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Waarom dit

gesprekshulpmiddel gebruiken?

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 patiénten, 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.

Bron: Khair K. Orthop Nurs. 2010; 29(3):193-200.

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
patiénten om de informatie die u hen geeft
te onthouden en de kans vergroten dat ze na
de afspraak naar deze informatie handelen.



Wie kan het

gesprekshulpmiddel gebruiken?

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 patiént. 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 patiénten 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 patiént 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 patiént.

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
patiénten of niet eerder met deze
leeftijdsgroep hebt gewerkt

* of u een lange of een korte afspraak
hebt gepland

Het hulpmiddel kan worden gebruikt

voor alle adolescente patiénten, 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







Hoe het gesprekshulpmiddel gebruiken?

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.
Leven met

Het bord is verdeeld in 5 hoofdcategorieén en in totaal 12 verschillende

hemofilie

@ wom onderwerpen. Hierin komt alles aan bod waar een tiener zich bewust
van moet zijn wanneer hij* zelf zijn stollingsziekte reguleert. Het is aan
S u en de patiént 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.

ichtsschade
ichten en gewrichtss
?\zzg‘en spec'\ale zorg nodig

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 patiént, zodat hij ze nog eens kan raadplegen als
hij ergens onzeker over is.

4 Wie moet je wat vertellen?
il Waarom? En hoe?

Een eenvougi, N
19e gids

Vvoor het bestele,

je medicatie "

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.



Actieblok

De overgang
van kind
naar volwassene

Actieblok

Gebruik het actieblok om de datum en het tijdstip van

de volgende afspraak van de patiént te noteren. Als er
specifieke punten zijn waar uw patiént aandacht aan moet
besteden, kunt u dat hier noteren. U kunt het actieblad
vervolgens afscheuren en het aan de patiént 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.

*Daar waar in de tekst hij/nem staat, kan ook zij/haar of hen/hun worden gelezen.






Inleiding

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 eenrij 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 patiénten 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 patiénten als persoon en in
hun specifieke levenssituatie.
2. Leg goed uit wat de voordelen voor de patiént zijn van het opvolgen van
T'l.pS VvOOor uw aanbevelingen.
Ongeveer 50% van de tieners met een chronische aandoening houdt zich
het praten niet optimaal aan een profylactische behandeling, deels omdat ze de
met tieners voordelen van profylaxe niet begrijpen.

3. Geef de pen aan de tiener en laat hem zelf aantekeningen maken.
Alleen al het feit dat de patiént 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 patiént haalbaar
zijn en hij een succeservaring kan hebben.

Bron: Khair K. Orthop Nurs. 2010; 29(3):193-200.
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PRAKTISCHE ZAKEN

Gesprekskaart

Je medicatie bestellen

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 Leerdoelen

* Vraag de patiént om het bestelproces te * De patiént is in staat om zijn eigen medicatie
beschrijven te bestellen

* Neem alle vragen door waar de patiént ¢ De patiént is in staat om een geschikte
het antwoord nog niet op weet hoeveelheid medicatie te bestellen

* Vraag de patiént om onder het kopje 'Hoe' * De patiént weet waar de medicatie moet
een aantekening te maken van alles wat ze worden opgehaald of hoe hij deze per post
moeten weten over wie en waar kan laten verzenden

* Raad de patiént aan de kaart te bewaren ¢ De patiént kan zijn medicatie op de juiste
om deze later nog eens te bekijken manier bewaren

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

12



PRAKTISCHE ZAKEN - JE MEDICATIE BESTELLEN

Een eenvoudige gids
voor het bestellen van
je medicatie

et beangrikomje medicate to e dienen om het riicovan losdinge en gewrichispifn e veragen.
Het kan beperkingen in het leven, zoals niet kunnen meedoen aan sport en ontspanningsactivitet
Tepen voorkemen. Lees her hoe J J medicatc kan besteien.

Hoe?
ende medicatie bij de hand
ing te beha
‘medicatie

i rin o i
f bestel online op:

et (centrum welke hos
heden o n be stelen en wanneerj het best een

Het bewaren van medicatie kan best een
uitdaging zijn.
raag je apot!

r naar de

et mekenis of tie te bewaren en schrf dat her op

het dekenhuts of b B e e ot e
al el

PRAKTISCHE ZAKEN - JE MEDICATIE BESTELLEN.

Aantekeningen
Wt het ziekenhuis moet weten om
Jou fe medicatie te unnen geven:

En om de medicatie naar je te
versturen:

+ Je adres

- Je telefoonnummer

+De g

osobl
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PRAKTISCHE ZAKEN

14

Gesprekskaart

Op controle komen

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 patiént? 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 patiént dit te doen

* Raad de patiént aan de kaart te bewaren om
deze later nog eens te bekijken

Leerdoelen

¢ De patiént kan uitleggen waarom het
belangrijk is om naar controles te gaan

¢ De patiént weet waar hij de tijd, datum en
locatie van de volgende controle kan vinden

¢ De patiént weet hoe een afspraak verzet
kan worden

* De patiént weet hoe hij een controle
kan voorbereiden

¢ De patiént weet aan wie hij vragen kan
stellen bij twijfels

¢ De patiént weet wat hij moet meenemen
bij de volgende controle

Tips!

* Maak er een aandachtspunt van om de patiént uit te leggen waarom het belangrijk is om naar
controles te gaan. Dit vergroot de kans dat de patiént 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



PRAKTISCHE ZAKEN - OP CONTROLE KOMEN

Je behandeling e

verzetten

aanpassen aan je
dagelijks leven

Hoewel het kan aanvoelen als een last, i het voor het reguleren van je behandeling heel belangrijk
omnaar e cotrlestepraen e omen.Die ki worden gebrult ot bepsle o j benaneing
geschikt is voor jou en hoe fijje leven vormgeeft. Het geeft je ook de mogeljkheid om zaken te bespreken
e voor jou mietwerken of Gl ¢ vl veranciren om Jouw dromr.on ampities t¢ Kunmen najagen
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PRAKTISCHE ZAKEN - OP CONTROLE KOMEN
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Aantekeningen

Most de verpleegkundige
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PRAKTISCHE ZAKEN

Gesprekskaart

Je medicatie toedienen

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

Input voor het gesprek

* Begin door de patiént te vragen wat hij het
lastigst vindt aan het toedienen van zijn
medicatie

* Vraag de patiént 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
patiént de medicatie toedient en wat er gebeurt
als hij dit niet doet. Dit vergroot de kans dat de
patiént zich aan de behandeling houdt

* Raad de patiént aan de kaart te bewaren
om deze later nog eens te bekijken

Leerdoelen

* De patiént is in staat om zijn eigen medicatie
klaar te maken

* De patiént weet wanneer zijn medicatie moet
worden toegediend

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

* De patiént begrijpt het belang van het toedienen
van de medicatie

Tip!

¢ Overweeg om de patiént te vragen hoe hij de medicatie zou toedienen als hij gewond zou zijn

16



PRAKTISCHE ZAKEN - JE MEDICATIE TOEDIENEN

Als je je medicatie
zonder hulp kan
toedienen,

krijg je meer vrijheid

Op vakantie met vrienden? Schoolreis? Weekendje alleen thuis? Als je je eigen medicatie kan toedienen,
s het makkelijker om voor jezelfte 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? Waarom moet je je
rsenende ken sl e medicatie toedienen?
S g e e Het toedienen van je medicate beschermt
e niet alleen tegen levensbecreigende
bloedingen. maar ook tegen micro-
bloedingen. Microbloedingen (ook wel
) ) subkinische bloecingen genoemd) worden
Drie goede vragen om jezelf te stellen: K i opgermert i chamellk

1. Hoe pas ik het toedienen van mijn medicatie in
mijn da

Watis het
onopgemerk bijven totdat je emstige pin
gt die van invioed is op Je vermogen

Zijn er sporten of andere activiteiten waar omte sporten, te rennen of zelfs om

rekening mee moet houden? goedte lopen.

) 3 P i

PRAKTISCHE ZAKEN - JE MEDICATIE TOEDIENEN

Aantekeningen
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DAGELIJKS LEVEN

Gesprekskaart
Reizen

Met deze gesprekskaart wordt besproken wat de patiént nodig heeft ter ondersteuning van zijn
hemofilie wanneer hij op reis is. De kaart is onderverdeeld in drie gedeelten: 'Voor 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 Leerdoelen

* Begin met de vraag of de patiént reisplannen ¢ De patiént is in staat om zijn eigen reis te plannen
heeft, of waar hij in het verleden naartoe is en contact op te nemen met relevante instanties
gereisd en gebruik dat als gespreksstarter zoals het hemofiliebehandelcentrum, de

) o zorgverzekeraar en lokale ziekenhuizen
* Vul de ontbrekende informatie in op de

voor- en binnenzijde van de kaart of vraag ¢ De patiént weet hoe hij de medicatie op de

de patiént dit te doen juiste manier moet bewaren tijdens reizen
* Raad de patiént aan de kaart te bewaren ¢ De patiént weet wat hij moet inpakken

om deze later nog eens te bekijken voor de reis

* De patiént weet waar hij hulp kan zoeken
bij noodgevallen

Tip!

e 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?”

18



'DAGELIJKS LEVEN - REIZEN

Veilig op reis

medicatie

Als je hemofilie hebt kan je volop geniten van reizen. Er komt wel wat extra planning bij kijken.
Zoker als e naar et buitenland ea. To mtoehebben de volwassenen n ¢ leven it waarschiik
grotendeels geregeld. Lees hier hoe je jouw toekomstige reizen kan plar

Voéor de reis

¢ behandelplan controleren Voer je informatie voor noodgevallen in
Gaje sidén. ektochten maken n
el ite
het hemofiliebehandelcentrum dan om
andelplan te controler jen of er gegevens inte
elijheid en sta anderen
iplegen, zelfs als Je

raat me
hemmuemmdelr-nnum
Controleejo medicaiovoorraad I niet om te N

erschillende fa ‘ eiigheid gaat voor alles
vereisten v I

aat hoe je het midd

1 dat het niet

en plek reist
icatie dan in een koel
in het hotel

'DAGELIJKS LEVEN - REIZEN

+ +
Als je vliegt Naar het buitenland reizen

Haalsen mediciinenpaspoort en nsem jo Zosk et dicistbizinds hemofibehandelcenirum
icatie mee aan boord bizijnde hemofil
Sowaar e medicate i n e estemming Sla het

alijd bi de hand hebt

pves mmw
ering af te shu

ereld: Het wordt aangeraden een
culere re kering afsluiten.

Ben je voor een langere tijd weg? Mediche goedkeuring voora!
pariculer esiezekerng e neem dan
o med e voordat

e te nemen vanat huis. En soms is je reis gaat reizen. A

lang dat je niet al

ing r
hemofiie 2i wrlan
on om e reglendt o i
je bestemming kunt hal Skien en actieve valanties
it
Denk eraan dat je it 20 snel mogelijk vaor
n hen laat weten. omdat het tjd

'DAGELIJKS LEVEN - REIZEN

Aantekeningen

Wat moet je doen als je je
medicatie bent kwijtgeraakt?

eem contact op me

Of als je noodhulp nodig
hebt bij een bloeding?

Neem contact op me

Inpaklijst

+ Medicatie, viindernaalden, injectiespuiten,

desinfectiedoekjes, stuwband, watten-
bolletjes en handdesinfectiemiddel”(deri
ne raad mee te nem
val je reis anger duurt

Naercontaina voor gspreids spuen

npaspoort (zodat e je medicatie
mee kan nemen aan boord van het
viegtuig)

Medische ID-kaart stollingsziekte

Lijst et contactgegevens (waa

et cltsiande ekarmn
bestemming)

Koeltas (als je medicatie koel moet
bijven tidens de viucht)

Cotapacks voor eenatly gebre
th
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DAGELIJKS LEVEN

Gesprekskaart

Grote en kleine problemen

Deze gesprekskaart is gemaakt om uw gesprek met patiénten 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 patiént wordt gestimuleerd om een actievere rol in het gesprek hebben.

Input voor het gesprek

Begin door de patiént 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 patiént niet vrijuit spreekt, probeer dan
te vragen naar de onderwerpen die op de kaart
worden genoemd

Als de patiént 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 patiént dan aan deze te
bewaren om deze later nog eens te bekijken

Als u het nog niet met de patiént hebt gehad over
het beroepsgeheim, dan is dit een goed moment
om het ter sprake te brengen, zodat de patiént kan

kiezen wat hij met u wil delen

Leerdoelen

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

De patiént weet waar hij rekening mee moet
houden als hij naar feestjes gaat

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

De patiént weet waar hij rekening mee moet
houden als hij gaat daten of seks heeft

Tips!

Probeer de patiént te vragen om onder de verschillende onderwerpen aantekeningen te maken van dingen die

hij wil onthouden. Alleen al het opschrijven helpt de patiént om zich de informatie later te herinneren

Probeer de patiént 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 patiént ten aanzien van het beroepsgeheim uitlegt voordat u

gevoelige onderwerpen bespreekt



'DAGELIJKS - GROTE EN KLEINE PROBLEMEN.

Levensstijl en
sociale contacten

'DAGELIJKS - GROTE EN KLEINE PROBLEMEN.

Aantekeningen

Zil
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Gesprekskaart

Sport en ontspanning

Gebruik deze gesprekskaart als ondersteuning voor uw gesprek met de patiént 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 patiént te laten spreken.

Input voor het gesprek

¢ Begin door de patiént 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 patiént heeft genoemd
als vast referentiepunt te gebruiken tijdens de rest
van het gesprek (het gesprek personaliseren werkt
motiverender)

* Vraag de patiént vervolgens wat hij nog meer
leuk zou vinden om in zijn vrije tijd te doen om
de patiént te stimuleren tot andere vormen van
lichamelijke recreatie

* Herinner de patiént 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 patiént weet waarom het zo belangrijk is om
lichamelijk actief te blijven als je hemofilie hebt

¢ De patiént weet hoe gewrichtsschade kan worden
voorkomen door regelmatige lichamelijke activiteiten

¢ De patiént weet dat hij er zelf verantwoordelijk voor
is om goed voor zijn gewrichten te zorgen door
lichamelijk actief te blijven

¢ De patiént 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 patiént weet wanneer zijn medicatie moet worden
aangepast of extra medicatie moet worden toegediend

¢ De patiént begrijpt de voordelen van sport en fysieke
recreatie voor zijn lichamelijke en psychische welzijn

Tips!

* Probeer de patiént 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 patiént
om dit te doen (dit werkt bevorderend voor het leren)

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.



'DAGELIJKS LEVEN - SPORT EN ONTSPANNING

Wat wil je graag
doen? Wat vind je
leuk om te doen?

naar een leven waarin hemofilie minder invioed heeft op je gezondheid
tviteit en hoe vaak je die kan doen verschilt per patiént. Sommige mensen.
ctiviteit wil i gra

Hoe kan ik goed voor

Zijn er activiteiten die ik
beter niet kan doen?

in mijn vt ti

Mijn droom is
om te gaan

Hoeveel kan
ik sporten?

DAGELIJKS LEVEN - SPORT EN ONTSPANNING

Aantekeningen

&%
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Gesprekskaart

Bloedingen

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.

Input voor het gesprek Leerdoelen
* Vraag de patient naar zijn persoonlijke * De patiént heeft meer inzicht in waar
ervaringen met bloedingen een bloeding kan voorkomen en wat de

* Neem de verschillende categorieén door. symptomen zyn

Het gesprek hoeft niet zo gedetailleerd te zijn e De patiént weet meer over de ernst van
als op de kaart staat de bloedingen

. Bengdlruk het belang van op de' juiste manier *  De patiént weet dat hij contact op moet
en tijdig reageren bij een bloeding nemen met het zorgteam als een

* Raad de patiént aan de kaart te bewaren om bloeding optreedt

deze later nog eens te bekijken

* Herinner de patiént 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

Tips!

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

* Probeer de kennis van de patiént 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

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.



NDHEID - BLOEDINGEN.

‘Waarom moet je contact opnemen met
het hemofiliebehandelcentrum, zelfs als je
eerder hetzelfde soort letsel hebt gehad?

Dat kot doorcat geen twee Hoedingen hetzlce i, Daardoor an de doss dlefe

i nent versnle, o an eenaner st et i hver, of vt s o
e ofscnool e penessn. et emoiebenanceicenm

Ko e et o deze dingen helpen

Goed om te onthouden:

e om e s gegevens altd b e e
Rebben: e meese teefoons kan e zulke gegevens nvoer
Gebru dee functe en 20 dat anderen by o Gegevens Kunnen,
2ot i o tefoon s vergrendad

3 gt it alid meteen sympomen Soms oristaan
 orme 215 cagen nadat et ltsl 5 Gpgeeden.

+ Neer extra voorzorgsmaatregelen as je zware ichamelije
activeten ondemeemt. zosls iénofvoetbale, s e cen
behandeling b deandarts nodig bt buten de gew
contrles ol o com operate i, Neern n dic sevallen
Comtact ap et et memebehanddcanm.

* Hos oger ne stolingstacorgeralt i e Hosd hosbeter
egen bosdingen En op ds ange ermin

et moget soordsen vaor de Gesondh

Soman e

et ermingeren an geurinapin endelars op
bloedingen helpt rte voelen en.
Tt e beporkingen e tiden.

o st et o Haemophin 2020 2l o1 19
Halee ol »mmm
o 2028 uL o 9555

GEZONDHEID - BLOEDINGEN

Wat je moet doen bij een bloeding  Onschuldige bloedingen

Je kan soms een bloeding kijgen, spontaan (zonder
OPPERVLAKKIGE SCHRAMMEN

hrammen zijn blocdingen aan het
o e e
oo de st s lchaam n e gsvogen sneetjes of schaafwonden. Voor de bloeding
woorie daglks even e beperken Jean opvrschi s mogelik geen behandeling met
o e v o on Homag nebben stolingsfactor nodi
Je zorguerlener a-eh e richtijnen voor de s

tapper
die je moet i o son Diosding vastet. ‘Wat je moet doen als de wond bloedt

Aantekeningen

mwim.\m}m It ‘,u oo o B e Heeans .

INDHEID - BLOEDINGEN

'BLOEDING IN JE MOND

Een bioeding in de mond kan vervelend
Zim e vomimet goven En docrdn
et blosd mat speskse s gemend ziet et

LIBERATE
LIFE

KNEUZINGEN

Een kneuzing wordt veroorzazkt
door een Kieine bioeding in weefsel onder
ety e
o
Oingsfactor b et altja nodla
oot Hene retnaen viad 110w eener
e e e e

GEZONDHEID - BLOEDINGEN

Voor jezelf zorgen
als je een
bloeding hebt

Tot nutoe 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 arvan.

'WAAR MOET JE OP A
LETTEN?

Voelt een gebied warm

of gezwollen

aeiannosdngenop

Verschilende

Jechaamr hebben endie

utssiopende

Srrptormer. s

et of vakeerd voel

+ Hebje een prikkelend neem dan direct contact op met
RRSTHESRE het hemofilebehandelcentrum.

+ Hebje pijn?

Mirotloedgen worden
nogel et opgerer by

Wehamelk onderzosk e
woden mlssr‘men niet gg\rue\d

Dan kan je een bloeding Het verk n et

hebben. Kom in actiel deze osingen kan helpen
‘om problemen later in het
leven te voorkomen.

on St At Noomophlh 220 s 1. 18
et Haem lmnmﬁmxﬂ‘ 1505,
S ek Ve ik

Ernstige bloedingen Levensbedreigende bloedingen

'BLOEDINGEN IN GEWRICHTEN EN SPIEREN LETSEL AAN HET HOOFD, DE NEK EN KEEL,
LETSEL AAN DE BORSTKAS OF BUIK
s i

ierweefsel of een Sommige bloedingen moeten direct worden
posrihiomviyispetiiclesl
Dit soort bloeding veroorzaakt pijn en
de beweging en functie van nabijgelegen Eer
gewrichten. 'hoofdpijn geven en je soms slaperig maken.

‘wat je moet doen als je een bloeding in je
innen onderwerpen bespreken als: mond heb.

‘Wat je moet doen als de kneuzing niet bloedt

. je zorguerlener wat je moet doen als je
cen amtige Moodig hebt el naar et
hemofiicbehandelcentrum zodra je de eerste.
maatregelen hebt genomen.

Let ook op als je ineens pin in je nek of rug
Krijgt, omdat it een teken van een bloeding
oot el e i
keel of nek een teken 2ijn van een emsti

Hoe e sen blosding ettt en wat e fan
verwacht
Vit weJ conact moet opnemen als o en
bloeding ontdekt
Eerste hulp na een bloeding
i medicatie nody s en hesves! 'BLOEDNEUZEN.
Foe je je medicatie moet gebrutken
Voor een bloedneus is mogelik geen

behandeling met stollingsfactor nodig

MICROBLOEDINGEN Vraag je zorgverlener wat je moet doen
als je cen bloedneus hebt.

Bloedingen kunnen zich ook onopgermerkt

enzonder symptomen voordoen Dt worden R

‘e tjd je gewrichten bes
Het toedienen van jo medicate bschevml Je
niet alleen t

B

[EERSTE HULP NA EEN BLOEDING ‘Bron: Srvastan
i
e losdng lanvorden vemirded et de
St voor Rk 103
Camprste o vt Viag o soeriner o ST b N e
leze stapper e la Corte-Rodriguez H. Haemophila 2022.
Gy Bk o 33

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

Bron: Svastava A et al. Hasmephia 2020 2615uopl 611155

bloeding.

‘Wat je moet doen als je een emstige bloeding Vraag je zorguerlener hoe je een levens-
hebt, zelfs als e niet zeker weet of er een s ompde etk s Tolos{ Rl oy
Bloeding is ‘hemofiiebehandelcer

e meategain et oo

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

25
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Gesprekskaart

Gewrichtsschade

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.

Input voor het gesprek

* Begin door de patiént te vragen naar zijn
persoonlijke ervaringen met gewrichtsbloedingen

* Maak er een aandachtspunt van om de 'vicieuze
cirkel’ van bloedingen uit te leggen, zodat de
patiént 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 patiént 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 patiént kan streven naar een
leven waarin hemofilie minder invloed heeft
op zijn gezondheid en welzijn

* Raad de patiént aan de kaart te bewaren
om later nog eens te bekijken

Leerdoelen
¢ De patiént kan uitleggen wat gewrichten zijn
en waar ze zich bevinden

¢ De patiént is in staat om een gewrichtsbloeding
vast te stellen

¢ De patiént is in staat een gewrichtsbloeding te
behandelen (onthoud de PR.I.C.E-stappen¥*)

¢ De patiént is in staat om uit te leggen waarom
gewrichtsbloedingen schadelijk zijn

¢ De patiént weet hoe hij goed voor zijn
gewrichten moet zorgen

¢ De patiént weet hoe lichamelijke oefening
gewrichtsschade kan voorkomen

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 patiént aantekeningen maken

(dit werkt bevorderend voor het leren)

*PR.IC.E: Protection, Rest, Ice, Compression and Elevation



> - GEWRICHTSSCHADE

Gewrichten en gewrichtsschade
hebben speciale zorg nodig

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 hemofilie hebt. Maar je
leven waarin hemofilie minder invioed heeft op je gezondheid en welzijn.

‘Wat s een gewricht?
Gewrichten zijn de S
e
7 ot
2ou hebben, kon ———— Uteindenvanboten
jeje vingers, armen en

benen niet bewegen. ot gewmentes —
o
Het lichaam heeft veel Wenaknoon were
Maar bi hemofilie v, G boten
Het geuricisiocht

smeart hetgownht

tecicad

Bron: Gualterat R et 9 Thromb Haemest 2021 196) 2112221

GEZONDHEID - GEWRICHTSSCHADE

Hoe gevaarlijk zijn gewrichtsbloedingen?

Gewrichtsbloedingen kunnen schade veroorzaken die je mobilitei tijdens de rest van je leven kunnen
rminderen. Dat betekent dat je in de toekomst moeite

uitte voeren, zoals de handvatten van je fiets vasthouden, scheren of voetball

Bloedingen vinden vaak spontaan plaats in de gewrichten en kun je meestal zien of voelen, of ze kunnen

tijdens een gewrichisonderzoek 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.

Normaal Bloeding Microbloeding e vicieuze cirkel

Als je eenmaal een gewrichtsbloeding hebt gehad,
ontstaat de volgende bloeding makkeljier.Dit betekent
dat de kans op het ontwikkelen van een nieuwe
Hosaing i it gt Bt tosremen met e

/@ bloeding. Je kan 20 in een vicieuze cirkel
Yormen dle o gowmichien geladek beschadigt
Mirobloedingen worden mogelj iet pgemerit
bijlichameli onderzoek en worden misschien
it gevoeld Dat maat icromoedingen bizonder
onvoorspelbaar,
Hoe zorg je voor je gewrichten’
Lot s anener o e e

aantekeningen maken over hoe j dagelj voor
PR G g e
ot e ans emm.n;,m\m
Een bloeding in de gewrichten o st v e v et er
veroorzaakt onherstelbare schade en  *F¢T<rgET e leiden
Kan uiteindelijk leiden tot verminderde
mobiliteit, vaak gepaard met pijn.
o Gt s
s
Tages 201
S s

eioeon
DenCorte’ maphiia 2022 Jam 281
Bt oVl 208 oS00 4503

GEWRICHTSSCHADE

Aantekeningen

@sobl .
VRSO — LIFE
Mhm;.;mm; e e

asschovdemper
soorten gewrichien. oS sanen ussen de unemnden

Hoe weet je of je een
gewrichtsbloeding hebt?

+ Voelt een gebied warm of gezwollen?

« Hebje pin?

+ Hebje cen prikkelend of intelend

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

Dit kunnen allemaal waarneembare symptomen.
van een bloeding zijn. Toch worden microble
et

loedingen
‘mogelijk niet opgemerkt bij lichamelijk onderzoek

ien st gevosd. Bespreskal
je zorgen of verzoeken om verder onderzc
met je zorgverlener.

BELANGRIIK!

« Als je een gewrichtsbloeding hebt, zal je
gewricht et altid meteen opzwellen,
of zwelt i} in het begin maar een Kein
beetje op. Controleer je gewricht daarom
na enkele uren oprieuw:

+ Hoe sneller je een gewrichtsblosding
ontdekt en behandelt, hoe lager het risico
Al e fets voelt, wat.
dan ook kom dan meteen in actie.

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

Bron: Svastava .ot . Hacmophila 2020: 2654501 61158
" e A el Haematolagca 2024t 110G 1902
Sinner MW et Haemopniia 2020 32601 1724

Hoe behandel je
een gewrichtsbloeding?

Wt moctdoen st s len masr vemoedt
e

plan maken
Ko ot s o e gonmebtioedg
et D han e Haronder opscreven

in niet voordat je een plan hebt
Volg de richtijnen van het hemov\hntvemr\delcemmm
plan van je ysiotherapeut,als J

&7/



Gesprekskaart

Je stollingsziekte

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.

Input voor het gesprek

Begin door de patiént 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
patiént zelf te noteren

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

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

Raad de patiént aan de kaart te bewaren om
deze later nog eens te bekijken

Leerdoelen

De patiént is in staat om zijn eigen
hemofilietype te beschrijven

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

De patiént weet of hij de stollingsziekte kan
doorgeven aan eventuele kinderen die hij krijgt

Tips!

Teken en maak aantekeningen op de kaart om de inhoud te relateren aan de eigen situatie van de patiént

Probeer te vragen of de patiént weet hoe hemofilie in zijn familie is doorgegeven, of dat hij de eerste

in zijn familie is die het heeft

28



KENNIS - JE STOLLINGSZIEKTE.

Wat je moet weten

over hemofilie

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

De belangrijkste feiten over
hemofilie

Hmotie s een ascaame, ereie stotingszede
akt e Ichaam et
ter aan die nodig
Tomom e toading 6 Sompen: Dl meeh e
gevolge
Je kan bloedingen krijgen door sneetjes en
wondjes aan de huid.

Micabloedingen i co veel voorkomende
an pijn en kunnen in de loop
w\aen,mea wich

apje vermogen om i spaten te Temen
zelfs om goed te lops

Bron: Srusstava At b

b o aemonti
senbun 1 Boch 015 o 351251

KENNIS - JE STOLLINGSZIEKTE.

Ernst van hemofilie

Hoe Je 5. hangt af van de hos
et itttk toby

Ernstige hemofille: Factorgehalte: 1%
+ Profylactische behandeling aanbevolen
= Aanmerkelijrisico op spontane bloeding
Matige hemofile: Factorgehalte: 1-
Slpteccs ek o
loegedlena Son hnmmg avlveeﬂt
+ Afentoe eens g
* Langersboedng e e
of operat

Milde hemofile: Factorgehalte 5-40%
* Behandelng snodi b operate ezen

en grote ongelukken

-w - Srtmane vostog ko ssensoor
normaliseerde hemostase:
Factorgenalte » 40%
* Biedt toegenomen bescherming tegen

bloedingen, vergeljkbaar met iemand.
zonder hemofile

3ij hebt. hemofiie

QSODI

De twee vaakst voorkomende
vormen van hemofilie

e te weinig stollingsfac
prraepehing

s je te weinig stollingsfactor IX (9) hebt,
dan heb je hemofile B

Wie erft van wie?

Tedereen met hemofile s met de aandoening geboren.

Hetis niet besmetteli. Hoewel de aandoening kan
ontstaan r spontane genetische mutatie, erft
de meerderheid deze van hun vader of moeder

Kuny n de aandoening erven?
e o aoia e 2o 3 oo hemoesgen
“dger worden A jo cenzoon
it ervn, A
i 50% dat i
e an naar 200m (d
Rermtie s nesvers o ochie e ao crger 2o

LIBERATE
LIFE
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Gesprekskaart

Je behandeling

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.

Input voor het gesprek

Begin door de patiént te vragen om uit te
leggen hoe de medicatie werkt

Noteer het type behandeling dat de patiént
krijgt in het blanco veld op de voorkant van
de kaart

Raad de patiént aan de kaart te bewaren
om later nog eens te bekijken

Stimuleer de patiént om veranderingen
in zijn zorg met de arts te bespreken

Leerdoelen

De patiént weet welke hemofiliemedicatie

hij toedient, hoe deze werkt en wanneer
welke medicatie moet worden toegediend

De patiént kan uitleggen wat er gebeurt
als hij de medicatie niet toedient

Tip!

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



KENNIS - JE BEHANDELING

Alles over
je behandeling

‘Wil je weten hoe hemofilie wordt behandeld? Het verband tussen behandelir
factorgehaltes en bloedingsrisico en wat er gebeurt als je je medicatie niet toedient?

Loes dan verder, sda f rop bant voorbaeid om evertule verarderngen in
je zorg te bespreken met je a

Hoe wordt hemofilie behandeld?
Hemofiie wordt vaak behandeld door
ntbrekende stollingsfactor te vervangen.

I sommige gevallen kan je anfistoffen orwikelen
ling

e mat mediemen e e soner
de ontbrekende factor te vervangen.

Srvastava et al Hasmophila 2020, 2615upp! 611155

KENNIS - JE BEHANDELING

Preventie en acute behandeling

o prfyi © On-deman
On-a

atie regelmatig om te voorkomen dat ‘wanneer een bloeding optreedt of by ee

bloedingen optreden. Het soort berandelng catje verhoogd risico op bloedingen,
krijgt hangt af van jouw persoonijke behoeften. tjdens sporten. reizen, ops

Soorten behandeling
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verschillende
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 dan zin

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

Profylaxe
Als e vergeet je profylaxe toe te dienen, zal je factorgehalte dalen, raak je je bescherming kwit en heb

je een groter risico om een bloeding te kriigen.

Al je Je medicatie niet gebruikt zodra je een bloeding heb, zal je bloeding langzamer stoppen.

Het kost je dan ook meer tjd o te herstellen.

tekent een bloeding dat je mogelik een feest of vostbalwedstrijd moet missen
O amge trmm 2216 robiemen et gouicnn orewieen. 208 P of beperkis mabl

Wat is het vooruitzicht van mijn behandeling?

LIBERATE
LIFE

Je beschermd en gesteund voelen om je doelen te bereiken

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

jeates ()

Matg factorgeale 1-5%

Ermsl actorgehatte < 6

2345678910125 1415 % U 101920 2224587
Dagen sinds et behan
De behandeling die jou is voorgeschreven is

Bron: Bianchette, VS et a.9 Trromb Haemost 20141214 1955-15
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Gesprekskaart

Je netwerk

Deze gesprekskaart gaat in op de relatie tussen de patiént en de mensen waarmee hij contact heeft.
In de kaart wordt extra nadruk gelegd op wat de patiént mensen zou moeten vertellen over zijn

32

stollingsziekte en aan wie het verteld moet worden.

Input voor het gesprek

Begin door de patiént te vragen naar welke
mensen al weten van zijn stollingsziekte

Stimuleer de patiént om u te vertellen aan
welke mensen hij zou willen vertellen over zijn
stollingsziekte of noteer deze op de pagina
voor notities

Raad de patiént aan de kaart te bewaren
om deze later nog eens te bekijken

Leerdoelen

¢ De patiént heeft nagedacht over hoe open
hij wil zijn over zijn stollingsziekte en wie
hij daarover wil vertellen

* De patiént weet met wie hij kan praten
als er belangrijke problemen zijn

Tips!

Leg aan de patiént uit waarom het belangrijk is om anderen te vertellen over zijn stollingsziekte.
Probeer specifieke voorbeelden te geven, zoals iemand die de patiént helpt als hij bedwelmd

raakt door de effecten van alcohol of bewusteloos is

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



MENSEN - JE NETWERK

(e 09

Wie moet je wat vertellen?
Waarom? En hoe? AN

Sommige mensen met hemofili zijn heel open over hun stollingsziekte. Anderen prate
t 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 keuzs

Wie zou je willen vertellen Met wie kan je praten als je niet kan praten
over je stollingsziekte? ‘met de mensen die het dichtst b e staan?

O 3e famitie rand an
 familie, kan je altid p

Je vriends "

Wasrom zou je anderen vertellen over je
stollingszielte?

anderen die dicht b je staan over ies te praten
dat moelljk is. Op die manier hoef je het et
allemaal alleen te doen.

Er zijn ook praktische voordelen, Als er
bijvoorbeeld een noodgeval is en e net in staat.
bent om te praten. kunnen zj de hulpverleners

o
o

o

o

o Het kan goed voelen om met vrienden of
o

o

o

o vertellen over jouw sollngezekte

federeen vertellen die je wil, De meeste mensen willen helpen. Als je hulp

nodig hebt, vraag het gewoon. Het antwoord
zal bijna altijd ja zijn.

MENSEN - JE NETWERK

Aantekeningen




Gesprekskaart

Volwassenheid en de
volwassenen in je leven

In deze gesprekskaart wordt ingegaan op hoe de patiént meer verantwoordelijkheid zal gaan
nemen nu hij ouder wordt en hoe beter gecommuniceerd kan worden met de volwassenen
in zijn leven.

Input voor het gesprek Leerdoelen

* Begin door te vragen naar de volwassenen in * De patiént weet waar de volwassenen in zijn
het leven van de patiént. Gebruik een of meer leven verantwoordelijk voor zijn en waar hij
van de vijf vragen op de voorkant van de kaart zelf verantwoordelijk voor is

om het gesprek op gang te brengen
¢ De patiént begrijpt dat hij persoonlijkere

* Vraag de patient daarna wie waarvoor verantwoordelijkheid zal gaan nemen voor de
verantwoordelijk is en wie hij het liefst als behandeling naarmate hij volwassener wordt
verantwoordelijke zou zien als hij mocht
kiezen

¢ Vulin de loop van het gesprek de lijst met
verantwoordelijkheden in op de binnenzijde van
de kaart, of nodig de patiént uit om dit te doen

* Raad de patiént aan de kaart te bewaren om
deze later nog eens te bekijken

Tips!

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

* Overweeg om de patiént privacy te geven voor het beantwoorden van de vragen en ze dan daarna
of bij de volgende afspraak te bespreken
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MENSEN - VOLWASSENHEID EN DE VOLWASSENEN IN JE LEVEN

Zorg, samenwerking Varvamsenin "
en zelfstandigheid nan ‘ m \J

Tot nutoe is jouw zorg de verantwoordelijkheid geweest van de volwassenen in je leven. Nu je ouder
wordt, z elijkheid nemen voor je eigen behandeling. Dat vraagt aanpassingen
je gezorgd hebben. Daarom is het belangrijk dat je
n je nieuwe rol.

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

Hoe helpen de

p cen andere manier zoude

Kun je andere mensen be:

Je eigen vraag hier

MENSEN - VOLWASSENHEID EN DE VOLWASSENEN IN JE LEVEN

Wie is waarvoor verantwoordelijk?

aar ber ij u verant v erantwoordeli

Huidige verantwoordelijkheden Verantwoordelijkheden in de toekomst

Mijn verantwoordeljiheden Verantwoordelijkheden van volwassenen Mijn verantwoordeliheden Verantwoordelijkheden van volwas

Volwassenen zjn ook maar mensen! Als jij en de volwassenen in je
leven het lastig vinden om over
en of e je an hen erger dingen te praten, kan het helpen
om een verpleegkundige als
s . tussenpersoon te gebruiken.
Vraag hiernaar bij je
volgende controle.

MENSEN - VOLWASSENHEID EN DE VOLWASSENEN IN JE LEVEN

Aantekeningen




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

@sobi
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