
Wat je moet weten
over hemofilie

KENNIS · JE STOLLINGSZIEKTE

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

De belangrijkste feiten over 
hemofilie

Hemofilie is een zeldzame, erfelijke stollingsziekte.
Als je hemofilie 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 hemofilie

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

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

•  	 Als je te weinig stollingsfactor IX (9) hebt,
	 dan heb je hemofilie B
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Ernst van hemofilie

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

Wie erft van wie?

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

Ernstige hemofilie: Factorgehalte: 1%

• � �Profylactische behandeling aanbevolen
• � �Aanmerkelijk risico op spontane bloeding 

 
Matige hemofilie: 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 hemofilie: 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 hemofilie

Jij hebt                                          hemofilie 
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