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Hemofilie zorgpad UMC Groningen kinderen van 0 tot 8 jaar

Medische metrolijn

Inhoud consult | Bespreken

Voorlichtingsmateriaal | lezen

Extra informatie 

V1

Verwijzing

Het doel van deze Medische Metrolijn is het beschrijven van het 
zorgpad Hemofilie, 0-8 jaar. Het beschrijft het zorgpad voor 
kinderen met hemofilie vanaf de verwijzing, behandeling en 
follow-up tot het 8ste levensjaar van het kind. 

Deze Medische Metrolijn is gebaseerd op de huidige werkwijze 
op de afdeling kinderhematologie van het 
Hemofiliebehandelcentrum UMC Groningen – Beatrix 
Kinderziekenhuis. De huidige werkwijze is in kaart gebracht door 
middel van co-creatie sessies met de betrokken zorgverleners.  

Deze Medische Metrolijn is ontwikkeld door:
Team: Shannon van Hoorn, Caroline Mussert en Charlotte 
Schmidt
Datum: 12/10/2023
Versie: 1.0 

D1

Diagnostiek

D2 D3 D4 D5 D6

Behandeling en educatie

 Spreekuur 
kinderhematologie
Iedere dinsdagmiddag 
en donderdagmiddag 
zijn er spreekuren 
voor kinderen met 
hemofilie en 
aanverwante 
stollingsstoornissen 
en hun ouder(s)/
verzorger(s).

Bloedafname op de 
polikliniek 
kinderhematologie 
voor diagnosestelling.

Vanaf het moment 
dat de diagnose 
hemofilie bekend is 
staat de patiënt op 
on-demand 
behandeling voor het 
behandelen van 
(spontane) 
bloedingen.

Patiënten met 
hemofilie en 
draagsters van 
hemofilie vervolgen 
dit zorgpad.

Spreekuur 
kinderhematologie
Iedere dinsdagmiddag 
en donderdagmiddag 
zijn er spreekuren 
voor kinderen met 
hemofilie en 
aanverwante 
stollingsstoornissen 
en hun ouder(s)/
verzorger(s).

Kinderhematoloog
Bespreken uitslag 
bloedonderzoek en diagnose. 
Opstellen en bespreken 
behandelplan voor on-demand 
behandeling. 

Verpleegkundig 
consulent
Bespreken checklist hemofilie 
(o.a. uitleg HBC/poli en 
bereikbaarheid, SOS kaartje, 
HemoNed en VastePrik, 
verwijzen naar cyberpoli).

Kinderhematoloog
Bespreken checklist hemofilie 
(o.a. erfelijkheid, type 
hemofil ie, info behandelteam, 
soorten bloedingen, 
behandeling).

Verpleegkundig 
consulent
Bespreken checklist hemofilie 
(o.a. uitleg HBC/poli, 
bereikbaarheid en afstand tot 
HBC, SOS kaartje, HemoNED en 
VastePrik) en vragen vanuit 
kinderen, ouder(s), 
verzorger(s).

Bespreken sociale situatie (o.a. 
oma’s/opa’s, broertjes/zusjes,  
omgeving, werk en opvang).

Bespreken kennismaking met 
maatschappelijk werk.

Kinderhematoloog
Bespreken mogelijke diagnose 
hemofilie of andere 
aanverwante 
bloedstollingsstoornis en 
vervolgstappen.

Verpleegkundig 
consulent
Bespreken checklist hemofilie 
(o.a. uitleg HBC/poli en 
bereikbaarheid, SOS kaartje).

Kinderhematoloog
Ernstige hemofilie: Bespreken 
start moment profylaxe en 
mogelijke thuisbehandeling/
shared care ziekenhuis bij 
profylaxe. Bespreken checklist 
thuisbehandeling bij profylaxe.

Mild/moderate hemofilie: 
Bespreken on-demand 
behandeling.

Verpleegkundig 

consulent
Ernstige hemofilie: Bespreken 
checklist thuisbehandeling bij 
profylaxe.

Mild/moderate hemofilie: 
Bespreken on-demand 
behandeling.

De ouder(s)/
verzorger(s) nemen 
de behandeling over 
van de 
verpleegkundig 
consulent.

Medicatie kan per 
mail besteld worden 
door de ouder(s)/
verzorger(s) via 
kinderhematologie@
umcg.nl

Alle patiënten met 
hemofilie worden on-
demand behandeld 
indien er sprake is van 
een bloeding of een 
geplande operatie. 

Fysiotherapie en 
psychosociale zorg is  
beschikbaar voor 
iedere patiënt en zijn 
ouder(s)/verzorger(s). 

Psychosociale zorg 
bestaat uit:
- maatschappelijk 
werk
- (kinder)psycholoog

Verpleegkundig 
consulent
Bespreken checklist 
thuisbehandeling bij profylaxe 
(o.a. uitleg over 
stollingsproducten, 
stappenplan en belang juiste 
verslaglegging logboek).

F1

Follow-up/chronische fase

F2

Spreekuur 
kinderhematologie
Iedere dinsdagmiddag 
en donderdagmiddag 
zijn er spreekuren 
voor kinderen met 
hemofilie en 
aanverwante 
stollingsstoornissen 
en hun ouder(s)/
verzorger(s).

Patiënten met 
ernstige hemofilie 
komen met voorkeur 
1x per maand op 
donderdagmiddag op 
het spreekuur. De 
fysiotherapeut is dan 
standaard op het 
spreekuur aanwezig.

Verpleegkundig 
consulent
Map thuisbehandeling 
instructieboek hemofilie, 
noodkaarten, vakantiegidsje 
(takeda).

Ernstige of matige hemofilie 
patiënten met profylaxe: 

Folder thuisbehandeling.

Verpleegkundig 
consulent
Bespreken checklist 
vervolggesprekken (o.a. uitleg 
medicatie bestellen, risico 
inventarisatie, bereikbaarheid en 
SOS gebruik). Evaluatie 
thuisprikken (intraveneus, 
subcutaan, shared care).

Kinderhematoloog
Bespreken checklist 
vervolggesprekken (o.a. logboek 
bespreken, bloedingen/
thuisbehandeling beoordelen, 
behandelplan bespreken, risico 
inventarisatie).

Fysiotherapeut
Bespreken checklist 
vervolggesprekken (o.a 
beoordelen motoriek, 
beweegadvies, verwijzing 
fysiotherapie in regio).

Verpleegkundig 
consulent
NVHP folders, Cyberpoli, 
papieren informatiemateriaal, 
WFH, patiënt bijsluiter 
betreffende medicatie, 
sostalisman.nl, sosarmband.nl, 
icetags.nl

Hoofdbehandelaar: kinderhematoloog Hoofdbehandelaar: kinderhematoloog Hoofdbehandelaar: kinderhematoloog

Gezinspreekuur
1x per maand op 
woensdag is er een 
gezinsspreekuur.

Gezinnen met 
meerdere patiënten 
uit 1 gezin met 
hetzelfde ziektebeeld 
kunnen verwezen 
worden naar het 
gezinsspreekuur.

Doel gezinsspreekuur:
- minder reizen voor 
gezinnen
- gezinseducatie
- intercollegiale 
scholing
- lotgenoten contact

Verpleegkundig 
consulent
Bespreken checklist 
vervolggesprekken (o.a. uitleg 
medicatie bestellen, risico 
inventarisatie, bereikbaarheid 
en SOS gebruik). Evaluatie 
thuisprikken (intraveneus, 
subcutaan, shared care)

Kinderhematoloog
Bespreken checklist 
vervolggesprekken (o.a. 
logboek bespreken, 
bloedingen/thuisbehandeling 
beoordelen, behandelplan 
bespreken, risico 
inventarisatie)

Verpleegkundig 
consulent
NVHP folders, Cyberpoli, 
papieren informatiemateriaal, 
WFH, patiënt bijsluiter 
betreffende medicatie, 
sostalisman.nl, sosarmband.nl, 
icetags.nl

Behandeling en follow up bij bloedingen

B2

Hoofdbehandelaar: kinderhematoloog

B3 B4

Soort bloedingen
- blauwe plek
- kleine wondjes
- grote (snij)wonden
- neusbloeding
- gewrichtsbloeding
- spierbloeding
- bloeding in organen 
van de buik
- hoofdletsel

Indien de patiënt 
geen 
thuisbehandeling kan 
opstarten vindt de 
toediening van 
medicatie in overleg 
met de patiënt plaats 
in het HBC of shared 
care ziekenhuis.

In het HBC wordt de  
medicatie toegediend 
door de arts-assistent, 
verpleegkundige of 
verpleegkundig 
consultent. 

Verpleegkundig 
consulent
Bespreken checklist acute 
bloeding bij kinderen (o.a. 
gegevens tav bloeding).

Bij twijfel overleg arts voor 
beoordeling.

Consult 
kinderhematoloog bij 
recidief bloeding of bij 
onvoldoende effect 
van de behandeling.

Indien van toepassing 
wordt er op dezelfde 
dag een echo 
gemaakt.

Indien van toepassing 
wordt de patiënt 
doorverwezen naar 
de fysiotherapeut.

Behandeling en follow up bij geplande ingreep

Hoofdbehandelaar: kinderhematoloog

G1 G2 G3 G4 G5

Geplande ingrepen
- Tandheelkundige 
ingrepen
- Operaties

Kinderhematoloog
Bespreken checklist peri-
operatief beleid bij ernstige 
hemofil ie (o.a. bespreken 
dosering factorconcentraat).

Verpleegkundig 
consulent
Bespreken checklist peri-
operatief beleid bij ernstige 
hemofil ie (o.a. bespreken 
instructies bij opname).

Kinderhematoloog of 
verpleegkundig 
consulent
Protocol oplossen stolling 
beschikbaar via website 
hematologie-Groningen.

G6

Postoperatief wordt 
er dagelijks 
factorconcentraat 
toegediend. 

De bereikte 
plasmawaarden 
worden 1x per dag 
gecontroleerd.

Doordeweeks lopen 
de kinderhematoloog 
en verpleegkundig 
consulent dagelijks 
visite op de afdeling. 
In het weekend loopt 
de algemeen 
kinderarts visite 
onder supervisie van 
de kinderhematoloog.

Protocol oplossen 
stolling beschikbaar 
via website 
hematologie-
Groningen

De bloedafname voor 
de spiegelcontrole 
gebeurd uit het 
infuus. 

De geplande ingreep 
kan pas doorgaan als 
er een goede 
medicatiespiegel is 
bereikt. 

De opnameduur is 
afhankelijk van 
ingreep en 
bloedingsrisico.

Maatschappelijk 
werker
Kennismakingsgesprek.

Kinderhematoloog
Bespreken checklist acute 
bloeding bij kinderen (o.a. 
gegevens tav bloeding).

Postoperatieve 
controle. Indien 
mogelijk wordt de 
postoperatieve 
controle gepland op 
dezelfde dag van de 
controle bij de 
chirurg. 

Kinderhematoloog
Bespreken checklist 
vervolggesprekken (o.a. 
logboek bespreken, 
bloedingen/thuisbehandeling 
beoordelen, behandelplan 
bespreken, risico 
inventarisatie).

Verpleegkundig 
consulent
Bespreken checklist 
vervolggesprekken (o.a. uitleg 
medicatie bestellen, risico 
inventarisatie, bereikbaarheid 
en SOS gebruik). Evaluatie 
thuisprikken (intraveneus, 
subcutaan, shared care).

Verpleegkundig 
consulent
Folder Behandelcentrum, Een 
kind met hemofilie, NVHP. 
Telefoonkaartje met 
bereikbaarheid HBC.

(Kinder)hematoloog
Bespreken checklist 
vervolggesprekken (o.a. 
logboek bespreken, 
bloedingen/thuisbehandeling 
beoordelen, behandelplan 
bespreken, risico 
inventarisatie).

(Kinder) 
verpleegkundig 
consulent
Bespreken checklist 
vervolggesprekken (o.a. uitleg 
medicatie bestellen, risico 
inventarisatie, bereikbaarheid 
en SOS gebruik). Evaluatie 
thuisprikken (intraveneus, 
subcutaan, shared care).

R1

Behandeling en follow-up bij remmer ontwikkeling

Hoofdbehandelaar: kinderhematoloog

R3 R4

Een remmer kan als 
toevalsbevinding 
worden gevonden 
tijdens de jaarlijkse 
bloedafname tijdens 
de follow-up, of bij 
een controle 
bloedafname bij 
symptomen (niet 
meer reageren op 
therapie, ernstige/
atypisch bloeding)

Voordat de 
aanwezigheid van een 
remmer kan worden 
bevestigd vind er een 
tweede bloedafname 
plaats. 

Bij de aanwezigheid 
van een remmer 
wordt er via een 
video consult 
gesproken met de 
ouder(s)/verzorger(s).

R5 R6 R7 R8

Triage
Kinderhematologie

V1

II Bloedafname
Verpleegkundig consulent 
of laboratorium
Bloedafname om de 
stollingsfactoren te 
controleren

Telefonisch consult
Kinderhematoloog

Geen diagnose hemofilie

I Voorbespreking 
spreekuur
HBC team
Voorbespreking spreekuur 
kinderoncologie-hemofil ie

II Consult
Verpleegkundig consulent

III Consult
 Kinderhematoloog

Telefonisch/video 
consult
Verpleegkundig consulent

< 1 week

I Consult
Kinderhematoloog

II Consult
Verpleegkundig consulent

Jaarcontrole
I Voorbespreking 
spreekuur

HBC team

II Consult
Verpleegkundig consulent

III Bloedafname
Verpleegkundig consulent
Bloedafname om remmer 
te controleren

IV Consult
Kinderhematoloog

V Consult
Fysiotherapeut

Jaarcontrole
I Voorbespreking 

spreekuur
HBC team

II Consult
Verpleegkundig consulent

III Consult
Kinderhematoloog

Halfjaarlijkse controle
I Voorbespreking 
spreekuur

HBC team

(Opt.) Halfjaarlijkse 
controle
I Voorbespreking 

spreekuur
HBC team

II Consult
Verpleegkundig consulent

III Consult
Kinderhematoloog

II Consult
Verpleegkundig consulent

III Consult
Kinderhematoloog

(Opt.) Gezinsspreekuur 
I Consult

Hematoloog en 
kinderhematoloog

II Consult
Verpleegkundig consulent 
hematologie en 
kinderhematologie

(Opt.) Gezinsspreekuur 
I Consult

Hematoloog en 
kinderhematoloog

II Consult
Verpleegkundig consulent 
hematologie en 
kinderhematologie

Telefonisch contact
Verpleegkundig consulent of 
dienstdoende kinderoncoloog-
hematoloog

Toediening medicatie
Ouders
Thuisbehandeling

I Consult 
Verpleegkundig consulent, 
verpleegkundig of arts-

assistent 

HBC of shared care 
ziekenhuis

I (Opt.) Consult
Kinderhematoloog 

II (Opt.) Echo
Radiologie?

II (Opt.) Consult
Fysiotherapeut

III Consult
Verpleegkundig consulent

IV (Opt.) Bloedafname
Verpleegkundig consulent 
of laboratorium
Bloedafname om remmer
te controleren

I Informeren 
stollingslaboratorium

Kinderhematoloog

II Controleren stolling 
Verpleegkundig consulent
De verpleegkundig 
consulent controleert de 
beschikbaarheid van 
stolling bij de apotheek

III Bestellen stolling
Verpleegkundig consulent 
bij apotheek

IV Informeren afdeling
Kinderhematoloog of 
verpleegkundig consulent
Informeren afdeling over 
protocol oplossen 
factorconcentraat en 
toediening

Controleren stolling
Verpleegkundig consulent
Controleren aanwezigheid 
stolling dag voorafgaand van 
de opname 

I Toediening 
medicatie 
Afdelingsverpleegkundige

II Bloedafname
Afdelingsverpleegkundige
Bloedafname om 
medicatiespiegel te 
controleren 

III Geplande ingreep 
Opererend specialisme

I Toediening 
medicatie
Afdelingsverpleegkundige

II Bloedafname 
Afdelingsverpleegkundige 
Bloedafname om 
medicatiespiegel te 
controleren

III Visite
Kinderhematoloog en 
verpleegkundig consulent 
of algemeen kinderarts

I Consult
Kinderhematoloog

II Consult
Verpleegkundig consulent

III Bloedafname
Verpleegkundig consulent 
of laboratorium
Bloedafname om remmer
te controleren

I Bloedafname
With who?
Bloedafname om remmer 
te controleren

II Consult
Kinderhematoloog en 
verpleegkundig consulent

(Video) Consult
Kinderhematoloog en 
verpleegkundig consulent

R9 R10 R11

Als er sprake is van 
een ernstige bloeding, 
bijvoorbeeld in de 
buik of ten gevolge 
van een ongeval, is 
direct overleg met de 
behandelende arts 
noodzakelijk. 

Tijdens kantooruren 
neemt de patient 
contact op met de 
verpleegkundig 
consulent.

Buiten kantooruren 
neemt de patient 
contact op met de 
dienstdoende 
kinderoncoloog-
hematoloog.

R13B8 B9B2 B3 B4

Toediening medicatie 
Verpleegkundig consulent

Toediening medicatie
Verpleegkundig consulent

Subcutane 
behandeling met 

emicizumab

Intraveneuze 
behandeling met 
factorconcentraat

Ernstig en 
matig-ernstig
bloedingsfenotype

Toediening medicatie
Verpleegkundig consulent

Intraveneuze 
behandeling met 
factorconcentraat

Hemofilie B

On-demand 
behandeling
Patiënten worden on-demand 
behandeld bij (spontane) 
bloedingen en geplande 
ingrepen

On-demand 
behandeling

Mild bloedingsfenotype

B5

Bloedafname
Verpleegkundig consulent
Bloedafname om remmer te 
controleren

Bloedafname
Verpleegkundig consulent
Bloedafname om remmer te 
controleren

B6 B7

Toediening medicatie
Ouders/verzorgers 

Toediening medicatie
Ouders/verzorgers 

Toediening medicatie
Ouders/verzorgers 

(Opt.) On-demand 
behandeling 
Patiënten worden on-demand 
behandeld bij (spontane) 
bloedingen en geplande 
ingrepen

(Opt.) Consult
Kinderfysiotherapeut, 
maatschappelijk werker, en/
of kinderpsycholoog

(Opt.) Consult 
Kinderfysiotherapeut, 
maatschappelijk werker en/of 
Kinderpsycholoog

Hemofilie A

De profylaxtische 
behandeling start met 
reguliere 
toedieningen door de 
verpleegkundig 
consulent.

Bij intraveneuze 
profylaxe kan een 
port-a-cath 
overwogen worden.

De verpleegkundig 
consulent leert de 
ouders zelf prikken. 
Indien de ouders de 
opleiding 
thuisbehandeling 
hebben afgerond 
mogen zij 
thuisbehandeling 
toedienen.

Bij patiënten met 
intraveneuze 
profylaxe wordt er 
elke 5e toediening 
(tot 50 toedieningen) 
een bloedafname 
gedaan om remmer te 
controleren.

Voor de behandeling kan er onderscheid 
gemaakt worden tussen patiënten met een 
ernstig en mild bloedingsfenotype.

Patiënten met ernstig bloedingsfenotype 
worden profylactisch behandeld. Bij hemofilie 
A kan er gekozen worden tussen Emicizumab 
(subcutaan) en factorconcentraat 
(intraveneus). Hemofilie B wordt behandeld 
met factorconcentraat.

Patiënten met mild bloedingsfenotype 
worden on-demand behandeld met 
factorconcentraat, DDAVP, tranexaminezuur 
en overige maatregelen.

I Consult
Kinderhematoloog en 
verpleegkundig consulent

(Opt.) Consult
Maatschappelijk werk

Periode van 1 jaar; herhalen tot transitie periode 

Periode van 1 jaar; herhalen tot transitie periode 

Spreekuur 
kinderhematologie
Iedere dinsdagmiddag 
en donderdagmiddag 
zijn er spreekuren 
voor kinderen met 
hemofilie en 
aanverwante 
stollingsstoornissen 
en hun ouder(s)/
verzorger(s).

Verpleegkundig 
consulent
Bespreken checklist 
vervolggesprekken (o.a. uitleg 
medicatie bestellen, risico 
inventarisatie, bereikbaarheid 
en SOS gebruik).

Kinderhematoloog
Bespreken checklist 
vervolggesprekken (o.a. 
logboek bespreken, 
bloedingen/thuisbehandeling 
beoordelen, behandelplan 
bespreken, risico 
inventarisatie).

Verpleegkundig 
consulent
NVHP folders, Cyberpoli, 
papieren informatiemateriaal, 
WFH, patiënt bijsluiter 
betreffende medicatie, 
sostalisman.nl, sosarmband.nl, 
icetags.nl

Gezinspreekuur
1x per maand op 
woensdag is er een 
gezinsspreekuur.

Gezinnen met 
meerdere patiënten 
uit 1 gezin met 
hetzelfde ziektebeeld 
kunnen verwezen 
worden naar het 
gezinsspreekuur.

Doel gezinsspreekuur:
- minder reizen voor 
gezinnen
- gezinseducatie
- intercollegiale 
scholing
- lotgenoten contact

Verpleegkundig 
consulent
Bespreken checklist 
vervolggesprekken (o.a. uitleg 
medicatie bestellen, risico 
inventarisatie, bereikbaarheid 
en SOS gebruik). 

Kinderhematoloog
Bespreken checklist 
vervolggesprekken (o.a. 
logboek bespreken, 
bloedingen/thuisbehandeling 
beoordelen, behandelplan 
bespreken, risico 
inventarisatie)

Verpleegkundig 
consulent
NVHP folders, Cyberpoli, 
papieren informatiemateriaal, 
WFH, patiënt bijsluiter 
betreffende medicatie, 
sostalisman.nl, sosarmband.nl, 
icetags.nl

(Kinder)hematoloog
Bespreken checklist 
vervolggesprekken (o.a. 
logboek bespreken, 
bloedingen/thuisbehandeling 
beoordelen, behandelplan 
bespreken, risico 
inventarisatie).

(Kinder) 
verpleegkundig 
consulent
Bespreken checklist 
vervolggesprekken (o.a. uitleg 
medicatie bestellen, risico 
inventarisatie, bereikbaarheid 
en SOS gebruik). 

Geplande ingreep

Verdenking van 
een remmer

Verwijzing
Huisarts naar 
kinderhematologie

Verwijzing
Medisch specialist ander 
ziekenhuis naar 
kinderhematologie

Patiënten die thuisbehandeling 
kunnen opstarten

Patiënten die GEEN thuisbehandeling kunnen opstarten

Verdenking van 
een bloeding

Verpleegkundig 
consulent, 
verpleegkundige of 
arts-assistent
Bespreken checklist acute 
bloeding bij kinderen (o.a. 
gegevens tav bloeding).

II Toediening 
medicatie
HBC of shared care 
ziekenhuis

I Consult
Kinderhematoloog en 
verpleegkundig consulent

II Aanpassen 
behandelplan
Kinderhematoloog
Patiënt moet overstappen op 
een andere behandeling/
stollingsproduct

III Opstarten ITI
Kinderhematoloog

2x

Nieuwe profylactische 
behandeling volgens 

behandelplan

Immuun-tolerantie 
therapie (ITI)

2x

(Opt.) Toediening 
medicatie
Verpleegkundig consulent
De verpleegkundig consulent  
leert de ouders om de 
medicatie toe te dienen

Toediening ITI 
Op het HBC door de 
verpleegkundig consulent of 
thuis door ouders/verzorgers
Toediening lage dosis of hoge 
dosis ITI schema

Bloedafname
Verpleegkundig consulent
Bloedafname om remmer te 
controleren elke 5e toediening 
of 1x per maand

Afbouwen ITI
Op het HBC door de 
verpleegkundig consulent of 
thuis door ouders/verzorgers
Afbouwen factorconcentraat 
na bereiken tolerantie

Toediening medicatie
Ouders/verzorgers

Ernstig en 
matig-ernstig 
bloedingsfenotype

Mild 
bloedingsfenotype

Immuun-tolerantie 
therapie (ITI)

Nieuwe on-demand 
behandeling volgens 

behandelplan

2x2x

Toediening ITI 
Op het HBC door de 
verpleegkundig consulent of 
thuis door ouders/verzorgers
Toediening lage dosis of hoge 
dosis ITI schema

Bloedafname
Verpleegkundig consulent
Bloedafname om remmer te 
controleren elke 5e toediening 
of 1x per maand

Afbouwen ITI
Op het HBC door de 
verpleegkundig consulent of 
thuis door ouders/verzorgers
Afbouwen factorconcentraat 
na bereiken tolerantie

(Opt.) Toediening 
medicatie 
HBC of shared care ziekenhuis
Behandeling bloeding volgens 
behandelplan

Bloedafname
Verpleegkundig consulent
Bloedafname om remmer te 
controleren

Na de behandeling 
vind er een 
bloedafname plaatst 
om de remmer titer 
te controleren om 
vast te stellen of de 
behandeling geholpen 
heeft.

Voor alle patiënten 
met een remmer 
wordt een nieuwe 
behandelplan 
opgesteld. 

Hemofilie B
Remmers bij 
hemofilie B zijn zeer 
zeldzaam en 
behoeven vaak een 
aparte behandeling. 

Patiënten met een ernstig 
en matig-ernstig 
bloedingsfenotype gaan 
over op een nieuw 
stollingsproduct voor de 
intraveneuze profylaxe. 

Patiënten met ernstige  
hemofilie A kunnen 
overgaan op emicizumab.

Patiënten met een mild 
bloedingsfenotype gaan 
over op nieuwe on-demand 
behandeling volgens het 
behandelplan.

Alle patiënten worden voor 
hun remmer behandeld met 
ITI. 

De behandeling met 
immuun-tolerantie 
inductie therapie (ITI)
duurt tussen de 6 
maanden en 1 jaar. 

Patiënten die met 
immuun-tolerantie 
inductie therapie (ITI) 
worden behandeld 
krijgen frequent 
factorconcentraat 
toegediend in het 
HBC door de 
verpleegkundig 
consulent.

Indien de ouders/
verzorgers zelf 
kunnen prikken 
nemen zij de 
toediening over.

Bij patiënten die met  
immuun-tolerantie 
inductie therapie (ITI) 
worden behandeld 
wordt er regelmatig 
een bloedafname 
gedaan om de 
remmer te 
controleren.

Patiënten met een 
ernstig en matig-
ernstig 
bloedingsfenotype:
Indien de ouders/
verzorgers (nog) niet 
zelf kunnen prikken 
vind de toediening 
van medicatie plaats 
op het HBC.

Patiënten met een 
mild 
bloedingsfenotype: 
Indien er sprake is van 
een bloeding of 
geplande operatie 
wordt de patiënt on-
demand behandeld 
volgens 
behandelplan.

Patiënten met een 
ernstig en matig-
ernstig 
bloedingsfenotype:
In samenspraak 
nemen de ouder(s)/
verzorger(s) de 
behandeling over van 
de verpleegkundig 
consulent.

II Opstellen 
behandelplan
Kinderhematoloog

I Consult
Kinderhematoloog

Kleuren

Grijs: Verwijzing

Fuchsia: Diagnostiek

Groen: Behandeling en educatie

Goud: Follow-up

Rood: Behandeling en follow-up bij 
bloedingen

Bordeaux: Behandeling en follow-up bij 
remmer ontwikkeling

Blauw: Behandeling en follow-up bij geplande 
ingrepen

Stap zonder participatie of aanwezigheid van 
de patiënt

Behandelstap (geen consult)

Consult – bespreking met patiënt (bijstellen 
route altijd mogelijk)

Bespreking met patiënt en gepland SDM-
moment: keuze van patiënt nodig

Verwijzing of transfer naar andere fase

Behandelstap of consult dat meerdere keren 
herhaald wordt

Meerdere behandelstappen of consulten die 
meerdere keren herhaald worden

Stop: de patiënt stopt met de behandelingen

Overstap naar andere route: patiënt stapt 
over op een andere route of naar een ander 
punt op de route

Vastgelegde tijdspanne

Legenda

Behandelpad van de patiënt

Voorafgaand traject

X days

XXX
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