Zorgpad hemofilie volwassenen

Stap 1 Verwijzing via €één van onderstaande

e Huisarts, bekende of vermoede diagnose

e Specialist elders, bekende of vermoede diagnose

e Kinderkliniek, via transitie of bekend familielid Procedure transitie naar geplande
follow-up

e Vanuit Zorgpad Verhoogde bloedingsneiging

Verwijzing komt digitaal binnen bij medewerker medische administratie (MMA).

Stap 2 Triage door internist-hematoloog, keuze uit; Procedure-triage-hemofiliezorg)

e NP afspraak bij internist-hematoloog, eventueel aansluitend bij verpleegkundig
specialist /verpleegkundig consulent.

e NP afspraak bij internist-hematoloog plus verpleegkundig specialist
/verpleegkundig consulent, bij noodzaak tot tolk.

e Transitieafspraak bij internist-hematoloog samen met kinderhematoloog,
verpleegkundig specialist/verpleegkundig consulent samen met
kinderverpleegkundig consulent.

Patiént wordt uitgenodigd op de stollingspolikliniek en ontvangt een afspraken brief
door medewerker medische administratie (MMA).

Stap 3 Afspraak stollingspolikliniek bij internist-hematoloog

Diagnostisch/ aanvullend onderzoek door internist-hematoloog ( Richtlijn
hemofilie)

o Anamnese; doorgemaakte bloedingen en risico’s op bloedingen, co-morbiditeit,
gewricht status, medicatie, lichamelijk onderzoek, laboratoriumonderzoek,
eventueel genetisch onderzoek.

o Diagnose stellen; tenzij aanvullend onderzoek wordt ingezet dan een
vervolgafspraak inplannen; door internist-hematoloog.

Bespreken diagnose door internist-hematoloog met patiént.

o Voorlichting over de aandoening en verschillende behandelmogelijkheden met

bijbehorende risico’s; door internist-hematoloog en verpleegkundig specialist

/verpleegkundig consulent.
o Indien nodig wordt een DDAVP-proefinfusie afgesproken ter
aanvulling van diagnostiek en opstellen van het behandelplan.

Stap 4 Vaststellen behandelplan

o Opstellen van een behandelplan samen met patiént; door internist-hematoloog
en verpleegkundig specialist/verpleegkundig consulent.
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Toestemming wordt gevraagd voor het HemoNed register; HemoNed
Wordt eventueel geinformeerd over, en informed consent gevraagd voor studies.

o Verstrekken informatie over; door verpleegkundig specialist/verpleegkundig
consulent
o De bereikbaarheid van het HBC Patienteninformatie/hemofilie-en-andere-

bloedingsziekten

Folder HBC; Hemofilie-behandel-centrum-folder
Wanneer contact moet worden opgenomen; zie stap bloedingen en
ingreep/operatie.

o Bijwie en hoe herhaal medicatie moet besteld Procedure-bestellen-
stollingsproducten

o Patiéntenvereniging NVHP , voorlichtingsavonden.

Patienteninformatie/hemofilie-en-andere-bloedingsziekten

Folder; leven-met-hemofilie NVHP
Productwissel als gevolg van inkoopafspraken.
Vakantie/reizen Hemofilie-en-op-vakantie

O O O O

Lopende studies.
Stap 5 Behandelen hemofilie

e Thuisbehandeling
o Erwordt (indien nodig) afspraak gemaakt (bij verpleegkundig
specialist/ verpleegkundig consulent) voor gebruik
stollingsfactoren
= om zelfinjecteren te leren; NVHV-zelf-leren-

prikken
= om sub-cutaan te leren prikken
= hoe ddavp intranasaal te gebruiken
o Wordt patiént aangemeld voor het digitale Logboek; VastePrik;
Hemoned.nl/vasteprik
Worden indien nodig afspraken gemaakt met andere zorgverleners
(zoals een ander ziekenhuis, thuiszorg) Shared_care

e Bloedingen
o Contact met verpleegkundig specialist/verpleegkundig
consulent/stollingsarts/internist-hematoloog op initiatief van patiént;

o Neemtanamnese af Bloedingsanamnese kort.

o Geeftadvies over de behandeling, eventueel na overleg met de internist-
hematoloog, of laat patiént naar spoedopvang komen voor beoordeling
en/of behandeling. Behandelschema-bloedingen-voor-patienten-bron-
nvhp
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o Afspraak voor remmerbepaling na 6 wk op indicatie.
o Telefonisch follow up voor herstel.

e Ingreep/operatie
e Aanvraag via chirurg en/of patiént voor advies medebehandeling; komt binnen
bij; verpleegkundig specialist/verpleegkundig consulent
/stollingsarts/internist-hematoloog/ medewerker medische administratie.
o \Verpleegkundig specialist/verpleegkundig consulent codrdineert het
perioperatieve zorgpad; perioperatieve-zorg-bij-hemostasestoornissen-bij-
volwassenen
Bepaalt of aanvullende diagnostiek nodig is.
Geeft akkoord voor inplannen.
Bepaalt (in overleg met internist-hematoloog) het behandelplan.
Coodrdineert gedurende de opname en ontslag.
Afspraak voor remmerbepaling na 6 wk op indicatie.
o Telefonisch follow up voor herstel.

o O O O

e Zwangerschap

o Patiént maakt afspraak bij zwangerschap of wens tot zwangerschap.

o Krijgt afspraak bij internist-hematoloog.

o Aanvullend onderzoek; laboratorium onderzoek, genetisch onderzoek
(indien nodig).

o Geeftinformatie Informatie-voor-draagsters-van-hemofilie-en-
zwangerschap
Verwijst patiént naar gynaecoloog en klinisch geneticus.
Meldt patiént aan voor MDO; gynaecologie, klinisch geneticus en
kinderinternist-hematoloog. Protocol-beleid-bij-hemofiliedraagsters-in-
de-zwangerschap

o Inhet MDO; wordt aan de hand van het patiéntendossier het beleid

besproken.

o Indien nodig wordt een behandelplan gemaakt voor vruchtwaterpunctie
en/of partus; door verpleegkundig specialist/verpleegkundig consulent;
Richtlijnen/hemofilie

o Indien nodig wordt kinder hemofilie verpleegkundig/verpleegkundig
consultingeschakeld voor informatie over; leven met hemofilie; leven-
met-hemofilie NVHP

e Remmer Richtlijn hemofilie

o Patiént met verdenking remmer wordt verzocht naar spoedopvang te gaan

o Diagnose dmv laboratoriumonderzoek en anamnese door arts
spoedopvang.

o Arts spoedopvang overlegd met internist-hematoloog over behandeling en
vervolgbeleid samen met de patiént.
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o Patiént start met de geindiceerde behandeling waarvoor mogelijk opname
noodzakelijk is.
o Krijgt afspraak op spreekuur bij internist-hematoloog
e Medisch Maatschappelijk werker of medisch psycholoog
o Opindicatie verwijst internist-hematoloog/verpleegkundig specialist of
verpleegkundig consulent patiént door.
e Leefstijl coach
o Opindicatie verwijst internist-hematoloog/verpleegkundig specialist of
verpleegkundig consulent patiént door.

Stap 6 Geplande follow up (ook transitie)

e Geplande herhaalde controle bij thuisbehandeling; frequentie wordt bepaald
door internist-hematoloog, Checklist-hemofiliespreekuur-volwassenen

o Zorgbehoefte inschatten; Richtlijn hemofilie; follow-up, educatie en
zelfmanagement ; bij internist-hematoloog of verpleegkundig specialist of
afwisselend; frequentie 1x/6-12 maanden; controle o.a. op:

= Bloedingsfrequentie.
= Risico op bloedingen.
= Zelfmanagement.
Geplande herhaalde controle zonder thuisbehandeling.
o Follow-up zonder geplande controle.
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