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Achtergrond

27 met register
8   zonder register

O’Mahony et al. Haemophilia 2013

Keipert Clin Pharm Ther 2015

2015: Europese landen met een 
nationaal hemofilie register



EMA “Patient Registries Initiative”

2015: Doel EMA: 

‘Het optimaliseren van het gebruik van patiëntenregistraties om de evaluatie van 
nieuwe geneesmiddelen te ondersteunen.’

2018: HemoNED neemt deel aan de ‘EMA Haemophilia registries workshop’

2020: Draft guideline on registry-based studies
‘Met name belangrijk voor zeldzame aandoeningen zoals hemofilie’



2016: Oprichting HemoNED
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Stuurgroep
(n=8)

Stichting

HemoNED 
(n=3)

Beleid/Governance
- Beoordelen van data- & 

onderzoeksaanvragen
- Goedkeuren van / bijdragen aan

publicaties & rapportages

Beheer
- Overeenkomsten en (sponsor) 

contracten
- Financiën
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- Beheer en onderhoud van register & 

app, in samenwerking met ICT 
partijen

- Communicatie/PR

Projectbureau
(n=2)

Hemofilie

Behandelcentra

(n=6)

Juridische entiteit



Doelstellingen HemoNED

“Kwaliteit van zorg verbeteren voor mensen met hemofilie
en aanverwante aandoeningen”
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Zorginstituut project

‘Regie op Registers Dure Geneesmiddelen’

Gebruik registers voor evaluatie geneesmiddelen?!

- 4 casestudies: ‘testen van theorie in de praktijk’

- HemoNED casestudie voor weesgeneesmiddelen
Looptijd: 1 januari 2021 t/m 31 december 2022

- Onderzoeksvraag: ‘vergelijk uitkomsten hemofilie A patiënten 

op emicizumab vs. factor VIII-producten’

- Doelstellingen, o.a.:
- Welke uitkomsten zijn belangrijk? (o.a. bloedingen, PROMs)

- Hoe kan de registratielast omlaag?
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Onderzoek

Andere/toekomstige vraagstellingen:

• Emicizumab

• Dosis-reductie: kan dosering omlaag?

• Kosteneffectiviteit

• Gentherapie

• Andere nieuwe producten…
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Nederlands Hemofilie Register 

9



10

• Behandelplan

o Profylaxe ja/nee

o Product, dosering & frequentie
(voorgeschreven)

o Lengte & gewicht

• Bijwerkingen

o Remmers (antistoffen)

o Bloedoverdraagbare infecties

o Allergische reacties

o Trombose

o Maligniteit

o Overlijden, etc.

Registerdata
• Identificatie

(alleen zichtbaar voor eigen zorgverleners!)

o Naam, patiëntennummer, 
geboortedatum, etc.

• Diagnose

o Hemofilie A / B, Ziekte van Von 
Willebrand, Overig

o Lab – laagste factorgehaltes

o Remmer- en infectiestatus

o Gen mutatie, etc.



Registratielast

Tot nu toe handmatige invoer in 
register door zorgverleners…

Koppeling met EPDs essentieel!

• Registratielast ↓

• Registratie aan de bron

• Standaardisatie en dus
hergebruik
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Maar grote omslag voor (ICT) ziekenhuizen!

HemoNED: Pilots bij LUMC, UMCU & ErasmusMC
Ook start bij UMCG in de planning…
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https://hemoned.nl/publicaties/jaarrapportages/

Jaarrapportage 2020

https://hemoned.nl/publicaties/jaarrapportages/
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Demografie deelnemers

Totaal aantal deelnemers NL: 2399

UMCG: 283
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14Bron: HemoNED Jaarrapportage 2020

Diagnose

Hemofilie A
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Behandeling

Profylaxe NL UMCG

Hemofilie A

Ernstig 91% 96%

Matig ernstig 8% 3%

Mild 1% 1%

Hemofilie B

Ernstig 85% 75%

Matig ernstig 11% 13%

Mild 4% 13%

Hemlibra gebruik NL: 189 (32%)

UMCG:   25 (35%)



VastePrik app
Digitaal logboek voor de thuisbehandeling
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Oktober 2020April 2018 November 2021..?



Filmpje VastePrik
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Functies VastePrik

Face ID of Touch ID

Pushbericht: tijd voor

uw profylaxe

Scannen van barcodeMedicatie voorraad

Overzichtelijke

grafieken
Infusies & bloedingen

wijzigen/verwijderen

Mooie ‘look & feel’
Telefoonnummers

HBCs bij de hand

Bijwerkingen

registreren
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Zorgverleners dashboard

Q1 2021: Zorgverleners kunnen – in overleg
met de patient (!) – infusies & bloedingen
invoeren, wijzigen en verwijderen



Geplande verbeteringen

- Inloggen: 
Gebruiker kan zelf zijn/haar wachtwoord resetten
Gebruiker wordt opgeslagen

- Scannen gaat veel sneller
- Juiste weergave grafieken infusies & bloedingen
- Strakkere lay-out

Planning: nov-dec 2021 klaar
Berichtgeving: MRDM, NVHP, HBC, www.hemoned.nl

http://www.hemoned.nl/


Tips op website

https://hemoned.nl/nieuws/problemen-met-de-vasteprik-app/

https://hemoned.nl/nieuws/problemen-met-de-vasteprik-app/


Melden van problemen

MRDM Servicedesk:
servicedesk@mrdm.nl
088 - 570 0030

mailto:servicedesk@mrdm.nl


Tips



Aantal VastePrik gebruikers per maand
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Leeftijd & Diagnose

Bron: HemoNED Jaarrapportage 2020
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Infusies & bloedingen
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Infusies NL UMCG

Totaal aantal 
infusies*

114.572 14.188

Profylaxe
infusies

102.975 = 90% 13.137 = 93%

Infusies bij een 
bloeding

4.913 = 4% 571 = 4%

*2018-2021



VRAGEN?

Contact HemoNED

Email: info@hemoned.nl

Website: www.hemoned.nl

Stichtingsbestuur

Dr. Felix van der Meer (LUMC)

Dr. Samantha Gouw (AMC)

Dr. Mariette Driessens (NVHP)
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Projectcoördinator

Dr. Geertje Goedhart 

Datamanager

Drs. Liesbeth Taal

Geertje Goedhart Liesbeth Taal

mailto:info@hemoned.nl
http://www.hemoned.nl/

