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Zorgpad zeldzame bloedingsziekten volwassen 
 
Stap 1 Verwijzing via één van onderstaande 

• Huisarts, bekende of vermoede diagnose 
• Specialist elders, bekende of vermoede diagnose 
• Kinderkliniek, via transitie of bekend familielid Procedure transitie naar geplande 

follow-up 
• Vanuit Zorgpad Verhoogde bloedingsneiging 

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

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

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

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

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

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

Patiënt wordt uitgenodigd op de stollingspolikliniek en ontvangt een afspraken brief 
door MMA. 

Stap 3 Afspraak stollingspolikliniek bij internist-hematoloog  

Diagnostisch/ aanvullend onderzoek door internist-internist-hematoloog 
(Richtlijn zeldzame-stollingsfactordeficienties) 

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

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

o Bespreken diagnose door internist-hematoloog met patiënt.  
o Voorlichting over de aandoening en verschillende behandelmogelijkheden met 

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

Stap 4 Vaststellen behandelplan   

o Opstellen van een behandelplan samen met patiënt; door internist-hematoloog 
en verpleegkundig specialist/verpleegkundig consulent. 

https://hematologiegroningen.nl/docs/behandelschema-bloedingen-voor-patienten-bron-nvhp/?wpdmdl=3081&refresh=69d6062bc4f9a1775633963&ind=1683815083852&filename=1683815083wpdm_Procedure%20transitie.pdf
https://hematologiegroningen.nl/docs/procedure-triage-hemofiliezorg-volwassenen/?wpdmdl=3083&refresh=69d6062c2a4431775633964&ind=1683814644317&filename=Procedure%20triage%20hemofiliezorg%20volwassenen%20.pdf
https://publicatie.hematologienederland.nl/richtlijnen/zeldzame-stollingsfactordeficienties/
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o Toestemming wordt gevraagd voor het HemoNED register; HemoNed. 
o Wordt eventueel geïnformeerd 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 
o Folder HBC; Hemofilie-behandel-centrum-folder 
o Folder NVHP; NVHP_folder-over-factordeficienties 
o Wanneer contact moet worden opgenomen; zie stap bloedingen en 

ingreep/operatie. 
o Bij wie en hoe herhaal medicatie moet besteld Procedure-bestellen-

stollingsproducten 
o Patiëntenvereniging NVHP , voorlichtingsavonden; 

Patienteninformatie/hemofilie-en-andere-bloedingsziekten. 
o Productwissel als gevolg van inkoopafspraken. 
o Vakantie/reizen Hemofilie-en-op-vakantie. 
o Lopende studies. 

Stap 5 behandelen van zeldzame bloedingsziekten 

• Thuisbehandeling 
o Er wordt (indien nodig) afspraak gemaakt (bij verpleegkundig specialist/ 

verpleegkundig consulent) voor gebruik stollingsfactoren om; 
o Zelf injecteren te leren; NVHV-zelf-leren-prikken 
o Wordt patiënt aangemeld voor het digitale Logboek; VastePrik; 

Hemoned.nl/vasteprik 
o Worden indien nodig afspraken gemaakt met andere zorgverleners (zoals 

een ander ziekenhuis, thuiszorg) Shared_care 
• Bloedingen 

• Contact met verpleegkundig specialist/ verpleegkundig consulent/ 
stollingsarts/internist-hematoloog op initiatief van patiënt;  

o Neemt anamnese af; Bloedingsanamnese kort 
o Geeft advies over de behandeling, eventueel na overleg met de 

internist-hematoloog, of laat patiënt komen voor beoordeling en/of 
behandeling. Behandelschema-bloedingen-voor-patienten-bron-
nvhp 

o Telefonisch follow up voor herstel. 
• Ingreep/operatie 

o Aanvraag via chirurg en/of patiënt voor advies medebehandeling; komt 
binnen bij; verpleegkundig specialist/verpleegkundig consulent 
/stollingsarts/internist-hematoloog/ medewerker medische administratie.  

https://hemoned.nl/vasteprik/
https://hematologiegroningen.nl/artikelen/patienteninformatie/hemofilie-en-andere-bloedingsziekten/
https://hematologiegroningen.nl/artikelen/patienteninformatie/hemofilie-en-andere-bloedingsziekten/
https://hematologiegroningen.nl/docs/hemofilie-behandel-centrum-folder-2/?wpdmdl=6092&refresh=69d903db2f25a1775829979&ind=1667907720400&filename=1667907720wpdm_2996-4362-u2_Hemofilie_Behandel_Centrum_folder.pdf
https://nvhp.nl/nieuws/nieuwe-folder-over-factordeficienties/
https://hematologiegroningen.nl/docs/procedure-bestellen-stollingsproducten/?wpdmdl=3079&refresh=69d90168c3a9b1775829352&ind=1654783220455&filename=3180-4638-u5_Procedure_bestellen_stollingsproducten.pdf
https://hematologiegroningen.nl/docs/procedure-bestellen-stollingsproducten/?wpdmdl=3079&refresh=69d90168c3a9b1775829352&ind=1654783220455&filename=3180-4638-u5_Procedure_bestellen_stollingsproducten.pdf
https://nvhp.nl/
https://hematologiegroningen.nl/artikelen/patienteninformatie/hemofilie-en-andere-bloedingsziekten/
https://hematologiegroningen.nl/docs/hemofilie-en-op-vakantie/?wpdmdl=3103&refresh=69d902f260b331775829746&ind=1683901853754&filename=Hemofilie%20en%20op%20vakantie.pdf
https://hematologiegroningen.nl/docs/procedure-bestellen-stollingsproducten/?wpdmdl=10746&refresh=69d902f28db541775829746&ind=1683904265981&filename=NVHV%20zelf%20leren%20prikken.pdf
https://nvhp.nl/
https://hematologiegroningen.nl/artikelen/patienteninformatie/hemofilie-en-andere-bloedingsziekten/?wpdmdl=3086&refresh=69e726030b7c01776756227&ind=1654783595742&filename=3227-4721-u2_Shared_care.pdf
https://hematologiegroningen.nl/wp-content/uploads/2026/04/Bloedingsanamnese-kort.pdf
https://hematologiegroningen.nl/docs/hemofilie-en-op-vakantie/?wpdmdl=3091&refresh=69d902f016ab71775829744&ind=1655113464689&filename=3215-4697-u2_Behandelschema_bloedingen.pdf
https://hematologiegroningen.nl/docs/hemofilie-en-op-vakantie/?wpdmdl=3091&refresh=69d902f016ab71775829744&ind=1655113464689&filename=3215-4697-u2_Behandelschema_bloedingen.pdf
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o Verpleegkundig specialist/verpleegkundig consulent coördineert het 
perioperatieve zorgpad; perioperatieve-zorg-bij-hemostasestoornissen-
bij-volwassenen 
ο Bepaalt of aanvullende diagnostiek nodig is. 
ο Geeft akkoord voor inplannen. 
ο Bepaalt (in overleg met internist-hematoloog) het behandelplan. 
ο Coördineert gedurende de opname en ontslag. 
ο Telefonisch follow up voor herstel. 

 
• Zwangerschap 
o Patiënt maakt afspraak bij zwangerschap of wens tot zwangerschap. 
o Krijgt afspraak bij internist-internist-hematoloog (Richtlijn zeldzame-

stollingsfactordeficienties); 
o Laboratorium onderzoek, genetisch onderzoek (indien nodig) 
o Geeft informatie  
o Verwijst patiënt naar gynaecoloog en zo nodig klinisch geneticus. 
o Meldt patiënt aan voor MDO; gynaecologie, klinisch geneticus en 

kinderinternist-hematoloog.  
o Indien nodig wordt een behandelplan gemaakt voor vruchtwaterpunctie 

en/of partus; door VS/verpleegkundig consulent; (Richtlijn zeldzame-
stollingsfactordeficienties) 

• Medisch Maatschappelijk werker of medisch psycholoog   
o Op indicatie verwijst internist-hematoloog/verpleegkundig specialist of 

verpleegkundig consulent patiënt door. 
• Leefstijl coach 

o Op indicatie verwijst internist-hematoloog/verpleegkundig specialist of 
verpleegkundig consulent patiënt door. 

 

Stap 6 Geplande follow up (ook transitie) 

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

o Zorgbehoefte inschatten; bij internist-hematoloog of verpleegkundig 
specialist of afwisselend; frequentie afhankelijk van ernst en 
thuisbehandeling 1x/6-12-24 maanden; controle o.a. op: 
 Bloedingsfrequentie. 
 Risico op bloedingen. 
 Zelfmanagement. 

o Follow-up zonder geplande controle. 
 

https://publicatie.hematologienederland.nl/richtlijnen/hemofilie/?wpdmdl=6867&refresh=69d8f450c8a5e1775826000&ind=1683903123045&filename=Perioperatieve%20zorg%20bij%20hemostasestoornissen.pdf
https://publicatie.hematologienederland.nl/richtlijnen/hemofilie/?wpdmdl=6867&refresh=69d8f450c8a5e1775826000&ind=1683903123045&filename=Perioperatieve%20zorg%20bij%20hemostasestoornissen.pdf
https://publicatie.hematologienederland.nl/richtlijnen/zeldzame-stollingsfactordeficienties/
https://publicatie.hematologienederland.nl/richtlijnen/zeldzame-stollingsfactordeficienties/
https://publicatie.hematologienederland.nl/richtlijnen/zeldzame-stollingsfactordeficienties/
https://publicatie.hematologienederland.nl/richtlijnen/zeldzame-stollingsfactordeficienties/
https://hematologiegroningen.nl/docs/checklist-hemofiliespreekuur-volwassenen/?wpdmdl=3093&refresh=69d9006cb2ca11775829100&ind=1683893423345&filename=Checklist%20Hemofiliespreekuur%20Volwassenen.pdf
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