
Het algemene doel van deze whitepaper is om de behoeften en wensen van hemofilie A patiënten in kaart te brengen, in 
samenwerking met belangrijke stakeholders binnen het gezondheidszorg-ecosysteem.
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Hemofilie A patiënten
in België

Huidige noden
• Nieuwe toedieningsvorm voor medicatie

• Verhoogd stollingsniveau en langere
bloedingsbescherming

• Ondersteuning via lokale apothekers en
kinesitherapeuten

• Protocollen bij spoedopname

Verzoeken
Om de levenskwaliteit van de patiënt

te verbeteren op dagelijkse basis:

• Gepersonaliseerde bewegingsschema’s

• Lijst van referentiecentra in buitenland

• Makkelijk te begrijpen 
informatie/educatie

• Specifieke transportdienst

• Online patiëntenportalen

• Gezondheidsdagboek

Familiale diagnose of op de leeftijd van 
6 tot 12 maanden, wanneer 
kenmerkende bloedingssymptomen 
beginnen.

Mijn arts herinnerde me eraan dat ik 
de juiste balans moet vinden tussen 
normaal leven, deelnemen aan sport en 
het in gedachten houden dat mijn 
hemofilie niet genezen is - het is 
gewoon meestal inactief.

“

Referentiecentra
Het hemofilie A zorgtraject werd
opgesteld in samenwerking met
de Belgische referentiecentra.

*

Call To Action

Voortzetten van 
patiënteneducatie om het 
bewustzijn en begrip van
hemofilie A te vergroten

Uitbreiden van fysieke, 
psychologische en sociale
ondersteuningsdiensten

Ontwikkelen van nieuwe 
behandelingen 
aanmoedigen

Uitbouwen van 
geïntegreerde 
zorgcoördinatie tussen het 
ziekenhuis en zorg aan huis

*Dit initiatief is gerealiseerd met de steun van S.A. Novo Nordisk Pharma N.V. en AHVH, de Belgische patiëntenvereniging.

Ondersteuning hemofilie A patiënten

Patiënten hopen op een leven met een
“hemofilie-vrije mindset” door
(ultra)langwerkende behandelingen die 
een hogere stollingsactiviteit kunnen bieden.

• Chronische gewrichtspijn 
leidend tot 
mobiliteitsuitdagingen

• Naaldenfobie

• Psychologische veerkrachtU
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Verpleegkundige
Ziekenhuis- en

lokale apotheker

Specialist en
huisarts

Kinesitherapeut, osteopaat,
Revalidatie specialist en
orthopedist

Patient

0 - 4 jaar

5 - 13 jaar

14 - 18 jaar

19 - 44 jaar

>=45 jaar

47%
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7%
9%
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