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bloedstollingsfactoren, meervoudige complicaties). Tot slot

vervult het co rdinatie-opdrachten voor de behandeling van

hemo lie in Belgi®.

Lotgenoten aan je zijde

AHVH, is een organisatie van en voor pati®nten. Samen komen
ze op voor de levenskwaliteit van mensen met hemo lie, de
ziekte van Von Willebrand en andere erfelijke en zeldzame
bloedstollingsaandoeningen. Zij staan garant voor informatie
en steun, maar zijn ook de stem van hemo liepati®nten op

verschillende vlakken, zoals de ziekteverzekering, publieke

instanties, artsen en andere zorgverleners.

Aarzel niet om contact met hen op te nemen:

Bukenstraat 7

1910 Buken

+32 (0)460 35 23 02
info@ahvh.be

Meer informatie is te vinden op de website: www.ahvh.be.

https://sdm.wfh.org

https:// orio.com/nl/

De WFH Shared Decision Making Tool is speciaal
voor jou ontworpen door de Wereldfederatie
van Hemo lie (WFH). Deze interactieve tool
helpt je om samen met je zorgverleners en
medisch team weloverwogen beslissingen te
nemen over je behandeling. Met deze tool kun
je klinisch bewijs, risico’s, verwachte uitkomsten
en je persoonlijke voorkeuren en waarden
afwegen. Zo kun je je beter voorbereid voelen
in het besluitvormingsproces en samen met je
arts de beste behandelingsopties kiezen die bij
jou passen.

oriof HAEMO is een app voor mensen met
hemo lie en hun artsen, ontwikkeld door Florio
GmbH, een Duits softwarebedrijf voor
medische hulpmiddelen. Florio GmbH en Sobi
werken samen om het leven van mensen met
zeldzame ziekten te transformeren.
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Lijst met referentiecentra voor hemo lie Belgi®

Referentiecentrum voor
hemo lie

Wilrijkstraat 10 - 2650 Edegem
03/821.32.50

Centre de r@fdrence de
I hdmophilie

Avenue Hippocrate 10 - 1200 Bruxelles
(Woluwe-Saint-Lambert)
02/764.16.82

Nationaal Co
centrum voor

Herestraat 49 -
016/34.c



Co rdinatie-
oor Hemo lie

9 - 3000 Leuven
34.34.91

Referentiecentrum voor
hemo lie

C. Heymanslaan 10 - 9000 Gent
09/332.89.80

Centre de rdf@rence de
I'h@mophilie

J.J. Crocqlaan 15 - 1020
Bruxelles (Laeken)
02/477.33.11




Liberate Life

Liberate Life is Sobi s visie op de
toekomst van hemo lie. De visie
van Liberate Life is om mensen
met hemo lie zo goed mogelijk te
ondersteunen en ze daarnaast een
stem te geven. Door naar elkaar
te luisteren en samen te werken
wil Liberate Life mensen met
hemo lie laten zien dat ze zichzelf
kunnen uitdagen en een leven vol

mogelijkheden na kunnen streven.




Liberate Life staat voor de toewijding om de bescherming wordt voldaan, kan de behandeling mensen met hemo lie in
van mensen met hemo lie te optimaliseren en ze een staat stellen om een vol, actief en gezond leven te leiden.
leven zonder compromissen te kunnen bieden. Dit wordt

gerealiseerd door vijf belangrijke aandachtsgebieden:

Het vormgeven van nieuwe normen

Een geoptimaliseerde behandeling

Staat pati®nten toe zich veilig te voelen

Serieuze bijwerkingen moeten tot het
verleden behoren en de toekomst
mag geen nieuwe bedreigingen
met zich meebrengen.

Het verzamelen van bewijs

Duurzame toegang

Ondersteuning van de gemeenschap

ermindert de mentale
elasting van hemo lie
Zelfs bij mogelijk LI BERATE ensen met hemo lie
nog niet zichtbare et vertrouwen geven

bloedingen. Ll FE m actief deel te
emen, zonder angst.

Behandeling

Liberate Life vindt dat mensen met hemo lie zich altijd veilig

moeten voelen, beschermd moeten zijn tegen bloedingen,
langdurige gewrichtsbescherming moeten hebben en zich

onbelast horen te voelen door hemo lie. Deze visie kan

Beschermt de gezondheid van de gewrichten

mensen met hemo lie bevrijden en ze zoveel mogelijk laten op lange termijn en vermindert de pijn

Levenslange gewrichtsaantasting en pijn

mogen niet de geaccepteerde norm zijn
bij de diagnose hemo lie.

genieten van een leven buiten hemo lie.

Om de visie van Liberate Life te realiseren is het belangrijk dat

de behandelaanpak aan vier eisen voldoet. Als aan deze eisen
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Etnogra sche studie

Eind 2018 is een grootschalige, pan-Europese etnogra sche
studie uitgevoerd waarbij het leven van 51 mensen met

hemo lie is onderzocht. Deze mensen, evenals hun families,
werden allemaal 1 tot 2 dagen gevolgd in hun dagelijkse
activiteiten. Daarnaast werden achttien zorgverleners en vijf
hemo liedeskundigen ge nterviewd om een nog beter beeld te

krijgen van hemo lie.

Een van de resultaten van deze studie is dat er vandaag de dag
nog veel mensen zijn die leven met hemo lie en tevreden zijn
met een stabiel leven. Ze accepteren de behandelkeuzes en de
lange termijngevolgen daarvan. Liberate Life streeft naar meer
dan alleen stabiliteit en zet zich in om mensen met hemo lie
een vol, actief en gezond leven te kunnen laten leiden.

De studie heeft vier belangrijke inzichten opgeleverd die de

huidige situatie in de hemo liezorg beschrijven.

Normaal Onzekerheid

Mensen met hemo lie Het begrijpen van
ervaren hun leven vaak bescherming bij hemo lie
als normaal, ondanks is ingewikkeld. Mensen
regelmatige bloedingen, met hemo lie ontwikkelen
pijn en beperkingen. Dit vaak een eigen manier om
weerhoudt hen ervan het zichzelf te beschermen.

leven te leiden dat ze willen.

Stabiliteit Uitdagingen

De huidige behandeling Mensen met hemo lie
geeft een gevoel van worden geconfronteerd
stabiliteit, maar het staat met bepaalde uitdagingen.
mensen niet toe om een Deze uitdagingen vragen
leven vol mogelijkheden om een meer persoonlijke

na te streven. behandeling.
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