stel een alarm in op je telefoon of noteer eenafspraak op je kalender om je eraan te helpen herinneren om ruim op tijd meer medicatie te bestellen.Hoeveel?
Overleg met het behandelcentrum welke hoeveel-heden je kan bestellen en wanneer je het beste een 
nieuwe bestelling kunt plaatsen. Veel ziekenhuizen 
geven per keer voor drie maanden mee.
Waar?
Je kan je medicatie ophalen in het ziekenhuis of bij 
de apotheek. Soms kan het ziekenhuis de medicatie 
naar je huis sturen (hou in dat geval rekening met 
een langere bezorgtijd).

Tip! Controleer of het mogelijk is om je medicatie 
vooraf te bestellen, vóór je volgende controle in het 
ziekenhuis. Dan kan je deze ophalen als je er toch bent.

Hoe?

Bel:  

Schrijf naar:  

Of bestel online op:  

•   Bestellen
•   Ophalen 

(of bezorgen)
•   Bewaren

Hoe het gesprekshulpmiddel gebruiken?
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Actieblok
Gebruik het actieblok om de datum en het tijdstip van 
de volgende afspraak van de patiënt te noteren. Als er 
specifieke punten zijn waar uw patiënt aandacht aan moet 
besteden, kunt u dat hier noteren. U kunt het actieblad 
vervolgens afscheuren en het aan de patiënt geven.

Brochure voor ouders en voogden
Deze brochure is ontwikkeld om ouders en voogden 
te helpen inzicht te krijgen in hoe hun rol als verzorger 
verandert wanneer hun kind in de pubertijd komt en hoe  
ze een tiener kunnen helpen bij deze overgang van kind  
naar volwassene.

DAGELIJKS LEVEN
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Vandaag hebben we het gehad over:

Gesprekspunten:

Voor de volgende afspraak:

Naam:

Datum:

Datum en tijdstip van volgende afspraak:

Actieblok

© 2026 Swedish Orphan Biovitrum AB (publ) - Alle rechten voorbehouden. SobiTM is een handelsmerk van 
Swedish Orphan Biovitrum AB (publ). Lokaal verantwoordelijk: Swedish Orphan Biovitrum (The Netherlands) B.V., 
Poortland 66, 1046 BD Amsterdam. liberatelife.eu/nl-nl

NP-49538, april 2026 hemofi lie overstijgen

LIBERATE
LIFE

Voor ouders en voogden

De overgang 
van kind
naar volwassene

LIBERATE
LIFE

*Daar waar in de tekst hij/hem staat, kan ook zij/haar of hen/hun worden gelezen.
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Dit gedeelte is een richtlijn voor alle 12 gesprekskaarten. Bij elke kaart krijgt u input voor het sturen van  
het gesprek en tips voor het gebruiken van de kaart. De leerdoelen voor elke kaart worden ook voor u 
op een rij gezet. Idealiter leest u alle kaarten vooraf door om een idee te hebben van de inhoud ervan. 
 
De kaarten zijn zo gestructureerd dat ze u helpen om alle onderwerpen gedetailleerd aan bod te laten 
komen. Neem voordat u het gesprek start even de tijd om de kaarten, die u en uw patiënten hebben 
besloten te bespreken, door te nemen.
 
Goed om te onthouden: De instructies op de volgende pagina zijn bedoeld als richtlijn. Afhankelijk  
van uw ervaring, uw aanpak en de behoeften van elke individuele patient kunt u ze gebruiken op de  
manier die voor u logisch is. 

1.	� Luister actief naar de tiener en richt u op de dingen die het belangrijkst  
zijn in zijn leven.

	� Uit onderzoek blijkt dat verpleegkundigen therapietrouw kunnen bevorderen  
door belangstelling te tonen in hun adolescente patiënten als persoon en in  
hun specifieke levenssituatie.

2.	� Leg goed uit wat de voordelen voor de patiënt zijn van het opvolgen van  
uw aanbevelingen.

	� Ongeveer 50% van de tieners met een chronische aandoening houdt zich  
niet optimaal aan een profylactische behandeling, deels omdat ze de  
voordelen van profylaxe niet begrijpen.

3.	� Geef de pen aan de tiener en laat hem zelf aantekeningen maken.
	 �Alleen al het feit dat de patiënt de pen vasthoudt en aantekeningen maakt (in plaats  

van dat u dat voor hem doet) vergroot de kans dat hij de informatie onthoudt.

4.	� Gebruik het actieblok om een aantekening te maken van speciale 
aandachtspunten voor de volgende afspraak.

	� Zorg dat de aandachtspunten realistisch zijn, zodat ze voor de patiënt haalbaar  
zijn en hij een succeservaring kan hebben.

Tips voor
het praten
met tieners

Inleiding

Bron: Khair K. Orthop Nurs. 2010; 29(3):193-200.
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Deze gesprekskaart beantwoordt vragen die tieners kunnen hebben als ze hun medicatie voor de  
eerste keer zonder hulp bestellen: Hoeveel moeten ze bestellen? Hoeveel kan tegelijk worden besteld?  
Hoe doen ze een bestelling? En waar halen ze de medicatie op als de bestelling klaar is?

Input voor het gesprek

•	�� Vraag de patiënt om het bestelproces te 
beschrijven

•	�� Neem alle vragen door waar de patiënt  
het antwoord nog niet op weet

•	��� Vraag de patiënt om onder het kopje 'Hoe' 
een aantekening te maken van alles wat ze  
moeten weten over wie en waar

•	�� Raad de patiënt aan de kaart te bewaren  
om deze later nog eens te bekijken

Leerdoelen

•	� De patiënt is in staat om zijn eigen medicatie  
te bestellen

•	�� De patiënt is in staat om een geschikte 
hoeveelheid medicatie te bestellen

•	�� De patiënt weet waar de medicatie moet 
worden opgehaald of hoe hij deze per post  
kan laten verzenden

•	�� De patiënt kan zijn medicatie op de juiste 
manier bewaren

Gesprekskaart

Je medicatie bestellen

Tips!

•	�� Maak er een groot aandachtspunt van om uit te leggen waarom het belangrijk is dat er thuis genoeg 
medicatie op voorraad is (tieners reageren hier meestal goed op)

•	�� Als de patiënt onzeker is over het bewaren, leg dan uit hoe de medicatie bewaard moet worden en  
vraag de patiënt om aantekeningen te maken in het grijze vak rechtsonder op de voorkant van de kaart 

PRAKTISCHE ZAKEN
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Wat het ziekenhuis moet weten om 
jou je medicatie te kunnen geven:

• Je persoonsnummer (BSN)
• Je naam
• De naam van je medicatie
• De sterkte van je medicatie
•  Het aantal verpakkingen dat je 

nodig hebt

En om de medicatie naar je te 
versturen: 

• Je adres 
• Je telefoonnummer 
• De gewenste bezorgdatum

PRAKTISCHE ZAKEN · JE MEDICATIE BESTELLEN

Aantekeningen

© 2026 Swedish Orphan Biovitrum AB (publ) - Alle rechten voorbehouden. SobiTM is een handelsmerk van 
Swedish Orphan Biovitrum AB (publ). Lokaal verantwoordelijk: Swedish Orphan Biovitrum (The Netherlands) B.V., 
Poortland 66, 1046 BD Amsterdam. liberatelife.eu/nl-nl

NP-49538, april 2026 hemofi lie overstijgen
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Het bewaren van medicatie kan best een 
uitdaging zijn.
Vraag je apotheker naar de beste manier om je 
medicatie te bewaren en schrijf dat hier op:

Een eenvoudige gids 
voor het bestellen van 
je medicatie

Het is belangrijk om je medicatie toe te dienen om het risico van bloedingen en gewrichtspijn te verlagen.
Het kan beperkingen in het leven, zoals niet kunnen meedoen aan sport en ontspanningsactiviteiten, 
helpen voorkomen. Lees hier hoe je je medicatie kan bestellen.

PRAKTISCHE ZAKEN · JE MEDICATIE BESTELLEN

Wanneer?
Je moet altijd voldoende medicatie bij de hand 
hebben om een bloeding te behandelen. Zorg er 
daarom voor dat je plant wanneer je meer medicatie 
moet bestellen, zodat je niet zonder zit wanneer je 
deze nodig hebt.

Tip! Stel een alarm in op je telefoon of noteer een
afspraak op je kalender om je eraan te helpen 
herinneren om ruim op tijd meer medicatie te bestellen.

Hoeveel?
Overleg met het behandelcentrum welke hoeveel-
heden je kan bestellen en wanneer je het beste een 
nieuwe bestelling kunt plaatsen. Veel ziekenhuizen 
geven per keer voor drie maanden mee.

Waar?
Je kan je medicatie ophalen in het ziekenhuis of bij 
de apotheek. Soms kan het ziekenhuis de medicatie 
naar je huis sturen (hou in dat geval rekening met 
een langere bezorgtijd).

Tip! Controleer of het mogelijk is om je medicatie 
vooraf te bestellen, vóór je volgende controle in het 
ziekenhuis. Dan kan je deze ophalen als je er toch bent.

Hoe?

Bel:  

Schrijf naar:  

Of bestel online op:  

•   Bestellen
•   Ophalen 

(of bezorgen)
•   Bewaren

13
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Tips!

•	�� Maak er een aandachtspunt van om de patiënt uit te leggen waarom het belangrijk is om naar 
controles te gaan. Dit vergroot de kans dat de patiënt naar zijn afspraak gaat

•	�� U kunt op het overzicht tekenen en schrijven als de inhoud niet helemaal overeenkomt met  
hoe het in uw ziekenhuis gaat

Met deze gesprekskaart worden de procedures voor controleafspraken doorgenomen
en wie waarvoor verantwoordelijk is tijdens het gesprek: Wat doet het ziekenhuis? Wat wordt 
er verwacht van de patiënt? En waarom is het belangrijk om naar controles te gaan?

Input voor het gesprek

•	�� Gebruik het overzicht met de zes punten aan 
de binnenzijde van de kaart

•	 Vul de ontbrekende informatie in bij onderdeel
	 1, 2 en 4 of vraag de patiënt dit te doen

•	� Raad de patiënt aan de kaart te bewaren om 
deze later nog eens te bekijken

Leerdoelen

•	�� De patiënt kan uitleggen waarom het
	 belangrijk is om naar controles te gaan

•	�� De patiënt weet waar hij de tijd, datum en 
locatie van de volgende controle kan vinden

•	�� De patiënt weet hoe een afspraak verzet  
kan worden

•	�� De patiënt weet hoe hij een controle  
kan voorbereiden

•	�� De patiënt weet aan wie hij vragen kan  
stellen bij twijfels

•	�� De patiënt weet wat hij moet meenemen  
bij de volgende controle

Gesprekskaart

Op controle komen

PRAKTISCHE ZAKEN
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PRAKTISCHE ZAKEN · OP CONTROLE KOMEN

Moet de verpleegkundige 
wat je in vertrouwen vertelt 
geheimhouden?

Soms wel, soms niet. Vraag de 
verpleegkundigen hoeveel zij 
aan anderen (zoals je ouders 
of voogden) moeten vertellen 
voordat je over iets praat dat 
heel gevoelig ligt.

Aantekeningen

© 2026 Swedish Orphan Biovitrum AB (publ) - Alle rechten voorbehouden. SobiTM is een handelsmerk van 
Swedish Orphan Biovitrum AB (publ). Lokaal verantwoordelijk: Swedish Orphan Biovitrum (The Netherlands) B.V., 
Poortland 66, 1046 BD Amsterdam. liberatelife.eu/nl-nl

NP-49538, april 2026 hemofi lie overstijgen
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Je behandeling 
aanpassen aan je 
dagelijks leven

Hoewel het kan aanvoelen als een last, is het voor het reguleren van je behandeling heel belangrijk 
om naar je controleafspraken te komen. Die kunnen worden gebruikt om te bepalen of je behandeling 
geschikt is voor jou en hoe jij je leven vormgeeft. Het geeft je ook de mogelijkheid om zaken te bespreken 
die voor jou niet werken of die je wil veranderen om jouw dromen en ambities te kunnen najagen.

EEN EXTRA REDEN OM NAAR JE CONTROLES TE GAAN

Je kan altijd met je ouders praten over de belangrijke dingen 
in je leven, maar weet dat je medische team je ook advies kan 
geven over allerlei zaken. Van reizen en studiekeuze, tot op 
jezelf gaan wonen, sporten en een actieve levensstijl, maar 
ook over dingen als seks en tatoeages.

Maar vergeet niet: de regels over hoeveel de artsen en 
verpleegkundigen verplicht zijn om aan je ouders of voogden 
te vertellen over je gesprekken tijdens de controle kunnen 
verschillen. Je kan altijd vragen stellen over je rechten, 
voordat je iets deelt dat heel gevoelig ligt.

PRAKTISCHE ZAKEN OP CONTROLE KOMEN

•   Uitnodiging
•   Een afspraak 

verzetten
•   Voorbereiding
•   Controles

PRAKTISCHE ZAKEN · OP CONTROLE KOMEN

PRAKTISCHE ZAKEN · OP CONTROLE KOMEN

Houd goed in je logboekje 
of in VastePrik bij: 

•  Elke extra dosis die je hebt 
moeten toedienen sinds 
je laatste controle

•  Elke bloeding die je hebt 
gehad sinds je laatste 
controle:

 •  Hoe ontstond deze?

 •  Waar ontstond deze?

 • Wat heb je gedaan? 

•     Noteer alle vragen 
die je hebt

Tip! Overweeg of er iets 
is waar je over wil praten 
zonder dat je ouders 
of voogden erbij zijn 
(maar vergeet niet om de 
verpleegkundige te vragen 
of je ouders of voogden op 
de hoogte moeten worden 
gebracht van het gesprek, 
voordat je over iets praat 
dat heel gevoelig ligt).

3

VOORBEREIDEN EEN AFSPRAAK VERZETTEN

Als je niet naar één van je 
afspraken kan komen, moet je 
die afspraak zo snel mogelijk 
verzetten. Dat doe je zo:

Tip! Het is belangrijk om je 
afspraak zo snel mogelijk 
te verzetten, zodat je een 
moment kan kiezen dat 
jou het beste uitkomt. Het 
voorkomt ook dat je lang 
moet wachten op je 
nieuwe afspraak.

1

UITNODIGING

Je wordt uitgenodigd 
voor een controle via: 

Tip! Noteer de datum, 
tijd en locatie van je 
controle in je agenda, 
zodat je hem niet vergeet.

2 4

VRAGEN

Als je vragen hebt over je 
controle, kan je contact 
opnemen met: 

´

5

DAG VAN DE AFSPRAAK

Het enige dat je mee hoeft 
te nemen naar je afspraak is 
dat wat je hebt voorbereid 
onder punt drie.

Tip! Draag los vallende 
kleding met mouwen en 
broekspijpen die makkelijk 
opgerold kunnen worden 
(zodat de ellebogen, enkels 
en knieën kunnen worden 
gecontroleerd). Op die 
manier hoef je je shirt of 
broek niet uit te trekken.

6

CONTROLES 

Hierbij wordt gecontroleerd 
of alles goed gaat en wordt 
samen met jou bepaald of 
de dosering of iets anders 
aangepast moet worden. 

Goed om te onthouden: 
vertel de verpleegkundige 
over alle nieuwe gewoontes 
die je hebt opgepakt (zoals 
met een nieuwe sport 
beginnen). Als je behandel-
plan niet past bij je dagelijks 
leven (als je bijvoorbeeld 
je medicatie op een ander 
moment wil toedienen), vertel 
dat dan tijdens je afspraak 
aan de verpleegkundige.

GEMISTE CONTROLES

Als je niet naar een controle komt, wordt 
contact opgenomen met jou en je ouders 

of voogden en word je uitgenodigd voor 
een nieuwe controle. 

15
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Tip!

•	�� Overweeg om de patiënt te vragen hoe hij de medicatie zou toedienen als hij gewond zou zijn

Deze gesprekskaart richt zich op hoe de patiënt zijn eigen medicatie moet toedienen. Deze gesprekskaart 
heeft als doel de patiënt te ondersteunen in het toedienen van zijn eigen medicatie. Via gedetailleerde 
instructies krijgt de patiënt inzicht in zijn eigen specifieke medische behandeling. 

Input voor het gesprek

•	��� Begin door de patiënt te vragen wat hij het 
lastigst vindt aan het toedienen van zijn 
medicatie

•	� Vraag de patiënt om zijn medicatie toe te 
dienen (of te doen alsof hij deze toedient)
waarbij hardop elke stap wordt uitgelegd

•	���� Benadruk waarom het belangrijk is dat de 
patiënt de medicatie toedient en wat er gebeurt 
als hij dit niet doet. Dit vergroot de kans dat de 
patiënt zich aan de behandeling houdt

•	�� Raad de patiënt aan de kaart te bewaren  
om deze later nog eens te bekijken

Leerdoelen

•	 ��De patiënt is in staat om zijn eigen medicatie  
klaar te maken

•	 ��De patiënt weet wanneer zijn medicatie moet  
worden toegediend

•	���� De patiënt is in staat eraan te denken om zijn 
medicatie toe te dienen, zonder hieraan  
herinnerd te worden door een volwassene

•	�� De patiënt begrijpt het belang van het toedienen  
van de medicatie

Gesprekskaart

Je medicatie toedienen

PRAKTISCHE ZAKEN
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PRAKTISCHE ZAKEN · JE MEDICATIE TOEDIENEN

Hoe dien je je medicatie toe?

Heb je vragen over het toedienen van je medicatie?
Neem dan contact op met je hemofi lieteam.

Aantekeningen

© 2026 Swedish Orphan Biovitrum AB (publ) - Alle rechten voorbehouden. SobiTM is een handelsmerk van 
Swedish Orphan Biovitrum AB (publ). Lokaal verantwoordelijk: Swedish Orphan Biovitrum (The Netherlands) B.V., 
Poortland 66, 1046 BD Amsterdam. liberatelife.eu/nl-nl

NP-49538, april 2026 hemofi lie overstijgen

LIBERATE
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Als je je medicatie 
zonder hulp kan 
toedienen, 
krijg je meer vrijheid

PRAKTISCHE ZAKEN · JE MEDICATIE TOEDIENEN

Op vakantie met vrienden? Schoolreis? Weekendje alleen thuis? Als je je eigen medicatie kan toedienen, 
is het makkelijker om voor jezelf te zorgen. Dat geeft je vrijheid en maakt je minder afhankelijk van de 
volwassenen in je leven. Dus als je leert om je medicatie zelf toe te dienen, kan dit je helpen om een 
zelfstandiger leven te leiden.

Wanneer moet je je medicatie 
toedienen?

Dit hangt van verschillende zaken af, zoals het type
medicatie dat je gebruikt. Vraag de verpleegkundige 
wanneer je je medicatie moet gebruiken en schrijf 
het antwoord hier op:

Drie goede vragen om jezelf te stellen:

1.  Hoe pas ik het toedienen van mijn medicatie in 
mijn dagelijkse routine?

2.  Wat is het grootste obstakel voor het toedienen 
van mijn medicatie?

3.  Zijn er sporten of andere activiteiten waar ik 
rekening mee moet houden?

Waarom moet je je
medicatie toedienen? 

Het toedienen van je medicatie beschermt 
je niet alleen tegen levensbedreigende 
bloedingen, maar ook tegen micro-
bloedingen. Microbloedingen (ook wel 
subklinische bloedingen genoemd) worden 
mogelijk niet opgemerkt bij lichamelijk 
onderzoek en worden misschien niet 
gevoeld. Microbloedingen zijn een veel 
voorkomende oorzaak van pijn en kunnen 
in de loop van de tijd je gewrichten 
beschadigen. Gewrichtsschade kan 
onopgemerkt blijven totdat je ernstige pijn 
krijgt die van invloed is op je vermogen 
om te sporten, te rennen of zelfs om 
goed te lopen. 

Bron: Srivastava A et al. Haemophilia 2020; 26(Suppl 6):1–158. Tiede A et al. Haematologica. 2021 Jul 1;106(7):1902–1909. Skinner MW et 
al. Haemophilia. 2020 Jan;26(1):17–24. Mancuso M et al, Haemophilia 2023;29(2):619–628. Manco-Johnson MJ et al. N Engl J Med. 2007 
Aug 9;357(6):535-44. Gooding R et al. J Blood Med. 2021 Apr 1;12:209-220. De la Corte-Rodriguez H. Haemophilia. 2022 Jan;28(1):138-144. 
Oldenburg J. Blood. 2015 Mar 26;125(13):2038-44.
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Met deze gesprekskaart wordt besproken wat de patiënt nodig heeft ter ondersteuning van zijn 
hemofilie wanneer hij op reis is. De kaart is onderverdeeld in drie gedeelten: 'Vóór de reis' met 
algemene reistips; 'Als je vliegt' met specifieke tips voor vliegreizen; en 'Naar het buitenland 
reizen' met specifieke tips voor internationale reizen. Daarnaast geeft de kaart suggesties  
voor zaken die moeten worden ingepakt.

Input voor het gesprek

•	�� Begin met de vraag of de patiënt reisplannen 
heeft, of waar hij in het verleden naartoe is 
gereisd en gebruik dat als gespreksstarter

•	�� Vul de ontbrekende informatie in op de  
voor- en binnenzijde van de kaart of vraag  
de patiënt dit te doen

•	�� Raad de patiënt aan de kaart te bewaren  
om deze later nog eens te bekijken

Leerdoelen

•	�� De patiënt is in staat om zijn eigen reis te plannen
	 en contact op te nemen met relevante instanties 	
	 zoals het hemofiliebehandelcentrum, de 		
	 zorgverzekeraar en lokale ziekenhuizen

•	�� De patiënt weet hoe hij de medicatie op de  
juiste manier moet bewaren tijdens reizen

•	�� De patiënt weet wat hij moet inpakken  
voor de reis

•	�� De patiënt weet waar hij hulp kan zoeken  
bij noodgevallen

Tip!

•	�� Gebruik realistische scenario's om je punt duidelijk te maken. Bijvoorbeeld “Je bent op skivakantie  
en valt bovenaan de helling. Wat doe je dan?” of “Je vlucht is vertraagd. Heb je genoeg medicatie?”

Gesprekskaart

Reizen

DAGELIJKS LEVEN
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DAGELIJKS LEVEN · REIZEN

Aantekeningen
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Als je hemofi lie hebt kan je volop genieten van reizen. Er komt wel wat extra planning bij kijken. 
Zeker als je naar het buitenland reist. Tot nu toe hebben de volwassenen in je leven dit waarschijnlijk 
grotendeels geregeld. Lees hier hoe je jouw toekomstige reizen kan plannen.

Vóór de reis
Laat je behandelplan controleren
Ga je skiën, trektochten maken, surfen of doe je 
andere lichamelijke activiteiten tijdens je reis? 
Vraag het hemofi liebehandelcentrum dan om 
je behandelplan te controleren om te zien of er 
aanpassingen nodig zijn.

  Bel ze op: 

Controleer je medicatievoorraad
Er bestaan verschillende factorproducten met 
verschillende vereisten voor het bewaren. In de 
bijsluiter die je in de verpakking van je medicijn 
vindt, staat hoe je het middel moet bewaren. Een 
vuistregel is dat het niet te warm en niet te koud 
bewaard moet worden, omdat dit van invloed kan 
zijn op hoe goed het werkt.

Tip! Als je naar een plek reist waar het heel warm is, 
bewaar je medicatie dan in een koeltas, of zorg dat 
er een koelkast is in het hotel. 

Voer je informatie voor noodgevallen in 
op je telefoon
Het is een goed idee om je medische gegevens
altijd bij je te hebben. De meeste telefoons hebben 
de mogelijkheid om dergelijke gegevens in te 
voeren. Gebruik deze mogelijkheid en sta anderen 
toe je gegevens te raadplegen, zelfs als je 
telefoon is vergrendeld.

Praat met het 
hemofi liebehandelcentrum.
Aarzel niet om te bellen —
Veiligheid gaat voor alles! 

Veilig op reis 

DAGELIJKS LEVEN · REIZEN

•   Planning
•   Bewaren van 

medicatie
•  Inpaklijst
•  In noodgevallen

+
Als je vliegt

DAGELIJKS LEVEN · REIZEN

Haal een 'medicijnenpaspoort' en neem je 
medicatie mee aan boord
Bewaar je medicatie altijd in je handbagage. 
Ingecheckte bagage kan zoekraken en vaak 
is het zo koud in het vliegtuigruim dat je 
medicatie beschadigd kan raken. Om je 
medicatie door de douane te krijgen, moet je 
een 'medicijnenpaspoort' meenemen waarin je 
stollingsziekte en de medicatie die je toedient 
worden beschreven.

Vraag de brief ten minste één maand van tevoren 
aan (er kan een wachttijd zijn tijdens een drukke
vakantieperiode).

+
Naar het buitenland reizen

Zoek het dichtstbijzijnde hemofi liebehandelcentrum
Zoek uit waar het dichtstbijzijnde hemofi lie-
behandelcentrum is op jouw bestemming. Sla het 
adres en telefoonnummer op in je telefoon, zodat 
je het altijd bij de hand hebt.

Tip! Zoek het dichtstbijzijnde 
hemofi liebehandelcentrum hier: 
https://hclocator.org/centrelocator/

Zorg dat je verzekerd bent
Europa: Je hebt de blauwe EU-zorgpas nodig.
Let op: In sommige landen moet je tot 40% van de
kosten zelf voorschieten. Het is dus handig om ook 
een particuliere reisverzekering af te sluiten.

Rest van de wereld: Het wordt aangeraden een 
particuliere reisverzekering afsluiten.

Medische goedkeuring vooraf
Als je een particuliere reisverzekering hebt, neem dan 
contact op met je verzekeraar in hoeverre het nodig 
is om medische goedkeuring aan te vragen voordat 
je gaat reizen. Anders dekt je verzekering je medische 
behandeling mogelijk niet. Als je dan een ongeval 
krijgt, moet je de behandeling zelf betalen, wat heel 
erg duur kan zijn.

Skiën en actieve vakanties
Voor sommige activiteiten is een speciale reisverzekering 
nodig. Als je gaat skiën of iets dergelijks, moet je 
controleren of je verzekeraar dit dekt.

Ben je voor een langere tijd weg?

Als je een langere reis gaat maken, hoef je 
mogelijk niet al je factormedicatie met je 
mee te nemen vanaf huis. En soms is je reis 
zo lang dat je niet alle benodigde medicatie 
zelf mee kunt nemen. Bespreek met je 
hemofi liebehandelcentrum of zij kunnen 
helpen om te regelen dat je je medicatie op 
je bestemming kunt halen. 

Denk eraan dat je dit zo snel mogelijk voor je 
vertrek aan hen laat weten, omdat het tijd kan 
kosten om deze zaken te regelen.

Wat moet je doen als je je 
medicatie bent kwijtgeraakt? 

Of als je noodhulp nodig 
hebt bij een bloeding?

Inpaklijst
•  Medicatie, vlindernaalden, injectiespuiten, 

desinfectiedoekjes, stuwband, watten-
bolletjes en handdesinfectiemiddel* (denk 
eraan om extra voorraad mee te nemen, voor 
het geval je reis langer duurt dan verwacht)

•  Naaldencontainer voor gebruikte spuiten 
(vraag het hemofi liebehandelcentrum om

 een container in reisformaat)

•   Medicijnenpaspoort (zodat je je medicatie 
mee kan nemen aan boord van het 
vliegtuig)

•  Medische ID-kaart stollingsziekte

•  Lijst met contactgegevens (waaronder 
je eigen hemofi liebehandelcentrum en 
het dichtstbijzijnde ziekenhuis op jouw 
bestemming)

•  De blauwe zorgpas (als je binnen de EU reist)

•   Particuliere reisverzekering (als je buiten
 Europa reist om te zorgen voor aanvullende
 dekking)

•  Koeltas (als je medicatie koel moet
 blijven tijdens de vlucht)

•  Coldpacks voor eenmalig gebruik 
(verkrijgbaar bij apotheken), zowel voor 
het behandelen van bloedingen als voor 
het koelen van je koeltas als je reis langer 
duurt dan verwacht

Neem contact op met:

Neem contact op met:

* Houd rekening met de geldende voorwaarden van luchthavens 
voor het meenemen van vloeistoff en.
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Deze gesprekskaart is gemaakt om uw gesprek met patiënten over hun typische tienerzorgen te ondersteunen  
en om hun welzijn te optimaliseren. Deze kaart is gebaseerd op een dialoog. Dat betekent dat er heel weinig 
specifieke informatie op staat en dat deze alleen is bedoeld om u te helpen de gesprekken te structureren. 
Hij is ook zo gemaakt dat de patiënt wordt gestimuleerd om een actievere rol in het gesprek hebben.

Tips!

•	 ��Probeer de patiënt te vragen om onder de verschillende onderwerpen aantekeningen te maken van dingen die 
hij wil onthouden. Alleen al het opschrijven helpt de patiënt om zich de informatie later te herinneren

•	� Probeer de patiënt te vertellen dat hij met u over andere dingen dan alleen zijn stollingsziekte kan praten. 
Zorg er wel voor dat u de rechten van de patiënt ten aanzien van het beroepsgeheim uitlegt voordat u 
gevoelige onderwerpen bespreekt

Input voor het gesprek

•	�� Begin door de patiënt te vragen waar hij over 
wil praten. Of probeer enkele algemene vragen 
te stellen over zijn levensstijl. Bijvoorbeeld of hij 
wel eens naar feestjes gaat

•	�� Als de patiënt niet vrijuit spreekt, probeer dan 
te vragen naar de onderwerpen die op de kaart 
worden genoemd

•	�� Als de patiënt niet bereid is om te praten, begin 
dan met het geven van algemene informatie waar  
hij van op de hoogte moet zijn. Bijvoorbeeld 
waar hij rekening mee moeten houden bij het 
laten zetten van een tatoeage

•	��� Als een van jullie aantekeningen heeft gemaakt 
op de kaart, raad de patiënt dan aan deze te 
bewaren om deze later nog eens te bekijken

•	 ��Als u het nog niet met de patiënt hebt gehad over  
het beroepsgeheim, dan is dit een goed moment 
om het ter sprake te brengen, zodat de patiënt kan  
kiezen wat hij met u wil delen

Leerdoelen

•	�� De patiënt weet waar hij rekening mee moet 
houden, bijvoorbeeld bij het laten zetten van 
een tatoeage

•	�� De patiënt weet waar hij rekening mee moet 
houden als hij naar feestjes gaat

•	�� De patiënt weet waar hij rekening mee  
moet houden als hij met alcohol of drugs  
in aanraking komt 

•	�� De patiënt weet waar hij rekening mee moet 
houden als hij gaat daten of seks heeft

Gesprekskaart

Grote en kleine problemen

DAGELIJKS LEVEN
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DAGELIJKS · GROTE EN KLEINE PROBLEMEN 

Aantekeningen
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Levensstijl en 
sociale contacten

DAGELIJKS · GROTE EN KLEINE PROBLEMEN 

Feestjes

Tatoeages

Hobby's

Daten

Er komt veel op je af als tiener. Over sommige dingen kan je makkelijk praten, maar andere 
zaken zijn misschien moeilijk om te delen met familie en vrienden. Gebruik deze kaart om 
te delen wat je bezighoudt en te bespreken hoe je voor je welzijn kan zorgen.

Studeren

Voeg je eigen onderwerp toe:

Seks

Sporten

Voeg je eigen onderwerp toe:
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Gebruik deze gesprekskaart als ondersteuning voor uw gesprek met de patiënt over waarom sport en 
actieve ontspanning zo belangrijk zijn voor de lichamelijke en psychische gezondheid. Deze kaart is 
bedoeld als gespreksstarter (zonder in detail te treden) om de patiënt te laten spreken.

Tips!

•	 ��Probeer de patiënt te vragen om de stellingen op de kaart te lezen. Zitten er stellingen tussen
	 waar hij het over willen hebben? 

•	�� Gebruik de achterkant van de kaart om aantekeningen te maken of stimuleer de patiënt  
om dit te doen (dit werkt bevorderend voor het leren)

Input voor het gesprek

•	� Begin door de patiënt te vragen wat hij doet in  
zijn vrije tijd en wat hij leuk vindt aan de genoemde  
activiteiten of gebruik de op de kaart afgedrukte 
stellingen om het gesprek op gang te brengen

•	� Probeer de hobby's die de patiënt heeft genoemd
	� als vast referentiepunt te gebruiken tijdens de rest 

van het gesprek (het gesprek personaliseren werkt 
motiverender)

•	�� Vraag de patiënt vervolgens wat hij nog meer 
leuk zou vinden om in zijn vrije tijd te doen om

	 de patiënt te stimuleren tot andere vormen van 	
	 lichamelijke recreatie

•	�� Herinner de patiënt eraan dat het verlagen van  
het risico op bloedingen en gewrichtspijn, 
beperkingen in het leven, zoals het niet mee  
kunnen doen aan sport en ontspannings
activiteiten, kan tegengaan

Leerdoelen

•	�� De patiënt weet waarom het zo belangrijk is om
	 lichamelijk actief te blijven als je hemofilie hebt

•	�� De patiënt weet hoe gewrichtsschade kan worden  
voorkomen door regelmatige lichamelijke activiteiten

•	 ��De patiënt weet dat hij er zelf verantwoordelijk voor 
is om goed voor zijn gewrichten te zorgen door 
lichamelijk actief te blijven

•	�� De patiënt weet welke specifieke lichamelijke 
activiteiten gunstig zijn en hoeveel tijd hij daaraan 
moet besteden en is op de hoogte van de risico's 
die gepaard gaan met de activiteiten

•	 ��De patiënt weet wanneer zijn medicatie moet worden  
aangepast of extra medicatie moet worden toegediend

•	�� De patiënt begrijpt de voordelen van sport en fysieke  
recreatie voor zijn lichamelijke en psychische welzijn

Gesprekskaart

Sport en ontspanning

Bron: �Srivastava A et al. Haemophilia 2020; 26(Suppl 6):1-158. 
Tiede A et al. Haematologica. 2021 Jul 1;106(7):1902-1909. 
�Skinner MW et al. Haemophilia. 2020 Jan;26(1):17-24. 
Hermans C, Pierce GF. Haemophilia. 2023 Jul;29(4):951-953.
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Aantekeningen

DAGELIJKS LEVEN · SPORT EN ONTSPANNING
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Wat wil je graag 
doen? Wat vind je 
leuk om te doen?

DAGELIJKS LEVEN · SPORT EN ONTSPANNING

Het is mogelijk om te streven naar een leven waarin hemofi lie minder invloed heeft op je gezondheid 
en welzijn. Het soort activiteit en hoe vaak je die kan doen verschilt per patiënt. Sommige mensen 
kunnen bijna alles doen en anderen kunnen minder doen. Welke activiteit wil jij graag doen?

Moet ik extra medicatie
gebruiken als ik sport
of lichamelijk actief ben
in mijn vrije tijd?

Mijn droom is 
om te gaan ...

Hoeveel kan 
ik sporten?

De leukste activiteit die ik
heb geprobeerd is ... omdat ...

Waarom is het goed 
om dingen te doen 
in mijn vrije tijd?

Hoe kan ik goed voor 
mijn gewrichten zorgen?

In mijn vrije tijd 
doe ik graag ... omdat ...

Zijn er activiteiten die ik
beter niet kan doen?

Ik ben bij mijn 
vrienden als ik ...
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Deze gesprekskaart geeft de belangrijkste informatie over bloedingen - een bloeding herkennen en 
de ernst ervan bepalen - en biedt een mogelijkheid om te bespreken hoe een bloeding moet worden 
behandeld. De bloedingen worden onderverdeeld in onschuldig, ernstig en levensbedreigend en 
worden vervolgens besproken per type bloeding zoals bloedneuzen en bloedingen in de mondholte.

Tips!

•	�� Op de voorkant van de kaart kunt u op de illustratie aangeven waar bloedingen vaak voorkomen

•	�� Probeer de kennis van de patiënt te testen door te vragen wat hij zou doen bij het ervaren van een 
bloeding in verschillende gebieden, zoals in het kniegewricht

•	�� Overweeg om te beginnen met de levensbedreigende bloedingen en te eindigen met de onschuldige 
bloedingen en/of microbloedingen

Input voor het gesprek

•	�� Vraag de patiënt naar zijn persoonlijke
	 ervaringen met bloedingen

•	��� Neem de verschillende categorieën door.  
Het gesprek hoeft niet zo gedetailleerd te zijn  
als op de kaart staat

•	�� Benadruk het belang van op de juiste manier  
en tijdig reageren bij een bloeding 

•	�� Raad de patiënt aan de kaart te bewaren om 
deze later nog eens te bekijken

•	 ��Herinner de patiënt eraan dat het verlagen van het 
risico op bloedingen en gewrichtspijn, beperkingen 
in het leven, zoals het niet mee kunnen doen aan 
sport ontspanningsactiviteiten, kan tegengaan

Leerdoelen

•	� De patiënt heeft meer inzicht in waar  
een bloeding kan voorkomen en wat de 
symptomen zijn

•	�� De patiënt weet meer over de ernst van  
de bloedingen

•	�� De patiënt weet dat hij contact op moet 
nemen met het zorgteam als een  
bloeding optreedt

Gesprekskaart

Bloedingen

PERSOONLIJKE GEZONDHEID

Bron: �Srivastava A et al. Haemophilia 2020; 26(Suppl 6):1-158. 
Tiede A et al. Haematologica. 2021 Jul 1;106(7):1902-1909. 
Skinner MW et al. Haemophilia. 2020 Jan;26(1):17-24. 
Hermans C, Pierce GF. Haemophilia. 2023 Jul;29(4):951-953.
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Waarom moet je contact opnemen met 
het hemofi liebehandelcentrum, zelfs als je 
eerder hetzelfde soort letsel hebt gehad?

Goed om te onthouden:

GEZONDHEID · BLOEDINGEN

Bron:  Srivastava A et al. Haemophilia 2020; 26(Suppl 6):1- 158.
Malec L, Matino D. Haemophilia. 2023 Nov;29(6):1419-1429.
Hermans C, Pierce GF. Haemophilia. 2023 Jul;29(4):951-953.

Dat komt doordat geen twee bloedingen hetzelfde zijn. Daardoor kan de dosis die je 
nodig hebt verschillen, je kan een ander soort medicatie nodig hebben, of het is nodig 
om vrij te nemen van werk of school om te genezen. Het hemofi liebehandelcentrum 
kan je met al deze dingen helpen.

•    Het is een goed idee om je medische gegevens altijd bij je te 
hebben. Op de meeste telefoons kan je zulke gegevens invoeren. 
Gebruik deze functie en zorg dat anderen bij je gegevens kunnen, 
zelfs als je telefoon is vergrendeld.

•     Je krijgt niet altijd meteen symptomen. Soms ontstaan ze pas 
enkele uren of soms zelfs dagen nadat het letsel is opgetreden.

•    Neem extra voorzorgsmaatregelen als je zware lichamelijke 
activiteiten onderneemt, zoals skiën of voetballen, als je een 
behandeling bij de tandarts nodig hebt buiten de gewone 
controles of als je een operatie krijgt. Neem in die gevallen 
contact op met het hemofi liebehandelcentrum.

•    Hoe hoger het stollingsfactorgehalte in je bloed, hoe beter je 
beschermd bent tegen bloedingen. En op de lange termijn 
heeft het mogelijk voordelen voor de gezondheid van je 
gewrichten en pijn.

Het verminderen van gewrichtspijn en de kans op 
bloedingen helpt je om je beter te voelen en je leven 
met minder beperkingen te leiden.

BLOEDNEUZEN

Voor een bloedneus is mogelijk geen 
behandeling met stollingsfactor nodig. 
Vraag je zorgverlener wat je moet doen 
als je een bloedneus hebt.

Wat je moet doen

GEZONDHEID · BLOEDINGEN

Onschuldige bloedingenWat je moet doen bij een bloeding

OPPERVLAKKIGE SCHRAMMEN 

Schrammen zijn bloedingen aan het 
oppervlak van de huid, veroorzaakt door 
sneetjes of schaafwonden. Voor de bloeding 
is mogelijk geen behandeling met 
stollingsfactor nodig.

Wat je moet doen als de wond bloedt

Je kan soms een bloeding krijgen, spontaan (zonder 
duidelijke oorzaak), of nadat je je hebt gestoten of 
gesneden, bij lichamelijke activiteiten of bij een ernstig 
ongeluk. Het is belangrijk om de bloeding direct te 
behandelen. Niet alleen om de bloeding te stoppen, 
maar ook om de schade aan je lichaam en de gevolgen 
voor je dagelijks leven te beperken. Je kan op verschil-
lende plaatsen van je lichaam een bloeding hebben. 
Je zorgverlener geeft je richtlijnen voor de stappen 
die je moet doorlopen als je een bloeding vaststelt.

Jullie kunnen onderwerpen bespreken als:

•   Hoe je een bloeding vaststelt en wat je kan 
verwachten

•   Met wie je contact moet opnemen als je een 
bloeding ontdekt

•  Eerste hulp na een bloeding
•  Of medicatie nodig is en hoeveel
•  Hoe je je medicatie moet gebruiken

EERSTE HULP NA EEN BLOEDING

Een bloeding kan worden verminderd met de 
EHBO-stappen “RICE” - dit staat voor Rust, IJs, 
Compressie en Elevatie. Vraag je zorgverlener 
naar deze stappen.

MICROBLOEDINGEN

Bloedingen kunnen zich ook onopgemerkt 
en zonder symptomen voordoen. Dit worden 
microbloedingen of subklinische bloedingen 
genoemd. Microbloedingen zijn een veel 
voorkomende oorzaak van pijn en kunnen in 
de loop van de tijd je gewrichten beschadigen. 
Het toedienen van je medicatie beschermt je 
niet alleen tegen gewone bloedingen, maar 
ook tegen microbloedingen.

Bron:  Srivastava A et al. Haemophilia 2020; 26(Suppl 6):1- 158.
Tiede A et al. Haematologica. 2021 Jul 1;106(7):1902-1909.
Skinner MW et al. Haemophilia. 2020 Jan;26(1):17-24.
Mancuso M et al, Haemophilia 2023;29(2):619–628.
Manco-Johnson MJ et al. N Engl J Med. 2007 Aug 9;357(6):535-44.
Gooding R et al. J Blood Med. 2021 Apr 1;12:209-220.
De la Corte-Rodriguez H. Haemophilia. 2022 Jan;28(1):138-144.
Oldenburg J. Blood. 2015 Mar 26;125(13):2038-44.

Aantekeningen
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KNEUZINGEN

Een kneuzing wordt veroorzaakt
door een kleine bloeding in weefsel onder
de huid. De behandeling hangt af van de plaats 
en de grootte van de kneuzing. Vervangings-
therapie met stollingsfactor is niet altijd nodig 
voor kleine kneuzingen. Vraag je zorgverlener 
wat je moet doen als je een kneuzing hebt.

Wat je moet doen als de kneuzing niet bloedt

BLOEDING IN JE MOND

Een bloeding in de mond kan vervelend
zijn en een rommel geven. En doordat
het bloed met speeksel is gemengd ziet het
er soms erger uit dan het is. Maar de 
hoeveelheid bloed van een snee in de mond 
kan soms worden onderschat als veel van het 
bloed wordt doorgeslikt. Vraag je zorgverlener 
wat je moet doen als je een bloeding in je 
mond hebt.

Wat je moet doen als je een bloeding in je 
mond hebt

GEZONDHEID · BLOEDINGEN

Bron: Srivastava A et al. Haemophilia 2020; 26(Suppl 6):1-158.

Voor jezelf zorgen 
als je een 
bloeding hebt

Tot nu toe hebben de volwassenen in je leven je in de gaten gehouden 
en je geholpen als je een bloeding had. Je bent nu zo ver dat je meer 
verantwoordelijkheid kan nemen voor jouw zorg. Lees verder om 
meer te weten te komen over bloedingen en de ernst ervan.

WAAR MOET JE OP
LETTEN?

•  Voelt een gebied warm 
of gezwollen?

• Heb je pijn?

•  Heb je een prikkelend 
of tintelend gevoel?

•  Heb je moeite om je arm, 
hand, hoofd, etc.

 te bewegen?

Dan kan je een bloeding 
hebben. Kom in actie!

GEZONDHEID · BLOEDINGEN

Je kan bloedingen op 
verschillende plekken van 
je lichaam hebben en die 
veroorzaken uiteenlopende 
symptomen. Als iets 
ongebruikelijk of verkeerd voelt, 
neem dan direct contact op met 
het hemofiliebehandelcentrum.

Microbloedingen worden 
mogelijk niet opgemerkt bij 
lichamelijk onderzoek en 
worden misschien niet gevoeld. 
Het verlagen van het risico op 
deze bloedingen kan helpen 
om problemen later in het 
leven te voorkomen.

Bron:  Srivastava A et al. Haemophilia 2020; 26(Suppl 6):1- 158.
Tiede A et al. Haematologica. 2021 Jul 1;106(7):1902-1909.
Skinner MW et al. Haemophilia. 2020 Jan;26(1):17-24.

Ernstige bloedingen

BLOEDINGEN IN GEWRICHTEN EN SPIEREN

Een bloeding in een gewricht of een grote 
bloeding in zacht spierweefsel of een pees 
wordt beschouwd als een ernstige bloeding. 
Dit soort bloeding veroorzaakt pijn en beperkt 
de beweging en functie van nabijgelegen 
gewrichten.

Vraag je zorgverlener wat je moet doen als je 
een ernstige bloeding hebt. Bel altijd naar het 
hemofi liebehandelcentrum zodra je de eerste 
maatregelen hebt genomen.

Wat je moet doen als je een ernstige bloeding 
hebt, zelfs als je niet zeker weet of er een 
bloeding is

LETSEL AAN HET HOOFD, DE NEK EN KEEL, 
LETSEL AAN DE BORSTKAS OF BUIK

Sommige bloedingen moeten direct worden 
behandeld, omdat ze levensbedreigend 
kunnen zijn als ze niet worden behandeld. 
Een bloeding in het hoofd kan je ernstige 
hoofdpijn geven en je soms slaperig maken.

Let ook op als je ineens pijn in je nek of rug 
krijgt, omdat dit een teken van een bloeding
kan zijn. Verder kunnen zwelling en pijn in je 
keel of nek een teken zijn van een ernstige 
bloeding.

Vraag je zorgverlener hoe je een levens-
bedreigende bloeding herkent. Bel altijd naar 
het hemofi liebehandelcentrum zodra je de 
eerste maatregelen hebt genomen.

Wat je moet doen als je een levens-
bedreigende bloeding hebt, zelfs als je 
niet zeker weet of er een bloeding is

Levensbedreigende bloedingen

Bron: Srivastava A et al. Haemophilia 2020; 26(Suppl 6):1-158.
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In deze gesprekskaart komt belangrijke informatie aan bod over gewrichtsbloedingen: wat een gewricht  
is, waar de gewrichten zich bevinden, hoe je een gewrichtsbloeding herkent en hoe gevaarlijk ze zijn.  
Verder wordt de mogelijkheid geboden om te leren hoe de bloeding behandeld moet worden.

Tips!

•	�� Probeer de illustratie op de voorkant van de kaart te gebruiken om uit te leggen hoe gewrichten werken

•	�� Gebruik de achterkant van de kaart om aantekeningen te maken of laat de patiënt aantekeningen maken  
(dit werkt bevorderend voor het leren)

Input voor het gesprek

•	��� Begin door de patiënt te vragen naar zijn
	 persoonlijke ervaringen met gewrichtsbloedingen

•	�� Maak er een aandachtspunt van om de 'vicieuze  
cirkel' van bloedingen uit te leggen, zodat de 
patiënt begrijpt waarom het zo belangrijk is 
om zijn medicatie toe te dienen en voor zijn 
gewrichten te zorgen 

•	 ��Leg microbloedingen duidelijk uit, evenals het feit 
dat ze niet altijd worden opgemerkt bij lichamelijk 
onderzoek en mogelijk niet worden gevoeld

•	�� Praat met de patiënt over hoe een bloeding 
in een van de gewrichten behandeld moet 
worden en rond af met de vraag wat hij zou 
doen in het geval van een gewrichtsbloeding

•	�� Benoem dat de patiënt kan streven naar een 
leven waarin hemofilie minder invloed heeft  
op zijn gezondheid en welzijn

•	�� Raad de patiënt aan de kaart te bewaren  
om later nog eens te bekijken

Leerdoelen

•	�� De patiënt kan uitleggen wat gewrichten zijn 
en waar ze zich bevinden

•	�� De patiënt is in staat om een gewrichtsbloeding 
vast te stellen

•	�� De patiënt is in staat een gewrichtsbloeding te 
behandelen (onthoud de P.R.I.C.E-stappen*)

•	�� De patiënt is in staat om uit te leggen waarom 
gewrichtsbloedingen schadelijk zijn

•	�� De patiënt weet hoe hij goed voor zijn 
gewrichten moet zorgen

•	�� De patiënt weet hoe lichamelijke oefening 
gewrichtsschade kan voorkomen

Gesprekskaart

Gewrichtsschade

PERSOONLIJKE GEZONDHEID

*P.R.I.C.E: Protection, Rest, Ice, Compression and Elevation
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Aantekeningen
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Gewrichten en gewrichtsschade
hebben speciale zorg nodig

GEZONDHEID · GEWRICHTSSCHADE

Gewrichtsschade verbetert of verdwijnt niet vanzelf en kan permanent worden.
Er zijn bepaalde stappen die je met je zorgverlener kan bespreken om te voorkomen dat dit gebeurt.

De gezondheid van je gewrichten kan soms een uitdaging vormen wanneer je hemofi lie hebt. Maar je 
kan streven naar een leven waarin hemofi lie minder invloed heeft op je gezondheid en welzijn.

Uiteinden van botten

 Kraakbeen werkt 
als schokdemper 
tussen de uiteinden 
van de botten

 De gewrichtsholte
beschermt de

uiteinden van de
botten.

Het gewrichtsvlies
produceert 

gewrichtsvocht
en werkt als een fi lter 

om schadelijke stoff en
te verwijderen

Wat is een gewricht? 

Gewrichten zijn de 
plekken in je lichaam 
waar de botten 
samenkomen. Als je ze 
niet zou hebben, kon 
je je vingers, armen en 
benen niet bewegen.

Het lichaam heeft veel
soorten gewrichten. 
Maar bij hemofi lie 
veroorzaken de 
zogeheten scharnier-
gewrichten, zoals de 
knieën, enkels en 
ellebogen, de meeste 
problemen.

Het gewrichtsvocht
smeert het gewricht

Bron: Gualtierotti R et al. J Thromb Haemost. 2021;19(9):2112-2121.

Hoe gevaarlijk zijn gewrichtsbloedingen?

GEZONDHEID · GEWRICHTSSCHADE

Gewrichtsbloedingen kunnen schade veroorzaken die je mobiliteit tijdens de rest van je leven kunnen 
verminderen. Dat betekent dat je in de toekomst moeite kan hebben om bepaalde activiteiten of taken 
uit te voeren, zoals de handvatten van je fi ets vasthouden, scheren of voetballen.

Bloedingen vinden vaak spontaan plaats in de gewrichten en kun je meestal zien of voelen, of ze kunnen 
tijdens een gewrichtsonderzoek worden vastgesteld. Een bloeding kan zich ook onopgemerkt en zonder 
symptomen voordoen: dit noemen we microbloedingen. Een gewricht kan beschadigd raken door slechts 
één bloeding of door meerdere bloedingen in de loop van de tijd. Dit verschilt per persoon.

Een vicieuze cirkel
Als je eenmaal een gewrichtsbloeding hebt gehad, 
ontstaat de volgende bloeding makkelijker. Dit betekent 
dat de kans op het ontwikkelen van een nieuwe 
bloeding in het gewricht blijft toenemen met elke 
nieuwe bloeding. Je kan zo in een vicieuze cirkel 
komen die je gewrichten geleidelijk beschadigt.

Microbloedingen worden mogelijk niet opgemerkt 
bij lichamelijk onderzoek en worden misschien 
niet gevoeld. Dat maakt microbloedingen bijzonder 
onvoorspelbaar.

Hoe zorg je voor je gewrichten? 
Samen met je zorgverlener kan je hier enkele 
aantekeningen maken over hoe je dagelijks voor 
je gewrichten kan zorgen. Het verminderen van 
gewrichtspijn en de kans op bloedingen helpt 
je om je beter te voelen en je leven met minder 
beperkingen te leiden.

Een bloeding in de gewrichten 
veroorzaakt onherstelbare schade en 
kan uiteindelijk leiden tot verminderde 
mobiliteit, vaak gepaard met pijn.

BloedingNormaal

Pijn

Microbloeding

Geen pijn

Bron:  Gualtierotti R et al. J Thromb Haemost. 2021;19(9):2112-2121.
Srivastava A et al. Haemophilia 2020; 26(Suppl 6):1-158.
Tiede A et al. Haematologica. 2021 Jul 1;106(7):1902-1909.
Skinner MW et al. Haemophilia. 2020 Jan;26(1):17-24.
Mancuso M et al, Haemophilia 2023;29(2):619–628.
De la Corte-Rodriguez H. Haemophilia. 2022 Jan;28(1):138-144.
Gringeri A et al. Haemophilia. 2014 Jul;20(4):459-63.

Hoe behandel je
een gewrichtsbloeding?  
Wat je moet doen (zelfs als je alleen maar vermoedt 
dat je een bloeding hebt)
Je kan samen met je zorgverlener een plan maken
voor wat je kan doen als je een gewrichtsbloeding 
hebt. Dit kan je hieronder opschrijven.

Begin niet voordat je een plan hebt gemaakt
Volg de richtlijnen van het hemofi liebehandelcentrum
en het plan van je fysiotherapeut, als je die hebt.

Hoe weet je of je een 
gewrichtsbloeding hebt?
•  Voelt een gebied warm of gezwollen?

• Heb je pijn?

•  Heb je een prikkelend of tintelend gevoel?

•  Heb je moeite om je arm, hand, etc. te bewegen?

Dit kunnen allemaal waarneembare symptomen 
van een bloeding zijn. Toch worden microbloedingen 
mogelijk niet opgemerkt bij lichamelijk onderzoek 
en worden misschien niet gevoeld.  Bespreek al 
je zorgen of verzoeken om verder onderzoek 
met je zorgverlener.

BELANGRIJK!

• Als je een gewrichtsbloeding hebt, zal je 
gewricht niet altijd meteen opzwellen, 
of zwelt hij in het begin maar een klein 
beetje op. Controleer je gewricht daarom 
na enkele uren opnieuw. 

• Hoe sneller je een gewrichtsbloeding 
ontdekt en behandelt, hoe lager het risico 
op ernstige schade. Als je iets voelt, wat 
dan ook, kom dan meteen in actie.

• Bescherming tegen bloedingen kan 
mogelijk voordelen op de lange termijn 
bieden voor de gezondheid van je 
gewrichten en pijn.

Bron:  Srivastava A et al. Haemophilia 2020; 26(Suppl 6):1-158.
Tiede A et al. Haematologica. 2021 Jul 1;106(7):1902-1909.
Skinner MW et al. Haemophilia. 2020 Jan;26(1):17-24.
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In deze gesprekskaart wordt uitgelegd wat hemofilie is, welke typen hemofilie er zijn en de
ernst van elk type. Ook komt op de kaart aan bod wie de aandoening kan erven en van wie.

Tips!

•	 ��Teken en maak aantekeningen op de kaart om de inhoud te relateren aan de eigen situatie van de patiënt

•	�� Probeer te vragen of de patiënt weet hoe hemofilie in zijn familie is doorgegeven, of dat hij de eerste 
in zijn familie is die het heeft

Input voor het gesprek

•	�� Begin door de patiënt te vragen om uit te leggen 
wat hemofilie is. Gebruik zijn uitleg (en eventuele 
hiaten hierin) als basis voor het gesprek

•	�� Gebruik de druppels op de achterzijde van 
de kaart om de drie niveaus van ernst van 
hemofilie uit te leggen en gebruik de lege ruimte 
daaronder om de ernst van de hemofilie van de 
patiënt zelf te noteren

•	�� Gebruik het boomdiagram op de achterzijde om 
de erfelijkheid van de aandoening uit te leggen

•	���� Benoem dat de patiënt kan streven naar een 
leven waarin hemofilie minder invloed heeft  
op zijn gezondheid en welzijn

•	���� Raad de patiënt aan de kaart te bewaren om  
deze later nog eens te bekijken

Leerdoelen

•	�� De patiënt is in staat om zijn eigen 
hemofilietype te beschrijven

•	��� De patiënt is in staat om de ernst van zijn 
eigen hemofilie te beschrijven en wat dit voor 
gevolgen heeft voor zijn risico op bloedingen

•	�� De patiënt weet of hij de stollingsziekte kan 
doorgeven aan eventuele kinderen die hij krijgt

Gesprekskaart

Je stollingsziekte

KENNIS
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KENNIS · JE STOLLINGSZIEKTE

Ernst van hemofi lie

Hoe ernstig je hemofi lie is, hangt af van de hoeveelheid 
stollingsfactor die je in je bloed hebt.

Wie erft van wie?

Iedereen met hemofi lie is met de aandoening geboren. 
Het is niet besmettelijk. Hoewel de aandoening kan 
ontstaan door een spontane genetische mutatie, erft 
de meerderheid deze van hun vader of moeder.

Kunnen jouw kinderen de aandoening erven?
Als je een dochter krijgt, zal zij jouw hemofi lie-gen 
erven en een zogeheten "drager" worden. Als je een zoon 
krijgt, zal hij jouw hemofi lie-gen niet erven. Als je 
dochter kinderen krijgt, is er een risico van 50% dat zij 
het hemofi lie-gen doorgeeft aan haar zoon (die dan 
hemofi lie zal hebben) of dochter (die dan drager zal zijn).

Ernstige hemofi lie: Factorgehalte: 1%

•    Profylactische behandeling aanbevolen
•    Aanmerkelijk risico op spontane bloeding 

Matige hemofi lie: Factorgehalte: 1–5%

•    Profylactische behandeling of 
'on-demand'- behandeling die wordt 
toegediend als een bloeding optreedt

•   Af en toe een spontane bloeding
•       Langere bloeding bij klein letsel

of operatie 

Milde hemofi lie: Factorgehalte 5–40% 

•    Behandeling is nodig bij operaties, kiezen 
trekken, bevallingen en grote ongelukken

•   Spontane bloeding komt zelden voor 

Genormaliseerde hemostase: 
Factorgehalte > 40%

•   Biedt toegenomen bescherming tegen 
bloedingen, vergelijkbaar met iemand 
zonder hemofi lie

Jij hebt                                          hemofi lie 

Bron: National Bleeding Disorders Foundation. Beschikbaar op: 
https://www.bleeding.org/bleeding-disorders-a-z/types/hemophilia-a. 
Geraadpleegd op: 15-05-2024. Srivastava A et al. Haemophilia 2020; 26(Suppl 6):
1–158. Hermans C, Pierce GF. Haemophilia. 2023 Jul;29(4):951-953.

Moeder zonder
de ziekte

Zoon met 
hemofi lie

Dochter zonder 
de ziekte

Zoon zonder
de ziekte

Dochter is
drager

Zoon zonder
de ziekte

Dochter is
drager

Vader met
hemofi lie
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Wat je moet weten
over hemofi lie

KENNIS · JE STOLLINGSZIEKTE

Hoe meer je weet over je stollingsziekte, hoe minder je je hier zorgen over hoeft te maken.

De belangrijkste feiten over 
hemofi lie

Hemofi lie is een zeldzame, erfelijke stollingsziekte.
Als je hemofi lie hebt, dan maakt je lichaam niet
voldoende van de stollingseiwitten aan die nodig 
zijn om een bloeding te stoppen. Dit heeft twee 
gevolgen:

•    Je kan bloedingen krijgen door sneetjes en 
wondjes aan de huid. 

•    Microbloedingen zijn een veel voorkomende 
oorzaak van pijn en kunnen in de loop 
van de tijd je gewrichten beschadigen. 
Gewrichtsschade kan onopgemerkt blijven 
totdat je ernstige pijn krijgt die van invloed is 
op je vermogen om te sporten, te rennen of 
zelfs om goed te lopen.

De twee vaakst voorkomende
vormen van hemofi lie

De eiwitten die mensen met hemofi lie
te weinig of helemaal niet hebben, worden
stollingsfactoren genoemd:

•   Als je te weinig stollingsfactor VIII (8) hebt,
 dan heb je hemofi lie A

•   Als je te weinig stollingsfactor IX (9) hebt,
 dan heb je hemofi lie B

Bron:  Srivastava A et al. Haemophilia 2020; 26(Suppl 6):1-158.
Tiede A et al. Haematologica. 2021 Jul 1;106(7):1902-1909.
Skinner MW et al. Haemophilia. 2020 Jan;26(1):17-24.
Manco-Johnson MJ et al. N Engl J Med. 2007 Aug 9;357(6):535-44.
Gooding R et al. J Blood Med. 2021 Apr 1;12:209-220.
De la Corte-Rodriguez H. Haemophilia. 2022 Jan;28(1):138-144.
Oldenburg J. Blood. 2015 Mar 26;125(13):2038-44
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In deze gesprekskaart wordt uitgelegd wat factorconcentraat is, welke typen behandeling
beschikbaar zijn en waarom het zo belangrijk is om altijd de medicatie toe te dienen.

Tip!

•	 Gebruik een pen met gekleurde inkt zodat makkelijk in een oogopslag is te zien wat u hebt geschreven

Input voor het gesprek

•	� Begin door de patiënt te vragen om uit te 
leggen hoe de medicatie werkt

•	� Noteer het type behandeling dat de patiënt 
krijgt in het blanco veld op de voorkant van  
de kaart 

•	�� Raad de patiënt aan de kaart te bewaren  
om later nog eens te bekijken

•	�� Stimuleer de patiënt om veranderingen  
in zijn zorg met de arts te bespreken

Leerdoelen

•	�� De patiënt weet welke hemofiliemedicatie
	� hij toedient, hoe deze werkt en wanneer  

welke medicatie moet worden toegediend

•	�� De patiënt kan uitleggen wat er gebeurt  
als hij de medicatie niet toedient

Gesprekskaart

Je behandeling

KENNIS
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KENNIS · JE BEHANDELING

Wat is het vooruitzicht van mijn behandeling?

Wat gebeurt er als ik vergeet mijn medicatie toe te dienen?

Profylaxe
Als je vergeet je profylaxe toe te dienen, zal je factorgehalte dalen, raak je je bescherming kwijt en heb 
je een groter risico om een bloeding te krijgen. 

Op aanvraag
Als je je medicatie niet gebruikt zodra je een bloeding hebt, zal je bloeding langzamer stoppen. 
Het kost je dan ook meer tijd om te herstellen. 

Gevolgen
Op de korte termijn betekent een bloeding dat je mogelijk een feestje of voetbalwedstrijd moet missen. 
Op de lange termijn zal je problemen met je gewrichten ontwikkelen, zoals pijn of beperkte mobiliteit.
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Alles over
je behandeling

KENNIS · JE BEHANDELING

Wil je weten hoe hemofi lie wordt behandeld? Het verband tussen behandeling,
factorgehaltes en bloedingsrisico en wat er gebeurt als je je medicatie niet toedient?

Lees dan verder, zodat je erop bent voorbereid om eventuele veranderingen in 
je zorg te bespreken met je arts.

Hoe wordt hemofi lie behandeld?

Hemofi lie wordt vaak behandeld door de 
ontbrekende stollingsfactor te vervangen. 

In sommige gevallen kan je antistoff en ontwikkelen 
als reactie op je stollingsfactor, waardoor de 
behandeling niet meer werkt. In dat geval word 
je behandeld met medicijnen die werken zonder 
de ontbrekende factor te vervangen.

Bron: Srivastava A et al. Haemophilia 2020; 26(Suppl 6):1-158.

Preventie en acute behandeling

KENNIS · JE BEHANDELING

Profylaxe
Bij een profylactische behandeling neem je je 
medicatie regelmatig om te voorkomen dat 
bloedingen optreden. Het soort behandeling dat je 
krijgt hangt af van jouw persoonlijke behoeften.

Factorconcentraat wordt gebruikt om bloedingen te behandelen en voorkomen. Er zijn twee verschillende 
soorten: op basis van plasma, gemaakt van gedoneerd plasma en recombinant, gemaakt van aangepaste 
cellen. Het type dat je krijgt hangt af van jouw type hemofi lie en de beschikbaarheid en kosten.

Desmopressine wordt gebruikt voor de behandeling van milde tot matig-ernstige gevallen van hemofi lie A 
en dragers van hemofi lie A.

Tranexaminezuur, ook wel antifi brinolyticum genoemd, kan worden gebruikt om bloedingen te behandelen 
in oppervlakkig zacht weefsel en in je neus. Het kan ook worden gebruikt bij tandheelkundige operaties.

Bypassing agents worden gebruikt om bloedingen te behandelen en te voorkomen als je remmers hebt 
ontwikkeld, omdat ze factor VIII of IX kunnen omzeilen en bloedstolling op gang kunnen brengen. 
Ze worden gemaakt in kweekcellen (dan worden ze recombinant genoemd) of gezuiverd uit menselijk plasma.

Non-factor behandeling is een behandeling die kan worden gebruikt als een reguliere profylaxe.

Gentherapie is een behandeling waarbij een gen wordt ingebracht bij de patiënt dat codeert voor 
de stollingsfactor die bij de patiënt ontbreekt, dus factor VIII of IX. Het doel is dat de patiënt dan zijn 
eigen stollingsfactor aan gaat maken.

On-demand
On-demand behandeling wordt gegeven 
wanneer een bloeding optreedt of bij een 
verhoogd risico op bloedingen, bijvoorbeeld 
tijdens sporten, reizen, operaties, etc.

Soorten behandeling

Bron:  Srivastava A et al. Haemophilia 2020; 26(Suppl 6):1–158.
WFH Treatment Guidelines Resource Hub Infographic. Beschikbaar op: https://www1.wfh.org/publications/fi les/pdf-1904.pdf. 
Geraadpleegd: 15-05-2024

De behandeling die jou is voorgeschreven is

Bron: Blanchette, VS et al. J Thromb Haemost. 2014;12(11):1935–1939.

Je beschermd en gesteund voelen om je doelen te bereiken

Vraag je arts om je geschatte niveau van bescherming tegen bloedingen in de loop van de tijd in kaart te 
brengen met je huidige of geplande behandeling en bespreek hoe dit kan samenhangen met je geplande 
activiteiten en doelen. Voel je vrij om ook alle belangrijke activiteiten op te schrijven die je in de komende 
30 dagen hebt gepland.

Dagen sinds het begin van het behandelschema

Factorgehaltes (%)
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Genormaliseerde 
hemostase > 40%

Mild factorgehalte 
5-40%

Matig factorgehalte 1-5%
Ernstig factorgehalte < 1%

Alleen voor illustratieve doeleinden. Er moet rekening worden gehouden met individuele voorkeuren en behandelingen moeten altijd worden besproken met de behandelend arts.
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Deze gesprekskaart gaat in op de relatie tussen de patiënt en de mensen waarmee hij contact heeft.
In de kaart wordt extra nadruk gelegd op wat de patiënt mensen zou moeten vertellen over zijn
stollingsziekte en aan wie het verteld moet worden.

Tips!

•	�� Leg aan de patiënt uit waarom het belangrijk is om anderen te vertellen over zijn stollingsziekte. 
Probeer specifieke voorbeelden te geven, zoals iemand die de patiënt helpt als hij bedwelmd  
raakt door de effecten van alcohol of bewusteloos is

•	 Stel voor dat de patiënt een vriend of vriendin meeneemt naar een of meerdere afspraken

Input voor het gesprek

•	� Begin door de patiënt te vragen naar welke 
mensen al weten van zijn stollingsziekte

•	�� Stimuleer de patiënt om u te vertellen aan 
welke mensen hij zou willen vertellen over zijn

	 stollingsziekte of noteer deze op de pagina
	 voor notities

•	� Raad de patiënt aan de kaart te bewaren  
om deze later nog eens te bekijken

Leerdoelen

•	� De patiënt heeft nagedacht over hoe open  
hij wil zijn over zijn stollingsziekte en wie  
hij daarover wil vertellen

•	 De patiënt weet met wie hij kan praten
	 als er belangrijke problemen zijn

Gesprekskaart

Je netwerk

MENSEN
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Aantekeningen

MENSEN · JE NETWERK
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Wie moet je wat vertellen? 
Waarom? En hoe?

MENSEN · JE NETWERK

Sommige mensen met hemofi lie zijn heel open over hun stollingsziekte. Anderen praten er alleen 
over met hun familie, vrienden en misschien een leraar of trainer, zodat zij weten wat ze moeten doen 
in een noodgeval. Je mag helemaal zelf weten aan wie je het wil vertellen en hoeveel je wil delen. 
Dat is jouw keuze.

Waarom zou je anderen vertellen over je 
stollingsziekte?

Het kan goed voelen om met vrienden of 
anderen die dicht bij je staan over iets te praten 
dat moeilijk is. Op die manier hoef je het niet 
allemaal alleen te doen.

Er zijn ook praktische voordelen. Als er 
bijvoorbeeld een noodgeval is en je niet in staat 
bent om te praten, kunnen zij de hulpverleners 
vertellen over jouw stollingsziekte.

De meeste mensen willen helpen. Als je hulp 
nodig hebt, vraag het gewoon. Het antwoord 
zal bijna altijd ja zijn.

Wie zou je willen vertellen
over je stollingsziekte?

  Je familie

  Je vrienden of enkele van hen

  Je klasgenoten

  Je leerkrachten

  Je teamgenoten

  Je trainer

  Je collega's op het werk

  Je baas

              

              

Met wie kan je praten als je niet kan praten
met de mensen die het dichtst bij je staan?

Als je met iemand anders wil praten dan je vrienden 
of familie, kan je altijd praten met de verpleegkundige 
of de arts als je voor een controle komt. Je kan ook 
contact opnemen met de patiëntenvereniging: de NVHP.

Niet vergeten! Je kan het aan 
iedereen vertellen die je wil.
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In deze gesprekskaart wordt ingegaan op hoe de patiënt meer verantwoordelijkheid zal gaan 
nemen nu hij ouder wordt en hoe beter gecommuniceerd kan worden met de volwassenen  
in zijn leven.

Tips!

•	�� Probeer de patiënt gerust te stellen dat hij met u over andere dingen kan praten dan zijn stollingsziekte.  
Vergeet niet om de patiënt eerst uit te leggen wat zijn rechten zijn met betrekking tot het beroepsgeheim, 
voordat gevoelige persoonlijke zaken worden besproken 

•	�� Overweeg om de patiënt privacy te geven voor het beantwoorden van de vragen en ze dan daarna  
of bij de volgende afspraak te bespreken

Input voor het gesprek

•	�� Begin door te vragen naar de volwassenen in 
het leven van de patiënt. Gebruik een of meer 
van de vijf vragen op de voorkant van de kaart 
om het gesprek op gang te brengen

•	�� Vraag de patiënt daarna wie waarvoor 
verantwoordelijk is en wie hij het liefst als 
verantwoordelijke zou zien als hij mocht 
kiezen

•	�� Vul in de loop van het gesprek de lijst met 
verantwoordelijkheden in op de binnenzijde van  
de kaart, of nodig de patiënt uit om dit te doen

•	�� Raad de patiënt aan de kaart te bewaren om 
deze later nog eens te bekijken

Leerdoelen

•	� De patiënt weet waar de volwassenen in zijn 
leven verantwoordelijk voor zijn en waar hij 
zelf verantwoordelijk voor is

•	� De patiënt begrijpt dat hij persoonlijkere 
verantwoordelijkheid zal gaan nemen voor de 
behandeling naarmate hij volwassener wordt

Gesprekskaart

Volwassenheid en de  
volwassenen in je leven

MENSEN
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Zorg, samenwerking
en zelfstandigheid

Tot nu toe is jouw zorg de verantwoordelijkheid geweest van de volwassenen in je leven. Nu je ouder 
wordt, zal je meer verantwoordelijkheid nemen voor je eigen behandeling. Dat vraagt aanpassingen 
van jou, maar ook van de volwassenen die voor je gezorgd hebben. Daarom is het belangrijk dat je 
een goed gesprek hebt over hoe jullie je aanpassen aan je nieuwe rol.

MENSEN · VOLWASSENHEID EN DE VOLWASSENEN IN JE LEVEN

Vijf vragen over jou, je stollingsziekte en de volwassenen in je leven

1.  Wie helpt je met je stollingsziekte?

2.  Hoe helpen de volwassenen je met je stollingsziekte?

3. Zou je willen dat de volwassenen je op een andere manier zouden helpen?

4. Kun je andere mensen bedenken van wie je hulp zou willen?

5. Je eigen vraag hier

•   Verantwoordelijkheden 
van volwassenen

•   Verantwoordelijkheden 
van jou

Wie is waarvoor verantwoordelijk?
Waar ben jij nu verantwoordelijk voor en waar wil je in de toekomst verantwoordelijk voor zijn?

Mijn verantwoordelijkheden Verantwoordelijkheden van volwassenen

MENSEN · VOLWASSENHEID EN DE VOLWASSENEN IN JE LEVEN

Huidige verantwoordelijkheden

Volwassenen zijn ook maar mensen!

Ze willen het beste voor je, zelfs als je ruzie met ze hebt, als ze je op je kop
geven of je je aan hen ergert.

Tot nu toe is jouw zorg de verantwoordelijkheid geweest van de volwassenen in je 
leven. Nu moeten zij leren om los te laten zodat jij je eigen leven kan leiden. Dat is 
niet zo makkelijk. Vergeet niet dat dit ook voor hen een moeilijke verandering is.

Verantwoordelijkheden in de toekomst

Mijn verantwoordelijkheden Verantwoordelijkheden van volwassenen

Als jij en de volwassenen in je
leven het lastig vinden om over
dingen te praten, kan het helpen 
om een verpleegkundige als 
tussenpersoon te gebruiken.

Vraag hiernaar bij je
volgende controle.

MENSEN · VOLWASSENHEID EN DE VOLWASSENEN IN JE LEVEN

Aantekeningen
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De gesprekskaarten en de  
brochure voor ouders of voogden  
kunt u downloaden op  
liberatelife.eu/nl-nl

Heeft u vragen of opmerkingen over deze  
informatie, neemt u dan contact op met  
uw lokale vertegenwoordiger van Sobi  
of mail naar: benelux@sobi.com
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