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Inleiding

Mensen met hemofilie leven langer omdat hemofiliezorg steeds evolueert en er alsmaar nieuwe, 
effectieve behandelingen worden ontwikkeld.  Maar langer leven betekent niet noodzakelijk gezond 
leven en, net als bij de algemene bevolking, lijden mensen met hemofilie ook aan leeftijdsgebonden 
comorbiditeiten, zoals diabetes, obesitas en cardiovasculaire ziekten.  Fysiek actief blijven en er een 
gezonde levensstijl op na houden, kan ertoe bijdragen om deze comorbiditeiten te voorkomen. Maar 
wat betekent dat eigenlijk: ‘fysieke activiteit’?  Voor Sébastien betekent dat misschien tennissen met 
vrienden. Voor Pål skiën in de bergen. En voor Thomas betekent het gewoon het gras maaien. 

Als we een fysieke activiteit kiezen waar we enthousiast over zijn, is de kans groter dat we die activiteit 
blijven doen. Welke activiteit wordt gekozen is een heel individuele keuze en wordt bepaald door een aantal 
factoren: persoonlijke voorkeur, woonplaats, persoonlijke doelstellingen, risico’s verbonden aan de activiteit, 
hoe het met de gewrichten is gesteld, de gevolgde hemofiliebehandeling en een aantal andere individuele 
kenmerken. Zelfs nadat met een activiteit wordt gestart kan de angst voor bloedingen en de gevolgen 
ervan de motivatie om actief te blijven verzwakken. Het is erg belangrijk dat mensen met hemofilie hun 
persoonlijke doelen voor ogen blijven houden en dat ze strategieën ontwikkelen die de risico’s van fysieke 
activiteiten verminderen. Alleen op die manier kunnen succesvolle resultaten worden bereikt.   

Deze brochure wil informatie verstrekken die gesprekken over fysieke activiteit tussen professionals in de 
gezondheidszorg en volwassenen met hemofilie aanmoedigen, onderhouden en stimuleren. De nadruk 
wordt ook gelegd op het opstellen van een gepersonaliseerd programma voor fysieke activiteit/sport. 
De brochure is ook nuttig voor fysiotherapeuten, sportspecialisten, gespecialiseerde verpleegkundigen, 
sportinstructeurs en anderen die meer willen weten over het heilzame effect van fysieke activiteit op mensen 
met hemofilie en is voorstander van een multidisciplinaire aanpak voor de zorg van mensen met hemofilie. 

Deze brochure maakt deel uit van een reeks die begon met Hemofilie en Sport, een brochure gericht op 
de voordelen en beperkingen van fysieke activiteit bij kinderen en adolescenten met hemofilie.

Disclaimer: Deze brochure werd opgesteld door Dr. S. Lobet (een fysiotherapeut bij Saint-Luc, het Universitair Ziekenhuis van Brussel),  
professor P.A. Holme (arts bij de Afdeling hematologie, Universitair Ziekenhuis Oslo en de Universiteit van Oslo) en professor T. Hilberg (arts bij de 
Universiteit Wuppertal, Wuppertal, Duitsland). Deze brochure is uitsluitend bedoeld voor gebruik door professionals in de gezondheidszorg om 
gesprekken met patiënten over fysieke activiteit te ondersteunen. Noch de auteurs, noch de uitgevers of de opdrachtgever zijn aansprakelijk 
voor het gebruikmaken van de informatie die in deze brochure wordt verstrekt. Zij wijzen alle aansprakelijkheid af in geval van letsel dat een 
dergelijk gebruik kan veroorzaken  Aanbevelingen over fysieke activiteit moeten beoordeeld en aangepast worden aan elke individuele patiënt. 
Pfizer heeft de publicatie van deze brochure gefinancierd, maar heeft geen invloed uitgeoefend op de inhoud van dit document. SYNERGY 
(Londen, VK), een medische onderwijsverstrekker, heeft redactionele ondersteuning verstrekt bij het opstellen van dit document.

Sébastien Lobet, PT, PhD
Afdeling hemostase en trombose, Universitair Ziekenhuis Saint-Luc, Brussel, België

Pål Andrè Holme, MD, PhD
Afdeling hematologie en Instituut voor klinische chirurgie, Academisch ziekenhuis Oslo, 
Universiteit van Oslo, Noorwegen

Thomas Hilberg, MD, PhD
Afdeling sportgeneeskunde, Universiteit Wuppertal, Wuppertal, Duitsland

Inhoudstafel

Hoofdstuk 1: Leven met hemofilie

Levensverwachting, kwaliteit van leven, schade aan gewrichten, leeftijdsgebonden en andere comorbiditeiten, 
overgang van pediatrische zorg naar volwassenenzorg

04

Hoofdstuk 2: Psychosociale aspecten van leven met hemofilie

Impact op familie en sociale interactie, oplossingen voor psychosociale uitdagingen, ervaringen met het 
gezondheidszorgsysteem, inclusief profylaxe en behandeling thuis 

12

Hoofdstuk 3: Voordelen van fysieke activiteit bij volwassenen met hemofilie

Voordelen van fysieke activiteit op lange termijn bij mensen met hemofilie met remmers, contra-indicaties 
voor fysieke activiteit

18

Hoofdstuk 4: Een actieve en gezonde levensstijl aanmoedigen

Obstakels voor fysieke activiteit, fysieke activiteit meten, gezond gedrag bevorderen, niveau van fysieke 
activiteit onderhouden/verbeteren, risico’s beperken tijdens fysieke activiteit

24

Hoofdstuk 5: Gepersonaliseerde activiteitenprogramma’s

Aanbevelingen voor fysieke activiteit, hoe een ideaal programma voor fysieke activiteit eruitziet en belangrijke overwegingen, 
fysieke activiteit na het overschakelen op volwassenenzorg, hoe een gepaste activiteit voor uw patiënt selecteren

32

Hoofdstuk 6: Pijn en fysieke activiteit

Pijnmanagement en -mechanismen begrijpen, de rol van fysieke activiteit en omgaan met pijn
48

Inleiding 03

Tot besluit 54

Verklarende woordenlijst 55

Referenties 56



Hoofdstuk 1
Leven met hemofilie

Omdat mensen met hemofilie langer leven, zullen ze 
waarschijnlijk gelijkaardige leeftijdsgebonden comorbiditeiten 

als de algemene bevolking ervaren. Bovendien worden 
ze vanwege de chronische aard van hemofilie ook 

geconfronteerd met een aantal unieke uitdagingen. In 
dit hoofdstuk bekijken we een aantal leeftijdsgebonden 

comorbiditeiten die niet alleen van invloed zijn op de capaciteit 
van een patiënt om fysiek actief te zijn, maar die dankzij een 

actievere levensstijl verbeterd of voorkomen kunnen worden. 
De meeste comorbiditeiten die in dit hoofdstuk besproken 

worden, treffen oudere volwassenen. Een duurzaam 
programma voor fysieke activiteit kan echter mensen met 

hemofilie, ongeacht hun leeftijd, op de goede weg zetten naar 
een gezondere toekomst.1-4
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Hemofilie bij volwassenen

Hemofiliespecifiek:

Hemofilie-artropathie

Doelgewricht

Algemene bevolking:

Andere vormen van kanker

Obesitas

Cardiovasculaire aandoening

Populatie met hemofilie (groter 
risico):

Leverkanker

Hypertensie

Osteoporose

Depressie

Spierverlies

Virale infectie

Hogere levensverwachting bij mensen 
met hemofilie

Vroeger leefden mensen met hemofilie 
minder lang vergeleken met de algemene 
bevolking.5 Intracraniale of andere bloedingen 
waren de belangrijkste oorzaak van sterfte.6 
Sinds de ontdekking van cryoprecipitaat 
midden jaren 60 is daar echter verandering 
in gekomen. Verschillende belangrijke 
ontwikkelingen, zoals de introductie van de 
plasma-afgeleide stollingsfactorconcentraten 
en daarna recombinante producten, maar ook 
thuisbehandeling en primaire en secundaire 
profylaxe, hebben ervoor gezorgd dat mensen 
met hemofilie langer leven dan ooit tevoren.7, 8 
Verwacht wordt dat de levensverwachting van 
mensen met hemofilie en van de algemene 
bevolking vergelijkbaar zal zijn vanwege de 
evolutie in hemofiliemanagement en de 

volledige spectrum van de gevolgen van de ziekte 
te beoordelen wordt het gebruik van de WGO 
Internationale classificatie voor functioneren, 
invaliditeit en gezondheid (ICF) aanbevolen voor 
mensen met hemofilie.15 Binnen dit kader wordt 
gekeken naar de gewrichtsfunctie en -structuur, 
soort van gerapporteerde activiteiten, participatie 
in de samenleving (bijv. dagen verloren op school 
of werk ) en economische last (gebruik van 
stollingsfactor, hemofiliegerelateerde operaties, 
ziekenhuisbezoeken en dagen in het ziekenhuis).15

Depressie bij de populatie met hemofilie staat 
niet alleen in verband met de ernst van de 
ziekte, de aanwezigheid van virale infecties16 
(bijv. humaan immunodeficiëntievirus (HIV)/
hepatitis B- en C-virussen (HBV, HCV)), leeftijd en/
of functiebeperkingen, maar ook met een gevoel 
van gebrek aan sociale steun en werkloosheid. 
Data wijzen erop dat het bevorderen van sociale 
interactie, maatschappelijke betrokkenheid, 
onderwijs en zelfvoorziening van groot belang 
zijn voor het welzijn van mensen met hemofilie.17 
Zoals we later zullen bespreken, is één manier 
om dit te bereiken meer te bewegen via 
sporttherapie en andere sportactiviteiten.

De toegankelijkheid tot een behandeling 
blijkt een significante impact te hebben op de 
gezondheidsgerelateerde kwaliteit van leven. 
Verbeteringen werden waargenomen op zowel 
lichamelijk als geestelijk vlak wanneer patiënten 
overschakelen van on-demand naar profylactische 
behandelingen.14, 18, 19 Deze verbeteringen in de 
gezondheidsgerelateerde kwaliteit van leven 
werden toegeschreven aan minder pijn, minder 
beperkingen bij fysieke activiteiten en een betere 
perceptie van de gezondheid.19

Ondanks de last van te leven met een chronische 
ziekte kunnen mensen met hemofilie goede 
copingstrategieën ontwikkelen.20 Ze kunnen zich 
gestimuleerd voelen door zich te focussen op hun 
sterke punten en door hun aandoening in handen 
te nemen. Omdat hemofilie deel uitmaakt van 
hun identiteit, is het mogelijk dat ze hun leven 
en prestaties zien als uitdagingen die ze hebben 
overwonnen.18 Bijgevolg kan betrokkenheid bij 
fysieke activiteit mensen met hemofilie mogelijk 

beschikbaarheid van nieuwe behandelingsopties.9, 

10 Dat neemt echter niet weg dat een vergrijzende 
bevolking met hemofilie waarschijnlijk met 
dezelfde comorbiditeiten te maken zal hebben 
als de algemene bevolking. Naast obesitas11 en 
hart- en vaatziekten,11 zijn er hemofilie-specifieke 
aandoeningen, zoals hemofilie-artropathie8 
en de ontwikkeling van doelgewrichten.12 
Hemofilie verhoogt ook het risico op bepaalde 
comorbiditeiten, zoals hypertensie, osteoporose en 
complicaties van virale infecties (Afbeelding 1.1).8, 11

Impact van hemofilie op de kwaliteit van leven

Mensen met hemofilie melden een lagere 
kwaliteit van leven vergeleken met de algemene 
bevolking.8, 13 De redenen hiervoor zijn afhankelijk 
van de leeftijd, het behandelingsregime en 
de ernst van de comorbiditeiten.13, 14 Om het 

gevoelens van empowerment en succes geven 
waar ze fysiek en geestelijk baat bij vinden. 
De voordelen van een actieve levensstijl en 
manieren om fysieke activiteit aan te moedigen 
en te individualiseren worden respectievelijk in 
Hoofdstuk 4 en Hoofdstuk 5 behandeld.

Gewrichtsschade en hemofilie-artropathie

Artropathie komt vaak voor bij volwassenen 
met hemofilie.11 Het is vooral prevalent bij 
diegenen die geen voordeel hebben gehaald 
uit een routine profylactische behandeling 
op jonge leeftijd.11 Bloedgeïnduceerde 
gewrichtsschade is een proces dat bestaat 
uit meerdere stappen en waarbij synoviale 
ontsteking, kraakbeenafbraak en botwijzigingen 
betrokken zijn.15 Herhaalde bloeding in hetzelfde 
gewricht kan leiden tot de ontwikkeling van 
een doelgewricht. Gewrichtsschade varieert op 
het vlak van progressie en symptomen,21 en de 
relatie tussen het aantal gewrichtsbloedingen 
en de toestand van het gewricht is niet altijd 
duidelijk. Het Manco-Johnson-onderzoek (2007) 
bijvoorbeeld vond geen correlatie tussen bot- 
en kraakbeenschade gedetecteerd via MRI en 
het aantal klinisch aantoonbare hemartrosen.22 
Patiënten met gewrichtsschade hebben minder 
bewegingsvrijheid, gewrichtsinstabiliteit, 
contracturen, spieratrofie, chronische synovitis 
en, uiteindelijk, verminderde mobiliteit.23 
Eens een staat van chronische synovitis is 
bereikt, kunnen mechanische, chemische en 
enzymatische processen tot onomkeerbare 
schade leiden met osteoartritische processen 
tot gevolg. In dit stadium kan de behandeling 
van de bloeding alleen verdere progressie 
niet voorkomen.24 Het is belangrijk de impact 
van hemofilie-artropathie op het leven van 
patiënten te erkennen, om hen te helpen hun 
chronische pijn onder controle te houden en 
het risico op vallen en fracturen te voorkomen.11 
Zoals besproken in Hoofdstuk 3 kan het 
sterker maken van spieren en pezen rond de 
gewrichten door fysieke activiteit, hemofiele 
spieratrofie helpen voorkomen, het aantal 
bloedingsepisodes verminderen en het risico op 
letsels minimaliseren.1, 3 

Afbeelding 1.1 
Leeftijdsgerelateerde comorbiditeiten waargenomen bij patiënten met hemofilie en de algemene bevolking.  
Mensen met hemofilie lijden waarschijnlijk aan dezelfde comorbiditeiten als de algemene bevolking (cirkel rechts) alsook aan 
comorbiditeiten die direct verband houden met hun aandoening (cirkel links). Deze groep heeft ook een hoger risico op specifieke 
comorbiditeiten (middelste cirkel).8, 11
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Leeftijdsgerelateerde comorbiditeiten bij 
mensen met hemofilie

Overgewicht en obesitas
Patronen van overgewicht en obesitas verschillen 
over de hele wereld maar de percentages bij 
mensen met hemofilie zijn gelijk aan of liggen 
hoger dan bij de bevolking in het algemeen.25, 

26 Mensen met hemofilie lopen ook het risico 
op gewichtsgerelateerde complicaties zoals 
hypertensie, diabetes, kanker en hyperlipidemie.11, 26 
Zoals wordt besproken in Hoofdstuk 3 kunnen deze 
complicaties worden gewijzigd met behulp van 
lichaamsbeweging en fysieke activiteit zodat een 
gezond gewicht kan worden bereikt en behouden.2 

Obesitas heeft ook een ongunstige invloed 
op de botgezondheid omdat botregulerende 
hormonen worden gewijzigd door verhoogde  
oxidatieve stress en ontsteking, en veranderingen  
in het botcelmetabolisme.27 Obesitas heeft 
ook invloed op de kwaliteit van het bot. 
Dit kan het hoger dan verwachte risico op 
fracturen verklaren bij zwaarlijvige mensen in 
de algemene bevolking vanwege een lagere 
botmineraaldichtheid (BMD; besproken later).27 
De relatie tussen adipositas en osteoporose is 
complex. Er is verder onderzoek nodig om te 
bepalen of het risico op obesitasgerelateerde 
complicaties hetzelfde is voor mensen met 
hemofilie en de bevolking in het algemeen. 

Cardiovasculaire comorbiditeiten
Naarmate ze ouder worden, worden mensen 
met hemofilie waarschijnlijk blootgesteld aan 
dezelfde cardiovasculaire risicofactoren als 
de algemene bevolking.11 De prevalentie van 
verschillende cardiovasculaire comorbiditeiten 
tussen de twee groepen is echter verschillend.11, 
28 Hypertensie komt bijvoorbeeld vaker voor 
bij mensen met hemofilie,28, 29 maar er is 
tegenstrijdig bewijs of de prevalentie van 
andere cardiovasculaire comorbiditeiten/events 
– zoals coronaire slagader-/hartaandoeningen 
en beroertes – anders is in de twee groepen.11, 
28, 30 Eén studie wees aan dat mensen met 
hemofilie, ondanks het feit dat ze gelijkaardige 
risicofactoren voor hart- en vaatziekten 
hebben als niet-hemofiliepatiënten, minder 
hartproblemen hadden.31 Sommige auteurs 
beweren dat de tendens tot bloeden gekoppeld 
is aan een lager risico op hart- en vaatziekten,32 
maar of en in welke mate hemofilie een 
beschermend effect uitoefent op de incidentie 
van trombose is onduidelijk.11 Mensen met 
hemofilie moeten gescreend worden voor 

cardiovasculaire risicofactoren32 en kunnen 
behandeld worden zoals personen die de 
aandoening niet hebben.30 Dat geldt ook voor 
deelname aan fysieke activiteit.2

Botmineraaldichtheid (BMD) en osteoporose
Mensen met hemofilie kunnen vanaf de 
kindertijd een aanzienlijke vermindering in BMD 
hebben, met een significant lagere botmassa 
in de lumbale wervelkolom en heup.8, 33 
Verschillende factoren kunnen bijdragen tot een 
lagere BMD, waaronder de ernst van hemofilie, 
soort behandeling (on-demand, profylaxe), ernst 
van artropathie, aanwezigheid van HIV- en/of 
HCV-infectie, activiteitsniveau (gewichtdragend) 
en vitamine D-tekort.8 De hoofdoorzaak is 
waarschijnlijk hemofilie-artropathie, dat in 
verband wordt gebracht met chronische pijn en 
verminderde gewrichtsfunctie, wat leidt tot een 
afgenomen gewichtdragende fysieke activiteit.8 
Hoewel jonge patiënten die on-demand worden 
behandeld vaak niet dezelfde piekbotmassa 
bereiken als hun gezonde tegenhangers, 
kan profylactische behandeling de BMD bij 
mensen met ernstige hemofilie behouden.8 
Dit beschermende effect lijkt in verband te 
staan met deelname aan fysieke activiteiten.8 
Aangezien oudere hemofiliepatiënten 
waarschijnlijk minder profylaxe kregen op jonge 
leeftijd, kan dat verminderde BMD tot gevolg 
hebben.8 Het is daarom niet verrassend dat 
hoewel osteoporose voorkomt bij ouderen in het 
algemeen, dit zich bij personen met hemofilie al 
voordoet op jongere leeftijd.8 Er is aangetoond 
dat het doen van gewichtdragende oefeningen 
vanaf de adolescentie, de BMD verbetert en 
mensen met hemofilie beschermt tegen het 
ontwikkelen van osteoporose op latere leeftijd.1, 
2 In de algemene bevolking is het optimaliseren 
van levensstijlfactoren een belangrijke strategie 
om het risico van osteoporose of een lage 
botmassa op latere leeftijd te verminderen.34 

Vallen en fracturen
Volwassenen met hemofilie hebben een hoger 
risico op fracturen en vallen vaker vergeleken 
met de algemene bevolking, ze scoren slechter 
op evenwichts- en mobiliteitstesten, hebben 
minder kracht in de benen en vertonen 
proprioceptiestoornissen van het kniegewricht.11, 
35-37 Een verminderde proprioceptieve functie 
beïnvloedt het dagelijkse leven van patiënten, 
vooral wanneer intacte proprioceptie vereist 
is, zoals bij wandelen op glad terrein.37 De 
beperkte fysieke en proprioceptieve prestaties 
waargenomen bij sommige mensen met 

hemofilie kunnen het gevolg zijn van 
gewrichtsbloedingen of verminderd gebruik van 
deze gewrichten. Daarom is gespecialiseerde 
training voor het verbeteren van kracht en 
proprioceptieve prestaties erg belangrijk.37 
Er wordt aangenomen dat bij mensen met 
hemofilie er een correlatie bestaat tussen de 
hogere kans op fracturen enerzijds en de ernst 
van de ziekte en de leeftijd anderzijds.11, 36 
Virusinfecties bij mensen met hemofilie
De opkomst en overdracht van HIV, 
HBV en HCV door plasma-afgeleide 
stollingsfactorconcentraten hebben geleid tot 
een hoge mortaliteit in de hemofiliepopulatie in 
de jaren 80 en 90.4 Gelukkig zijn de mortaliteits- 
en morbiditeitscijfers nu gezakt, maar infectie 
met HIV en HCV is nog steeds aanwezig bij de 
oudere hemofiliebevolking.11 

De kennis en expertise omtrent de 
behandeling van met HIV geïnfecteerde 
(HIV-positieve) mensen met hemofilie is 
beperkt en behandeling is hoofdzakelijk 
gebaseerd op richtlijnen ontwikkeld voor niet-
hemofiliepatiënten.4 Diagnose, advies, opstarten 
van de behandeling en monitoren van HIV en 

behandeling van HIV-geassocieerde complicaties 
bij HIV-positieve mensen met hemofilie zijn 
dezelfde als voor de HIV-positieve populatie 
zonder hemofilie.4

Infectie met HCV kan de lever aantasten en 
verhoogt het risico op chronische hepatitis, 
met inbegrip van terminale leverziekte en 
hepatocellulair carcinoom, en tast ook niet-
hepatische weefsels en organen aan.5 De duur 
van een HCV-infectie is meestal langer bij 
mensen met hemofilie omdat ze de aandoening 
hebben gekregen op jongere leeftijd als gevolg 
van de hemofiliebehandeling die toen werd 
toegediend.6 Dankzij recente ontwikkelingen in 
de behandeling van HVC, zoals direct werkende 
antivirale middelen, is het genezingspercentage 
beduidend verbeterd.38, 39 Waar het uitroeien 
van HCV niet lukt, wordt regelmatig monitoren 
aanbevolen bij terminale levercomplicaties.4

Virale infecties en daarbij horende 
comorbiditeiten kunnen van invloed zijn  
op het vermogen van patiënten om deel te 
nemen aan fysieke activiteiten en dit moet 
overwogen worden bij het plannen van een 
programma voor fysieke activiteit.†

† Aanbeveling auteur

8 9Hoofdstuk 1: Leven met hemofilie



Overzicht: Impact van hemofilie bij volwassenen 
en overwegingen voor sport/fysieke activiteit 

Gewrichtsschade komt vaak voor bij mensen met 
hemofilie11

Er wordt verondersteld dat er hogere percentages 
voor hoge bloeddruk zijn dan bij de algemene 
bevolking11, 28-30

Bij oudere mensen met hemofilie, en diegenen die 
een ernstigere vorm van de ziekte hebben, zijn de 
fractuurpercentages bijzonder hoog. Dit wijst op 
een belangrijke comorbiditeit waar rekening mee 
moet worden gehouden bij hun zorg11, 35-37

Regelmatige fysieke activiteit kan spieratrofie 
veroorzaakt door hemofilie helpen voorkomen en 
het aantal bloedingsepisodes verminderen, wat de 
gewrichten kan beschermen tegen beschadiging1, 3

Fysieke activiteiten die cardiovasculaire fitheid 
verbeteren, moeten aangemoedigd worden om zo 
cardiovasculaire risicofactoren te verminderen en 
hart- en vaatziekten te voorkomen2, 46

Verminderde fysieke en proprioceptieve prestaties 
kunnen gedeeltelijk veroorzaakt worden door 
verminderd gebruik van deze mogelijkheden; 
krachttraining kan dit verbeteren37

Volwassenen met hemofilie hebben vaak last 
van depressie en een lagere kwaliteit van leven in 
vergelijking met de algemene bevolking8, 13, 16, 17

Gelijkaardige percentages van overgewicht en 
obesitas worden waargenomen in bevolkingsgroepen 
met en zonder hemofilie. Ouderen met ernstige 
hemofilie die gewoonlijk een lagere body mass 
index (BMI) hebben vormen een uitzondering 25, 26 
(waarschijnlijk wegens verminderde spiermassa)45

Mensen met hemofilie hebben vanaf jonge leeftijd 
een lagere botmineraaldichtheid (BMD), waardoor 
ze een hoger risico op fracturen en vroege 
osteoporose lopen8, 11, 33

Sport/fysieke activiteit kan de kwaliteit van leven 
verbeteren door sociale interactie, zelfvoorziening 
en gevoelens van empowerment te bevorderen, en 
het prestatievermogen te verhogen15, 44

Door beweging en fysieke activiteit kunnen 
mensen een gezond gewicht bereiken en 
handhaven en genieten van de bijbehorende 
verbeteringen voor hun gezondheid2

Gewichtdragende oefeningen kunnen helpen bij 
het opbouwen en handhaven van een hoge BMD 
en de ontwikkeling van osteoporose op latere 
leeftijd helpen voorkomen1, 2

Impact van hemofilie bij volwassenen Overwegingen voor sport/fysieke activiteit

Overgang van pediatrische zorg 
naar volwassenenzorg

Wanneer ze de volwassen leeftijd naderen, 
schakelen mensen met hemofilie over van 
pediatrische zorg naar volwassenenzorg. Ideaal 
gezien moet deze overgang zo vroeg mogelijk 
beginnen, zodanig dat patiënten alle aspecten 
van ziektemanagement en hoe ze toegang 
kunnen krijgen tot het gezondheidszorgsysteem 
begrijpen tegen de tijd dat ze 18 jaar worden.40 
De evolutie van ziektemanagement moet 
rekening houden met de natuurlijke medische 
voorgeschiedenis van de aandoening, de 
cognitieve en sociale ontwikkeling van het kind 
en de psychosociale dynamiek van het gezin.40 
Zoals eerder vermeld, kan de internationale 
classificatie van functioneren, invaliditeit en 
gezondheid (ICF) een nuttig hulpmiddel zijn 
voor het beoordelen van de resultaten, vooral 
tijdens de overgangsperiode.15 De activiteits- en 
deelnamedimensies van ICF zijn van bijzonder 
belang voor mensen met hemofilie omdat hun 
aandoening hun activiteiten beperkt. Dit kan 
dan weer gevolgen hebben op hun vermogen 
om deel te nemen aan sociale activiteiten15 (bijv. 
lid worden van een zwemclub).

Vaak is de grootste beslissing die moet worden 
genomen tijdens de zorgovergangsfase of 
profylactische therapie al dan niet wordt 
verdergezet.40 Hoewel sommige onderzoeken 
hebben getoond dat het verderzetten van 
profylaxe bloedingsepisodes voorkomt en dus 
een pluspunt is, stoppen de meeste volwassenen 
met profylaxe om verschillende redenen41 (bijv. 
infrequente bloedingen, veneuze toegang, 
kosten, enz.).42 

Andere factoren die de overgang beïnvloeden 
zijn: bloeding als gevolg van typische 
activiteiten; het tijdstip van het begin van de 
behandeling (hoe vroeger, hoe effectiever); 
praktische uitdagingen bij het toedienen van 
de behandeling (bijv. intraveneuze infusie, of 
toegankelijkheid van de behandeling); en de 
hoge kosten van zorg.40 Een bijzonder belangrijke 
uitdaging is gerelateerd aan therapietrouw 
wat leidt tot een hoger risico op recidiverende 
gewrichtsbloedingen, chronische pijn en 
verminderde kwaliteit van leven.43 Met al deze 
uitdagingen die moeten worden overwogen, is 
multidisciplinaire allesomvattende zorg nodig 
om het overgangsproces voor patiënten en hun 
familie vlot te laten verlopen.40
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Laten we praten over 
Titel komt hier

Tekst komt hier.

Hoofdstuk 2
Psychosociale aspecten 
van leven met hemofilie

Mensen met chronische gezondheidsproblemen, zoals 
hemofilie, staan voor heel wat meer uitdagingen die 
niet allemaal medisch van aard zijn.47 Bijgevolg vereist 
hemofiliemanagement een totaalaanpak die zowel klinische/
lichamelijke als psychosociale aspecten omvat.4, 48 Deze aanpak 
omvat bijvoorbeeld een geschikt behandelingsregime voor het 
controleren van de bloedingsfrequentie en het minimaliseren 
van gewrichtsschade.4 In dit hoofdstuk geven we een overzicht 
van de psychosociale uitdagingen die mensen met hemofilie 
ervaren, samen met een aantal mogelijke oplossingen voor 
deze problemen, waar fysieke activiteit er één van is. De 
psychosociale uitdagingen waarmee mensen met hemofilie 
worden geconfronteerd, kunnen verdeeld worden in drie 
brede, overlappende groepen: 

1. Impact op familie en sociale interactie 

2. �Psychologische aspecten met betrekking tot de behandeling 
en ervaringen met het gezondheidszorgsysteem 

3. Andere psychologische uitdagingen
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Impact op familie en sociale interactie Psychologische aspecten met betrekking 
tot behandeling en ervaringen met het 
gezondheidszorgsysteem

Familiale interactie

De uitdagingen voor de familie van iemand 
met hemofilie beginnen met hun reacties op 
de diagnose en hun vermogen te leren leven 
met en zich aan te passen aan de ziekte.48 Dit 
kan bijzonder moeilijk zijn in families zonder 
voorgeschiedenis van familiale hemofilie.48 De 
eerste reacties zijn gewoonlijk ongeloof, angst of 
schuld, gecombineerd met boosheid, ontkenning, 
paniek of verwarring; deze reacties nemen meestal 
af na verloop van tijd.48 Alle aspecten van het 
gezinsleven zoals relaties tussen familieleden, 
mobiliteit, sociale activiteiten en relaties, carrières 
en financiën kunnen beïnvloed worden.48

Volwassenen ervaren hun hemofilie soms als 
een sociaal stigma, wat leidt tot een zekere 
terughoudendheid om hun aandoening te 
onthullen, angst voor afwijzing in persoonlijke 
relaties, en bezorgdheid om een eigen familie te 
starten.49 Deze problemen kunnen vooral moeilijk 
zijn voor de mensen die getroffen zijn door een 
HIV- of HCV-infectie.49 Naast de psychosociale 
factoren kunnen praktische aspecten van 
hemofilie een invloed hebben op seksuele 
relaties, waaronder lichamelijke beperkingen en 
behandelingsgerelateerde infecties.49

Sociale interactie

Volwassenen met hemofilie moeten beslissen 
wanneer en hoe ze hun diagnose bekendmaken, 
omdat deze onthulling negatieve sociale 
gevolgen kan hebben, zoals misverstanden en 
misvattingen, sociale uitsluiting of stigma.47 
Mensen die lijden aan hemofilie kunnen zichzelf 
ook als anders gaan zien als gevolg van de 

Vroege profylaxe en thuisbehandeling 

Indien dit geschikt en mogelijk is, moeten mensen 
met hemofilie thuis behandeld worden.4 Hierdoor 
is directe toegang mogelijk tot de stollingsfactor, en 
dus een optimale vroege behandeling, waardoor 
pijn kan worden bestreden en disfunctie en 
langdurige invaliditeit worden geminimaliseerd.4 
Bovendien kunnen mensen met hemofilie zichzelf 
thuis behandelen in geval van letsels opgelopen 
tijdens fysieke activiteit. De psychosociale 
uitdagingen in verband met het handhaven van 
profylaxe bestaan uit het aangaan van positieve 
interacties met het kind, de tijd die nodig is voor 
het toedienen van de behandeling en de nodige 
motivatie aan de dag leggen om de behandeling 
voort te zetten, ook al zijn bloedingen minder 
frequent of afwezig.48

Blijvende profylaxe in de adolescentie en op 
volwassen leeftijd40, 49 

Problemen met therapietrouw bij adolescenten 
zijn gewoonlijk gerelateerd aan een 
incongruentie met hun levensstijl, tienerrebellie, 

lichamelijke beperkingen en de eisen van de 
behandeling. Beide kunnen afbreuk doen aan het 
gevoel van een ‘normaal leven’ te kunnen leiden.47 

Kinderen met hemofilie kunnen overbeschermd 
worden door hun familie. Dit kan leiden tot 
problemen op school en met sociale integratie.49 
Dit kan later resulteren in slechte academische 
prestaties, lage verwachtingen en uiteindelijk 
problemen op het werk.49

Overgang van pediatrische zorg naar 
zelfmanagement

Adolescenten met hemofilie kunnen te maken 
krijgen met psychologische uitdagingen. Ze 
moeten zich aanpassen aan de beperkingen van 
hun ziekte maar zijn ook verantwoordelijk voor 
het beheren van hun zelfzorg.40 Vooral dit laatste 
aspect wordt bemoeilijkt door de overgang 
van pediatrische zorg naar hematologische 
volwassenenzorg, wanneer jongeren met 
hemofilie volwassen interpersoonlijke relaties 
moeten opbouwen en de grondslagen van een 
onafhankelijke carrière moeten leggen.40, 43, 50 
Ouders van een adolescent/jongvolwassene met 
hemofilie moeten zich ook aanpassen aan de 
veranderde situatie en hun eigen psychologische 
stress beheersen wanneer het ‘kind’ start met 
zelfzorg.49 Voor meer informatie inzake de 
overgang, zie Hoofdstuk 1. 

gebrek aan kennis en de verwachte voordelen 
en moeilijkheden van de behandeling. Dit 
kan leiden tot demotivatie en onvoldoende 
aandacht voor de juiste behandeling. De routines 
van reguliere profylaxe, of van on-demand 
behandeling, geeft de persoon het gevoel dat 
hij of zij geen ‘normaal leven’ leidt en anders is. 
Angst voor pijn en frequente injecties kunnen 
ook een psychologische barrière vormen, 
zelfs bij volwassenen die reeds langere tijd in 
behandeling zijn.49 

Ervaringen met het gezondheidszorgsysteem

Een belangrijk aspect van het managen van 
hemofilie is de ervaring van de patiënt met 
het gezondheidszorgsysteem. Een gebrek 
aan begrip van hemofilie bij clinici die geen 
deskundigen zijn, kan leiden tot individuele 
psychologische problemen en bezorgdheid over 
het juiste beheren van de ziekte.47, 49

Andere psychologische uitdagingen

Volwassenen met hemofilie kunnen 
geconfronteerd worden met onzekerheid in 
verband met ziekteprogressie en emotioneel 
leed gerelateerd aan symptomen, pijn en andere 
aspecten van de ziekte.47 Mensen met hemofilie 
hebben een groter risico op depressie vergeleken 
met de algemene bevolking.17 Depressie kan 
bijdragen tot slechte uitkomsten (bijv. functionele 
beperking, verminderde kwaliteit van leven), 
verminderde therapietrouw en een toename 
van risicogedrag (bijv. overmatig gebruik van 
alcohol en verdovende middelen). Een belangrijke 
risicofactor voor depressie is het vermeende 
gebrek aan sociale steun en/of werkloosheid.17

Veel mensen met ernstige hemofilie hebben 
chronische en/of acute gewrichtspijn.49, 51 Pijn is 
een cruciaal aspect van hemofilie, dat bijdraagt 
tot de psychosociale belasting van de ziekte. Het 
effectief beheren van de pijn is bijgevolg van 
essentieel belang bij hemofiliezorg.52 Voor meer 
informatie over pijn, zie Hoofdstuk 6.
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Overzicht: Belangrijke psychosociale uitdagingen bij 
mensen met hemofilie en mogelijke oplossingen13, 48, 49, 53

Oplossingen voor psychosociale 
uitdagingen bij mensen met hemofilie

Hoewel mensen met hemofilie geconfronteerd 
worden met tal van psychosociale uitdagingen, 
kunnen ze uitstekende copingstrategieën 
ontwikkelen die, samen met gepersonaliseerde 
ondersteuning, professionele begeleiding en 
vooruitgang in de behandeling van hemofilie, hun 
mentale en emotionele welzijn ondersteunen.49

Een ondersteunende familie speelt een 
belangrijke rol in het welzijn en het functioneren 
van een persoon met hemofilie; het bevordert 
de aanpassing aan de ziekte, het vermindert de 
impact ervan en het stimuleert de therapietrouw.49 
Succesvolle therapietrouw vereist een vooruitziende 
en optimistische aanpak met dien verstande 
dat de toekomstige gezondheid de huidige 
investering waard is.49, 53 Familieleden kunnen ook 
fungeren als ‘co-therapeuten’ die bijkomende 
emotionele en praktische ondersteuning geven.49, 

54 Sociale steun via interpersoonlijke relaties 
geeft mensen met hemofilie de kans om hun 
ervaringen te delen en emotionele ondersteuning 
te krijgen.49 Tewerkstelling helpt volwassenen met 
hemofilie een sterk zelfbeeld te ontwikkelen.55 
Bevorderen van sociale interactie, actief zijn in de 
samenleving, creëren van netwerken, onderwijs en 
onafhankelijkheid zijn allemaal cruciale factoren 
voor het behouden van het persoonlijke welzijn.17

Voor mensen met hemofilie is een goede 
therapeutische alliantie met hun multidisciplinaire 
zorgteam van essentieel belang. Hogere 
patiënttevredenheid zorgt gewoonlijk voor 
een sterkere motivatie en therapietrouw. Het 
opbouwen van vertrouwen in de arts-patiëntrelatie 
kan patiënten ook helpen om comfortabeler over 
mogelijke problemen, barrières en emotionele 
behoeften te praten, waardoor oplossingen sneller 
worden geïdentificeerd.49

Psychosociale uitdagingen en fysieke activiteit 
bij mensen met hemofilie 

Fysiek actief zijn is cruciaal voor mensen met 
hemofilie omdat het voordelen biedt die het 
fysieke domein overstijgen en bijdragen tot 
betere psychosociale resultaten (voor meer 
details, zie Hoofdstuk 3). Fysieke activiteit kan 
stress onder controle houden, het zelfvertrouwen 
en lichaamsbeeld verbeteren, en mogelijk 
neigingen tot terugtrekking en depressie helpen 
voorkomen55 (zie Hoofdstuk 4). Aanbevelingen en 
praktisch advies moeten worden aangepast aan de 
individuele behoeften van de patiënt (voor meer 
details, zie Hoofdstuk 5).56 Het is daarom uiterst 
belangrijk dat mensen met hemofilie betrokken 
worden in de besluitvorming en begrijpen wat de 
perceptie van hun gezondheidstoestand is.19

Psychosociale problemen bij 
specifieke hemofiliepopulaties 

Patiënten met remmers melden over het 
algemeen slechtere resultaten als gevolg van 
de behandeling, meer comorbiditeiten (zoals 
gewrichtsaandoeningen) en kunnen een zeer 
intensieve behandeling en hospitalisatie nodig 
hebben. Deze uitdagingen kunnen de reeds 
aanwezige psychosociale belasting bij mensen 
met hemofilie zonder remmers erger maken.51, 53

Wanneer ze ouder worden, worden mensen 
met hemofilie geconfronteerd met dezelfde 
problemen als de bevolking in het algemeen, 

zoals meer comorbiditeiten en psychologische 
problemen.13 Ouder worden met hemofilie 
gaat echter gepaard met extra psychosociale 
uitdagingen. De autonomie van een persoon, 
onzekerheid over de evolutie van de ziekte, 
emotioneel leed,47 slechter wordende gezondheid, 
veranderingen in het ondersteuningsnetwerk, 
verlies van werk of vroegtijdige pensionering 
kan worden beïnvloed door de eisen van de 
behandeling .49 Sommige vaste routines moeten 
mogelijk gewijzigd worden en de mogelijkheid 
van zelfstandig leven kan in het gedrang komen.49

Dimensie Uitdagingen Oplossingen

•	 Aangepaste ondersteuning, 
advies

•	 Bevordering van sociale 
interactie, betrokken zijn in 
de gemeenschap, netwerken, 
onderwijs, onafhankelijkheid

•	 Zoeken naar meer informatie 
over de ziekte

•	 Toekomstgerichte en 
optimistische aanpak

•	 Ondersteunende familie

•	 Sociale steun

•	 Goede therapeutische 
samenwerking met het 
multidisciplinaire zorgteam

•	 Fysiek actief blijven

Familie en sociale interactie

Familiale interactie •	 De eerste reacties op de diagnose

Sociale interactie •	 Gevoel van sociaal stigma en angst 
voor afwijzing

•	 Onthullen van de diagnose
•	 Familiale overbescherming en/of 

absenteïsme 
•	 Verandering in de familiale dynamiek

Overgang van pediatrische 
behandeling naar zelfmanagement

Vroege profylaxe en 
thuisbehandeling

Voortzetting van profylaxe in de 
adolescentie en volwassenheid

Ervaringen met het 
gezondheidszorgsysteem

•	 Verantwoordelijkheid opnemen voor 
zelfmanagement

•	 Relaties ontwikkelen met 
zorgprofessionals

•	 Van start gaan met profylactische 
behandeling

•	 Leren de intraveneuze behandeling 
toe te dienen

•	 Therapietrouw (eisen van de 
behandeling)

•	 Angst voor pijn en injecties

•	 Gebrek aan kennis van zorgverleners

•	 Risico op depressie 
•	 Chronische gewrichtspijn

Psychologische aspecten met betrekking tot de behandeling 
en ervaringen met het gezondheidszorgsysteem

Andere psychologische uitdagingen
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Hoofdstuk 3
Voordelen van fysieke activiteit 

bij volwassenen met hemofilie

In dit hoofdstuk worden de talloze 
voordelen van fysieke activiteit in het 

leven van volwassenen met hemofilie, van 
lichamelijke tot psychosociale effecten, 

nader toegelicht. De specifieke voordelen 
voor mensen met hemofilie die remmers 

ontwikkelen, worden ook besproken.
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Langetermijnvoordelen van fysieke activiteit 
bij de algemene bevolking

Fysiek actief zijn...

Voordelen van fysieke activiteit bij 
mensen met hemofilie doorheen hun leven

Langetermijnvoordelen van fysieke activiteit 
bij de algemene bevolking

De voordelen van fysieke activiteit op de 
gezondheid op lange termijn zijn goed gekend. 
In de afgelopen decennia is algemeen aanvaard 
dat “lichaamsbeweging een geneesmiddel 
is”57, 58 Wetenschappelijke studies hebben 
aangetoond dat fysiek actief zijn de grootste 
impact heeft op het verminderen van het risico 
op hart- en vaatziekten door de endotheliale 
functie te verbeteren, door hoge bloeddruk te 
verminderen, een hoog cholesterolgehalte te 
verlagen en door metabool syndroom en diabetes 
te voorkomen.58-60 Fysiek actieve volwassenen 
hebben minder kans op kanker, zoals darm- en 
borstkanker.61, 62 Bij sommige musculoskeletale 
aandoeningen, zoals osteoartritis en niet-
specifieke chronische lage rugpijn, kan fysiek 
actief zijn pijnsymptomen verbeteren.62, 63

Hoewel de voordelen van fysieke activiteit gekend 
zijn voor de algemene bevolking (Afbeelding 
3.1), werd tot de jaren 70 fysieke activiteit niet 
aanbevolen voor mensen met hemofilie.1, 2 Dankzij 
een betere kwaliteit van leven door profylactische 
therapie, die veelvuldig wordt gebruikt, bestaat 
de huidige standaardzorg uit het aanbevelen van 
en deelname aan fysieke activiteiten met weinig 
risico, zoals zwemmen, wandelen, fietsen, roeien, 
tafeltennis en krachttraining (voor meer details: zie 
Hoofdstuk 5).1-4

Dit wordt aanbevolen omdat mensen zonder 
hemofilie baat vinden bij een actieve levensstijl. 
De gezondheidsvoordelen van fysiek actief zijn bij 
de hemofiliebevolking zijn net hetzelfde als bij de 
algemene bevolking. Zoals eerder gezegd, helpt 
fysieke activiteit chronische ziekten zoals hartziekten 
en diabetes voorkomen, en bevordert het normale 
neuromusculaire ontwikkeling.2, 4, 62 Heel wat 
wetenschappelijke studies tonen aan dat mensen 
met knie-osteoartrose minder pijn en een betere 
kwaliteit van leven hebben, en ook fysiek beter 
functioneren, als ze aan lichaamsbeweging doen.64

Fysieke activiteit heeft ook een aantal specifieke 
positieve effecten op de uitdagingen die mensen 
met hemofilie het vaakst ondervinden:

•	Fysiek actief zijn verbetert de kracht, flexibiliteit 
en het uithoudingsvermogen van mensen met 
hemofilie.2 Sterkere spieren kunnen spieratrofie 
voorkomen en het aantal bloedingsepisodes 
mogelijk verminderen, wat gewrichten kan 
beschermen tegen hemofilie-artropathie.1-3 
Sterkere spieren, betere coördinatie en een beter 
uithoudingsvermogen zijn vooral belangrijk bij 
mensen met hemofilie omdat deze functies 
afhankelijk zijn van hun gewrichtsstatus.46, 

65, 66 Een grotere spierkracht vermindert ook 
gewrichtspijn, verhoogt gewrichtsstabiliteit en 
vermindert de kans op vallen en letsels.2, 3 Dit 
laatste wordt steeds belangrijker naarmate de 
bevolkingsgroep met hemofilie ouder wordt.

•	Omdat een gewricht moet rusten na een 
bloeding en activiteiten slechts langzaam 
kunnen worden hervat, kan dit van invloed zijn op 
proprioceptie. Bijgevolg kan de proprioceptieve 
functie samen met de spierkracht worden 

verstoord bij mensen met hemofilie1, 37 Om dit 
probleem aan te pakken kan sporttherapie gericht 
op proprioceptieve prestaties aangewend worden 
om de spierkracht te verbeteren met minimale 
belasting van de gewrichten.67

•	Mensen met hemofilie hebben een grotere kans 
op een lagere botmineraaldichtheid (BMD) dan 
de algemene bevolking. Diegenen met zwaarder 
aangetaste gewrichten en lagere activiteitsniveaus 
hebben een lage BMD.68 Geschikte 
gewichtsbelastingsoefeningen op jonge leeftijd 
hebben een goede BMD tot gevolg, wat op latere 
leeftijd kan beschermen tegen osteoporose.1-3, 69 
Bij de algemene bevolking is het verbeteren van 
de piekbotmassa en spierkracht een belangrijke 
strategie om het risico van osteoporose of een lage 
botmassa op latere leeftijd te verminderen. Daarom 
zijn levensstijlkeuzes zo belangrijk; ze zijn van invloed 
op 20-40 % van de piekbotmassa bij volwassenen.34

•	Een andere uitdaging die aangepakt moet 
worden bij hemofiliezorg is toenemende obesitas 
en chronische medische aandoeningen. Die 
trends manifesteren zich wereldwijd. Overgewicht 
betekent meer kans op gewrichtsschade. Door 
regelmatig aan lichaamsbeweging te doen kan 
een gezond gewicht bereikt en gehandhaafd 
worden.1, 2 

•	Mensen met hemofilie hebben, in hun dagelijkse 
leven, vaak last van pijn,66 wat mogelijk verminderd 
kan worden door lichaamsbeweging.70

•	Buiten gunstige fysieke effecten heeft 
lichaamsbeweging ook een positief effect op 
psychosociale aspecten en de kwaliteit van leven. 
Bij sportactiviteiten is men sociaal betrokken en 
dat leidt tot meer zelfvertrouwen.2, 71 Er werd ook 
een verbetering van de algemene kwaliteit van 
leven waargenomen, zowel bij volwassenen als bij 
kinderen met hemofilie die deelnamen aan sport.2, 71 

•	Onderzoek heeft aangetoond dat de zelfevaluatie 
van fysieke prestaties door patiënten subjectief is. 
Vanuit een klinisch praktisch perspectief, moeten 
fysieke prestaties bij mensen met hemofilie 
onderzocht worden met zowel objectieve 
(bijv. HEP-Test-Q) als subjectieve middelen 
(zelfevaluatie tools).72  

Fysieke activiteit speelt ook een belangrijke rol bij 
het psychologisch welzijn, door symptomen van 
angst en depressie te verminderen, en bij sociaal 
welzijn, door sociale vaardigheden bij kinderen te 
ontwikkelen en sociale contacten bij bejaarden 
te behouden.58

Naast deze gezondheidsvoordelen hebben 
studies consistent aangetoond dat 
lichaamsbeweging tot betere fysieke prestaties 
leidt, d.w.z. sterkere spieren en betere aerobe/
functionele capaciteit bij mensen met 
chronische medische aandoeningen, zonder 
nadelig effect op de ziekteprogressie.62, 63 Dit is 
cruciaal voor onze vergrijzende samenleving 
waar bewegingstherapie kan leiden tot minder 
invaliditeit en meer oudere mensen die 
zelfstandig wonen.62, 63 

Afbeelding 3.1
Voordelen van fysieke activiteit op de gezondheid bij de algemene bevolking58, 61, 73

Plannen voor fysieke activiteit moeten aangepast worden aan de patiënt, en gebaseerd zijn op gesprekken tussen de 
patiënt, de arts en indien mogelijk, het multidisciplinaire team. 

voorkomt of beperkt de progressie 
van chronische ziekten

vermindert het risico van en de 
symptomen van angst en depressie

vermindert de percentages van 
mortaliteit door o.a. minder hart- 
en vaatziekten, diabetes en kanker

verbetert het psychologisch welzijn, 
het zelfvertrouwen en de kwaliteit 
van leven

verbetert de lichamelijke conditie, de 
botgezondheid en de spierkracht

vermindert het risico op vallen en 
fracturen bij oudere mensen

verbetert energie, evenwicht en 
gewichtscontrole

verhoogt de kans op zelfstandig 
wonen bij oudere mensen
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Fysieke activiteit biedt talloze voordelen 
voor de algemene populatie

Mensen met hemofilie kunnen ook 
betere resultaten zien voor hun 
specifieke uitdagingen

Fysieke doelen voor de algemene 
populatie

Spierkracht

Spiertonus

Proprioceptie

Bewegingsbereik van gewrichten

Aantal keer vallen/risico op letsels

Vetvrije lichaamsmassa

Gewrichtsstabiliteit

Evenwicht

Pijnsymptomen

Botmineraaldichtheid

Mensen met hemofilie kunnen ook 
betere resultaten zien

Hemartrose

Synovitis

Frequentie van bloeding

Secundaire osteoartritis

Overzicht: Alle bevolkingsgroepen, met of zonder 
hemofilie, vinden baat bij fysiek actief zijn1-3, 76

Contra-indicaties voor fysieke 
activiteit bij mensen met hemofilie

Hoewel fysieke activiteit aanbevolen wordt bij 
de behandeling van hemofilie, zijn er enkele 
belangrijke factoren die overwogen moeten 
worden bij het aanbevelen van specifieke 
activiteiten. Sommige van de uitdagingen voor 
de hemofiliepopulatie zijn: een hoger risico op 
letsel, overbelasting van gewrichten en mogelijke 
bloedingen.2 Met dit in gedachten kan het zijn 
dat kinderen met hemofilie hun fysieke activiteit 
beperken omdat hun ouders zich zorgen maken. 
Volwassenen met hemofilie kunnen zichzelf 
beperkingen opleggen.2, 3 Andere redenen voor 
dergelijk gedrag kunnen musculoskeletale 
pijn en deconditionering zijn, vooral bij oudere 

mensen met hemofilie die mogelijk chronische 
artropathie hebben.11 Om deze uitdagingen aan 
te pakken, moeten specifieke contra-indicaties 
in acht worden genomen. Hoogrisicosporten 
zoals boksen, worstelen en hockey mogen 
niet aanbevolen worden en zware fysieke 
activiteiten mogen niet uitgevoerd worden 
zonder profylactische behandeling.4 Beweging 
of sport moet altijd gepersonaliseerd worden 
(voor meer details: zie Hoofdstuk 5) en alle sport- 
of lichamelijke revalidatieprogramma’s moeten 
opgesteld worden in samenwerking met het 
hemofilie zorgteam van de patiënt.

Fysieke activiteit bij mensen met 
hemofilie met remmers

De specifieke doelen voor revalidatie en fysieke 
activiteit zijn gelijkaardig voor de gehele 
hemofiliepopulatie. Bewegingstherapie is echter 
vooral een uitdaging bij mensen met hemofilie 
met remmers omdat ze hun fysieke activiteit 
mogelijk moeten beperken door het hogere risico 
van terugkerende bloeding en artropathie.2, 74 

Bewegingsprogramma's voor mensen met 
hemofilie met remmers moeten ontwikkeld 
worden met deskundige hematologische en 
musculoskeletale input, nauwgezet gemonitord 
worden eens geïmplementeerd, en eventuele 
bijwerkingen moeten zo snel mogelijk behandeld 
worden.2, 74

Wist u dat...
Mensen met hemofilie dienen 

aangemoedigd te worden om fysiek 
actief te zijn. Niet alleen biedt het 
algemene gezondheidsvoordelen 

maar ook specifieke voordelen voor 
mensen met hemofilie.1, 2, 71
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Laten we praten over 
Titel komt hier

Tekst komt hier.

Hoofdstuk 4
Een actieve en gezonde 
levensstijl aanmoedigen

In het vorige hoofdstuk hebben we 
de voordelen van fysieke activiteit 
besproken bij zowel de algemene 
populatie als de populatie met hemofilie. 
Het is duidelijk dat zich bewust zijn 
van de voordelen van fysieke activiteit 
mogelijk niet genoeg is om patiënten 
te inspireren om actiever te zijn. In dit 
hoofdstuk bespreken we praktische 
strategieën om een gepast niveau 
van fysieke activiteit op te starten, te 
bereiken en aan te houden.
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Hoe barrières voor fysieke activiteit 
aanpakken en aan de slag gaan

Wist u dat...
Gedragsverandering 

gebeurt wanneer motivatie 
uitgelijnd is met capaciteit 

en triggers.81

Idealiter moet fysieke activiteit aangemoedigd 
worden vanaf de kindertijd zodat het kind een 
positieve houding aanneemt ten opzichte van 
activiteit en sporten en zodat aan lichaamsbeweging 
doen een levenslange gewoonte worden.2, 77 
Wanneer dit niet mogelijk is, wordt aanbevolen 
strategieën aan te wenden die lichaamsbeweging 
opnemen in de dagelijkse routine van patiënten 
met hemofilie en die het naleven van een 
trainingsprogramma bevorderen.78 Mensen met 
hemofilie en diegenen met ernstige hemofilie met 
remmers, hebben misschien een meer zittende 
levensstijl aangenomen om kans op bloeding te 
minimaliseren. Dit leidt tot een natuurlijk gebrek aan 
motivatie om te sporten.74, 79 Toch kunnen mensen 
met hemofilie actiever worden en beter fysiek 
presteren wanneer de voordelen van sport en fysieke 
activiteit met succes gepromoot worden.2 De leden 
van het multidisciplinaire team kunnen mensen 
met hemofilie zeer goed helpen om gezonder en 
actiever te leven door een gepaste duur, intensiteit 
en soort van fysieke activiteit voor te schrijven.4 Maar 
hoe kan dit worden bereikt, als er zo weinig tijd is 
tijdens consultaties?80

De barrières voor fysieke activiteit begrijpen

De eerste stap om mensen met hemofilie te 
motiveren om actiever te zijn is goed begrijpen 
wat de mogelijke barrières zijn.† Bij mensen 
met hemofilie kan dit angst voor bloedingen 
zijn, behandelen van bloedingen, moeite met 
lichaamsbeweging vol te houden, en gebrek aan 
motivatie door de persoon zelf en zijn of haar 
sociale omgeving.2, 81 Artsen dienen mensen te 
motiveren om te praten over mogelijke barrières en 
te bespreken hoe ze kunnen worden aangepakt. 
Sommige mensen kunnen ook last krijgen van 
comorbiditeiten (bijv. gewrichtsaandoening) 
waardoor ze niet intens fysiek actief kunnen zijn.† 
Hoewel het niveau van fysieke activiteit kan variëren 
tussen adolescenten en oudere volwassenen, telt 
elke activiteit, van een groepssport tot het gras 
maaien of tuinieren.82 De volgende strategieën 
om meer fysiek actief te zijn, zijn een compilatie 
van benaderingen die voor iedereen, met of onder 
hemofilie, gelden. Ze worden ondersteund door de 
klinische ervaring van hemofiliedeskundigen.

Afbeelding 4.1
Een stapsgewijs model voor het stimuleren van een fysiek actieve levensstijl 
De strategieën voor het bevorderen van fysieke activiteit kunnen beschouwd worden als drie belangrijke stappen. Eerst moet 
inzicht worden gekregen in de individuele omstandigheden van de persoon met hemofilie en wat hem motiveert, alvorens tot een 
gepersonaliseerd behandelingsplan over te gaan. Omstandigheden creëren die fysieke activiteit ondersteunen, bijv. door succesverhalen 
te delen en multidisciplinaire samenwerking te bevorderen, brengt het proces op gang. Als eindpunt moet de persoon met hemofilie zich 
een fysiek actieve levensstijl eigen maken en voortdurend ondersteund worden om deze te handhaven. Verschillende zorgprofessionals 
hebben in elke stap verschillende, maar overlappende, verantwoordelijkheden. Afbeelding © 2019 T Hilberg

Meten van fysieke activiteit bij routinematige 
consultaties

Begin met uw patiënten vragen te stellen over 
het/de soort(en) fysieke activiteit die ze doen 
(bijv. hardlopen, tuinieren, zwemmen, enz.) 
en hoeveel minuten per week ze dit doen.81, 

83 Deze vragen laten de patiënt weten dat 
lichaamsbeweging een belangrijk onderdeel 
is van de gezondheid, net als alle andere vitale 
functies die u kunt monitoren, zoals bloeddruk 
of gewrichtstoestand.81 Door fysieke activiteit 
kunnen mensen zich meer betrokken voelen bij 
hun eigen behandeling en aangemoedigd zijn 
om meer verantwoordelijkheid te nemen voor 
hun eigen gezondheid.84

 

Gezonde gedragspatronen met anderen 
bevorderen

Gedragsinterventies zijn doeltreffend bij 
verschillende patiëntenpopulaties en in 
verschillende omgevingen.81, 85 Gezonde 
gedragspatronen nastreven (Afbeelding 4.1) kan 
zo eenvoudig zijn als mensen aanmoedigen om 
triggers te creëren om actief te worden tijdens 
de dag. Ze kunnen bijvoorbeeld een bord maken 
dat hen eraan herinnert de trap op te lopen 
in plaats van de lift te nemen. Of een mobiele 
applicatie kan hen pushberichten sturen om 
aan lichaamsbeweging te doen. Stel aan uw 
patiënten voor dat ze hun partners, familieleden 
en/of vrienden aanmoedigen om samen te 
sporten, bijv. een lange wandeling maken elke 
zondagochtend, een keer per week een groepsles 
bijwonen, enz.† Buddy systemen tussen patiënten 
in uw centrum kunnen ook een doeltreffende 
manier zijn om mensen verantwoordelijk te 
stellen voor wekelijkse activiteiten.81

Een gezond dieet volgen zorgt voor een sterk 
en goed gevoed lichaam.86 Voeding met 
verzadigde vetten en toegevoegde suikers zal 
voor gewichtstoename zorgen bij iedereen. 
Meer gewichtsbelasting in de gewrichten 
wegens obesitas en overgewicht, kan het 
aantal bloedingen bij mensen met hemofilie 
verhogen.86, 87 

Stap
Componenten

Creatieve ondersteunende 
omstandigheden

Kiezen van een gewenste activiteit, 
lichaamsconditionering stapsgewijs 

plannen, risico’s minimaliseren, 
persoonlijke zorgen/angst aanpakken

Sportarts/revalidatiearts/
gespecialiseerd fysiotherapeut

Begrijpen van de individuele motivatie 
en barrières, regelmatig meten van 
de fysieke activiteit, bevorderen van 

gezonde gedragspatronen

Hemofiliearts/gespecialiseerd 
verpleegkundige

Opstellen van persoonlijke en 
bereikbare doelen, identificeren 

van omgevingen, bevorderen van 
zelfredzaamheid, ondersteunen van 

onderhoud/verbetering

Een gezonder gedrag met een fysiek 
actieve levensstijl aannemen

Voortdurende communicatie met het 
multidisciplinaire team

Niet-gespecialiseerde fysiotherapeut/
sporttherapeut

1. Motivatie en relevantie

2. Voorbereiding en conditionering

3. Planning, implementatie en 
uitvoering

Verantwoordelijkheid zorgteam

Hoofdstuk 4: Een actieve en gezonde levensstijl aanmoedigen

† Aanbeveling auteur
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Nationale aanbevelingen over gezonde voeding 
kunnen een belangrijk hulpmiddel zijn om 
mensen met hemofilie, en belangrijker nog hun 
families, op te voeden over hoe gezond te leven.†

Kiezen van de activiteit en realistische en 
zinvolle doelen vooropstellen

Bij het selecteren van een geschikte fysieke 
activiteit voor mensen met hemofilie moet 
rekening worden gehouden met de voorkeuren 
van de patiënt.2 Hoofdstuk 5 onderzoekt hoe u een 
activiteitenprogramma kunt individualiseren. Stel 
geen fysieke activiteit voor waar de patiënt weigerig 
tegenover staat. † Als de patiënt niet onmiddellijk 
in staat is om met een gewenste sport/activiteit te 
beginnen, bijv. als hij of zij mobiliteitsproblemen 
heeft in een bepaald gewricht of niet in goede 
conditie is, overweeg dan doelgerichte fysiotherapie/
sporttherapie om de conditie te verbeteren.†

De keuze van de activiteit is belangrijk, maar 
focussen op het te bereiken resultaat in plaats 
van op de activiteit, kan net zo belangrijk zijn.† 
Het nagestreefde doel visualiseren is een goede 
manier om het te bereiken. Dit kan gemakkelijk 
worden geïmplementeerd door een kaart en 
tijdslijn van de te bereiken doelen te maken 
en te zorgen dat deze altijd zichtbaar is (bijv. 
op de koelkast of een plaats waar de patiënt 
elke dag voorbij komt) of door een mobiele 
stappentellerapplicatie met dagelijkse doelen te 
gebruiken. † Met de steun van het multidisciplinaire 
team kan de patiënt ook de doelen opschrijven en 
belangrijke mijlpalen aanstippen.† Deze monitoren 
kan nuttig zijn om te bepalen of de patiënt de 
persoonlijke bewegingsdoelen niet bereikt (vooraf 
overeengekomen met het behandelteam) en het 
zet het multidisciplinaire team aan om een gesprek 
te beginnen over het belang van fysieke activiteit 
voor de algemene gezondheid van de patiënt en om  
zo nodig het trainingsprogramma aan te passen.81

Samen geschikte omgevingen identificeren

Het multidisciplinaire team en mensen 
met hemofilie moeten samen omgevingen 
identificeren waar het gemakkelijker is om fysiek 
actief te zijn.81 Er kan bijvoorbeeld samen met een 
andere familie aan lichaamsbeweging worden 
gedaan, of activiteiten op school of het werk die 
passen bij de behoeften van de persoon kunnen 
overwogen worden. Informatie over geschikte 

locaties om actief te zijn helpt volwassenen fysiek 
actiever te zijn.81 Bewegingstherapiekampen 
kunnen een ideale omgeving zijn omdat ze 
worden begeleid door sportprofessionals, 
monitoren en medische teams die opgeleid zijn 
in het behandelen van hemofilie.46 De kampen 
kunnen bestaan uit theoretische en praktische 
training, zoals uithoudingsvermogen, kracht 
en coördinatie, alsook uit wateractiviteiten, en 
andere activiteiten.46 Activiteiten kunnen discreet 
aangepast worden om risico’s te verminderen.† 
Bovendien maken regelmatige consultaties 
met ervaren gespecialiseerde fysiotherapeuten, 
sporttherapeuten of revalidatieartsen het mogelijk 
om toezicht te houden op eventuele wijzigingen 
in de toestand van de gewrichten, de risico's en 
voordelen van fysieke activiteiten te beoordelen en 
een plan voor lichamelijke conditie (opnieuw) op te 
zetten/te wijzigen aangepast aan de patiënt.† 

Zelfredzaamheid bevorderen om vertrouwen 
bij fysieke activiteiten op te bouwen

Mensen met hemofilie die begrijpen dat fysieke 
activiteit belangrijk is, maar niet het vertrouwen 
hebben om het te doen, moeten aangemoedigd 
worden om zelfredzaamheid te verbeteren.85 In 
deze context verwijst ‘zelfredzaamheid’ naar het 
inherente vermogen en de overtuiging van een 
persoon om doelen te bereiken. Niet alleen kan 
zelfredzaamheid het vertrouwen van mensen 
met hemofilie opbouwen maar het kan hen ook 
aanmoedigen om met specifieke fysieke activiteiten 
in bepaalde omgevingen van start te gaan.85 

Mogelijke benaderingen omvatten:85

•	activiteitsgerelateerde uitdagingen bespreken 
naargelang het vermogen en de succesvolle 
ervaringen van de persoon

•	 succesvolle ervaringen delen met andere 
mensen met hemofilie 

•	de succesvolle ervaring van de persoon loven
•	het besef stimuleren dat fysiek functioneren 

kan verbeteren door het niveau van fysieke 
activiteit van de patiënt vroeger en nu te 
vergelijken 

• 	continu feedback verstrekken over niveaus van 
fysieke activiteit†

“Als fysiek actieve mensen met 
hemofilie in uw centrum hun 

verhaal delen met mensen die 
niet fysiek actief zijn, maar erin 
geïnteresseerd zijn, werkt dat 

ook motiverend.”†

† Aanbeveling auteur
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Overzicht: Een actieve en gezonde levensstijl 
aanmoedigen voor mensen met hemofilie

Strategieën voorstellen die 
fysieke activiteit gaande 

houden79,84

Positieve feedback geven Geschikte omgevingen 
identificeren81

Bevorderen van een gezonde 
levensstijl en het voordeel van 

beweging81

Familiale steun en ‘body’ 
netwerken81

Identificeren en overwinnen 
van barrières die activiteit in 

de weg staan2

Vooropstellen van realistische 
en zinvolle doelen2

Vertrouwen in fysieke activiteit 
versterken82

Meten en monitoren van 
fysieke activiteit61, 81, 84

Hoe risico's minimaliseren tijdens 
fysieke activiteit

Om risico's omtrent fysieke activiteit te 
minimaliseren, moeten mensen met hemofilie 
op consultatie gaan bij een musculoskeletale 
expert om geschiktheid, beschermende uitrusting, 
profylaxe en vaardigheden voor fysieke activiteit 
te bespreken voordat ze fysiek actief zijn.4 Dit is 
vooral belangrijk voor mensen met doelgewrichten 
die een beugel of spalk dienen te dragen tijdens 
de activiteit.4 Waar mogelijk, dienen discrete 
wijzigingen/aanpassingen te worden gemaakt om 
risico’s te reduceren.† Door frequente consultaties 
met ervaren gespecialiseerde fysiotherapeuten, 
sporttherapeuten of revalidatieartsen kan 
toezicht worden gehouden op wijzigingen in de 
gewrichtstoestand, kunnen risico's en voordelen 
van fysieke activiteiten worden beoordeeld en een 
fitnessplan worden opgesteld of aangepast in 
samenspraak met de patiënt.†

Bepalen wanneer patiënten meestal 
fysiek zijn kan belangrijk zijn vanuit het 
behandelingsperspectief. Een patiënt die 
bijvoorbeeld twee of drie weekdagen gaat 
zwemmen maar inactief is tijdens het weekend 
heeft een ander behandelingsschema nodig 
dan een patiënt die alleen actief is tijdens het 
weekend. Een op maat gemaakte behandeling 
die rekening houdt met de timing van fysieke 
activiteit (wanneer piekstollingsfactorniveaus 
nodig kunnen zijn) kan risico's tijdens fysieke 
activiteit helpen minimaliseren.89

Het volgende hoofdstuk gaat over strategieën 
om gepaste fysieke activiteit te bepalen en te 
individualiseren voor mensen met hemofilie.

Hoe niveaus van fysieke activiteit 
aanhouden/verbeteren

Voor mensen met hemofilie kan het een 
hele uitdaging zijn om fysiek actief te blijven 
wegens onder andere de gevolgen van en 
angst voor bloedingen.2, 85, 88 Uit studies blijkt dat 
zelfmonitoren een waardevolle manier kan zijn 
om zelfredzaamheid sterker te maken en mensen 
met hemofilie actief te houden.79, 85 Als mensen 
merken wat voor een verschil fysiek actief zijn 
maakt, neemt zelfredzaamheid toe en houden 
ze zich beter aan hun activiteitenprogramma.85 
Zelfmonitoren kan bestaan uit het bijhouden van 
bloedingsepisodes, gebruik van een stollingsfactor, 
fysieke activiteit en regelmatig actief zijn.85 Het 
kan ook bestaan uit het monitoren van doelen en 
mijlpalen die de patiënt en het multidisciplinaire 
team vastgelegd hebben.85 Deze kunnen digitaal 
bewaakt worden via mobiele apps of op een meer 
traditionele manier via een dagboek/notitieboek. 
Succes vieren kan erg waardevol zijn voor de 
patiënt en een reden zijn om verder te gaan. 

Als een patiënt minder interesse toont in fysieke 
activiteit, is het belangrijk met hem of haar te 
bespreken waarom dat zo is. Sommige patiënten 
worden geholpen als ze samenwerken met een 
coach of persoonlijke trainer die hun levensstijl 
begrijpt en een nauwe band heeft met leden van 
het multidisciplinaire medisch team.† Ze krijgen 
meer vertrouwen als ze met een coach werken 
voordat ze starten met een sport, lid worden van 
een club of gym, zolang de coach samenwerkt 
met het multidisciplinaire team dat deze patiënt 
ondersteunt.†

Het is echter belangrijk realistisch te blijven en 
de psychologische en lichamelijke toestand 
van elk individu na een bloedingsepisode te 
beoordelen alvorens opnieuw dagelijks aan 
lichaamsbeweging en sport te doen.†

Hoofdstuk 4: Een actieve en gezonde levensstijl aanmoedigen

† Aanbeveling auteur
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Hoofdstuk 5 
Gepersonaliseerde 

activiteitenprogramma's

Hoewel de voordelen van fysieke activiteit 
bij mensen met hemofilie werden 

besproken in Hoofdstuk 3, bespreken we 
in dit hoofdstuk wat overwogen moet 

worden om een ideaal gepersonaliseerd 
programma voor fysieke activiteit voor 

deze bevolkingsgroep op te stellen. 
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Aanbevelingen wat betreft fysieke 
activiteit voor de bevolking in het 
algemeen
Fysieke activiteit kan gedefinieerd worden als elke 
beweging gemaakt door skeletspieren waarvoor 
meer energie dan bij rust nodig is. Wandelen, 
fietsen, sport en vrijetijdsactiviteiten (bijv. tuinieren, 
dansen, enz.) kunnen beschouwd worden als fysieke 
activiteit en kunnen op elk vaardigheidsniveau 
uitgeoefend worden.58 De respons van het lichaam 
op fysieke activiteit wordt beïnvloed door de aard en 
de ‘dosis’ lichaamsbeweging. Drie factoren komen 
hierbij kijken:84

•	 frequentie (hoe vaak de persoon beweegt)
•	� duur (hoeveel tijd besteed wordt aan de 

activiteit)
•	 intensiteit (hoe moeilijk de sessie is) 

De WGO beveelt aan dat volwassenen (18–
64 jaar) ten minste wekelijks 150 minuten 
(Afbeelding 5.1) matig-intensieve (bijv. een 
stevige wandeling) of ten minste wekelijks 
75 minuten sterk-intensieve (bijv. hardlopen) 
aerobe fysieke activiteit doen (of een equivalente 
combinatie van de twee) en spierversterkende 
activiteiten op twee of meer dagen per week.61

Afbeelding 5.1
Algemene aanbevelingen inzake fysieke activiteit voor de gezondheid61

Plannen voor fysieke activiteit moeten aangepast worden aan de patiënt, en gebaseerd zijn op gesprekken tussen de 
patiënt, de arts en indien mogelijk, het multidisciplinaire team. 

Wist u dat...
De intensiteit van de 

activiteit moet ten minste 
matig zijn, d.w.z. dat de 

persoon moet kunnen praten 
maar niet zingen. Hartslag 
en ademhaling stijgen.84, 90

Wat is een ideaal programma voor fysieke 
activiteit voor mensen met hemofilie?

Bij het opstellen van een activiteitenprogramma 
voor iemand met hemofilie, is een alomvattend plan 
nodig dat rekening houdt met het huidige fysieke 
vermogen, risicofactoren, gewrichtstoestand, ambities 
en doelstellingen van de persoon (Afbeelding 5.2).2 
Als de patiënt zich niet gemotiveerd voelt of niet 
in staat is de vooropgestelde doelen te bereiken, 
mislukt het plan. Daarom is het noodzakelijk dat 
een volledig lichamelijk onderzoek – met interne en 
orthopedische/sportgeneeskundige aspecten – wordt 
uitgevoerd door bevoegd medisch personeel.† Als de 
patiënt ongeschikt blijkt voor een gewenste sport/
activiteit, overweeg dan doelgerichte fysiotherapie/
sporttherapie om lichamelijke barrières voor 
deelname aan de sport/activiteit te overwinnen2 (bijv. 
door het aanpakken van mobiliteitsproblemen in een 
bepaald gewricht). Een praktische benadering om 
deelname aan te moedigen bestaat uit het opstellen 
van een gestructureerd activiteitenprogramma 
dat wordt gestart met high-level input van 
een sporttherapeut. Daarna wordt de patiënt 
aangemoedigd om zijn eigen training te beheren.46

Fysieke activiteit wordt in toenemende 
mate beschouwd als meer dan alleen maar 
conventionele lichaamsbeweging. Het bestaat uit 
sport, geplande lichaamsbeweging, vrijetijds- of 
ontspanningsactiviteiten, wandelen of fietsen om zich 
te verplaatsen, beroepsmatige activiteit (d.w.z. werk), 

huishoudelijke taken, spelen en games.58 Dit is vooral 
relevant voor mensen met hemofilie, aangezien hun 
keuze van fysieke activiteit beperkt kan zijn door 
hun aandoening.2 Idealiter moet lichaamsbeweging 
worden opgenomen in de levensstijl van een patiënt 
of al deel uitmaken van zijn of haar dagelijkse 
routine.58 Volwassenen zijn meer geneigd met een 
fysieke activiteit te beginnen en ze vol te houden 
als ze die graag doen. Andere motiverende factoren 
zijn het gevoel van iets te bereiken en vaardigheden 
te ontwikkelen, gezondheidsvoordelen en deel 
uitmaken van ondersteunende netwerken.91 Voor 
meer informatie hoe mensen met hemofilie 
aangemoedigd kunnen worden om gezonder en 
actief te leven, zie Hoofdstuk 4.

Voor de algemene bevolking zijn de belangrijkste 
doelstellingen van een plan voor fysieke activiteit: 
verbeteren van de cardiorespiratoire en musculaire 
conditie en van de gezondheid van botten/gewrichten, 
verminderen van het risico op diabetes en obesitas, 
en verbeteren van de kwaliteit van leven (QoL).46, 

61 Risicofactoren die specifiek van toepassing zijn 
op mensen met hemofilie moeten echter ook in 
beschouwing worden genomen.1, 2, 46 De voordelen 
van fysieke activiteit bij mensen met hemofilie kunt u 
vinden in Hoofdstuk 3. Deze overwegingen bepalen 
wat voor soort activiteiten mensen met hemofilie 
kunnen uitvoeren, en welke vermeden moeten worden. 

Leeftijdsgroep Aanbevolen hoeveelheid fysieke activiteit

5-17 Dagelijks
60 minuten matig-tot-sterk intensieve activiteit

18-64 Wekelijks
75 minuten intense activiteit OF 150 minuten matig-intensieve activiteit

> 65
Wekelijks
Zoals hierboven, maar afhankelijk van wat vaardigheden en 
aandoeningen toelaten:

Meer lichaamsbeweging biedt waarschijnlijk bijkomende gezondheidsvoordelen

Hoofdstuk 5: Gepersonaliseerde activiteitenprogramma's

† Aanbeveling auteur

34 35



Onderdelen van een programma voor fysieke 
activiteit voor mensen met hemofilie

Om zoveel mogelijk voordeel te halen uit een 
programma voor fysieke activiteit gericht op 
mensen met hemofilie moet het de volgende 
zaken combineren: lichaamsbewustzijn, kracht, 
evenwicht, flexibiliteit en uithoudingsvermogen.46 
De intensiteit en duur worden bepaald door 
de huidige fitheid van de patiënt en de 
aanwezigheid van comorbiditeiten, maar moet 
gelijkaardig zijn aan de aanbevelingen voor de 
algemene bevolking.2, 61, 92 Het moet mogelijk zijn 
om alle onderdelen van het trainingsprogramma 
zonder pijn uit te voeren, en de patiënt moet 
regelmatig opnieuw beoordeeld worden om de 
nodige aanpassingen te implementeren.2

Lichaamsbewustzijn

Training van het lichaamsbewustzijn – en dus 
het optimaliseren van het lichaamsbeeld en 
bewustzijn omtrent beweging – is vaak de meest 
effectieve manier voor mensen met hemofilie 
om met fysieke activiteit te beginnen. Door deze 
training verloopt het leren en inoefenen van de 
motorische oefeningen vlotter.†

Training van spierfunctie en kracht

Zowel kracht- als uithoudingsoefeningen kunnen 
aanzienlijke gezondheidsvoordelen bieden.61, 92 
Conditioneringsoefeningen om kracht, flexibiliteit 

en uithoudingsvermogen te verbeteren, zijn 
belangrijk om het gepaste fitnessniveau te 
verkrijgen voor iemand met hemofilie om zo veilig 
te kunnen deelnemen aan een fysieke activiteit of 
sport.77 Krachttraining draagt bij tot de lichamelijke 
gezondheid bij de algemene bevolking,61 en is 
belangrijk voor mensen met hemofilie, omdat 
het progressie van een gewrichtsaandoening 
kan voorkomen.46 Meer kracht betekent betere 
werkcapaciteit en meer weerstand van spieren, 
botten, pezen en gewrichtsbanden, waardoor het 
risico op letsel afneemt.2

Krachttraining voor ouderen in de algemene 
bevolking komt fysieke zelfstandigheid ten goede 
door het verlichten en voorkomen van functionele 
beperkingen, wat de kans op vallen en fracturen 
vermindert.93 Personen die niet lichamelijk actief 
en/of bedlegerig zijn geweest door een ziekte, 
en daardoor aan sterkte en aerobe conditie 
hebben verloren, is het zeer belangrijk om aan 
krachttraining te doen om de belasting in hun 
dagelijkse leven aan te kunnen.84 Bij mensen met 
hemofilie kunnen immobilisatie en beperkingen 
van activiteiten na een gewrichtsbloeding 
aanzienlijke gevolgen hebben op de spierkracht, 
vooral als de immobilisatieperiode wordt verlengd.46

Verder kan gewrichts- en spierkracht mensen met 
hemofilie helpen om een overdreven beperking van 
de bewegingsgewrichten onder controle te houden. 
Dat kan helpen bij het voorkomen of verminderen 
van synoviale inklemming en de bijbehorende 
hemartrosen of synovitis.94

 
Bij het opstarten van een krachttrainingsprogramma 
is het belangrijk voldoende tijd te nemen, zodat 
het musculoskeletale systeem zich kan herstellen, 
en er een goede techniek op na te houden. Het 
aanvankelijke weerstandsniveau moet worden 
ingesteld zodat de deelnemer het voorgeschreven 
aantal herhalingen (10–15) zonder probleem 
kan halen.95 Het trainingsprogramma moet de 
voornaamste spiergroepen erbij betrekken, en 
oefeningen voor het boven- en het onderlichaam 
afwisselen.92, 95 Vooral mensen met hemofilie 
moeten zich richten op buik- en rugspieren, en de 
spieren van de onderste ledematen.2 Als vooruitgang 
wordt geboekt, moet het trainingsplan dit 

weerspiegelen zodat voortdurende verbeteringen 
kunnen aangebracht worden om de spierkracht en 
het uithoudingsvermogen te verbeteren. Een initiële 
verhoging van het maximale aantal herhalingen 
wordt aanbevolen voordat de gewichtsbelasting 
verhoogd wordt. Wanneer de patiënt in staat is om 
de bovengrens van het herhalingsbereik te halen, 
kan de belasting of het aantal herhalingen verhoogd 
worden.92, 94 

Progressieve krachttraining vereist vaak toegang tot 
gewichten of verschillende machines en apparatuur 
waarvan men de weerstand kan bijstellen.92 Daarom 
wordt training best gedaan in een speciaal uitgeruste 
fitnessruimte onder toezicht van een ervaren 
therapeut.† Krachttraining kan thuis uitgevoerd 
worden met hulpmiddelen zoals kleine halters of 
elastische oefenbanden, of met de belasting van  
het eigen lichaam.† Voor oudere of invalide personen 
kunnen functionele oefeningen worden gedaan, 
zoals opstaan vanuit een stoel en traplopen.84

Coördinatie en flexibiliteit

Evenwicht en proprioceptieve training zijn 
belangrijk om verstuikingen te vermijden, risico 
op letsel te verminderen en fysieke prestaties 
te verbeteren wanneer u fysiek actief bent, of 
gewoon bij activiteiten van het dagelijkse leven. 
Coördinatie is belangrijk voor iedereen, maar vooral 
voor mensen met hemofilie die mogelijk ernstige 
artropathie in meerdere gewrichten, verhoogde 
gewrichtsinstabiliteit en/of evenwichtsstoornissen 
hebben, die de kans op vallen verhogen. 
Bovendien is de kans groter dat bij mensen met 
hemofilie vallen waarschijnlijk vaker tot ernstige 
letsels en fracturen leidt wegens osteoporose en 
osteopenie.2  Proprioceptieve oefeningen kunnen 
nodig zijn als voorbereiding op een programma 
voor fysieke activiteit.†

Flexibiliteit wordt gedefinieerd als het vermogen 
van gewrichten om een bepaald bewegingsbereik 
aan te houden. Dit is afhankelijk van de functie van 
het gewricht en de omliggende structuren (spieren, 
pezen en gewrichtsbanden).84 Om een goed 
bewegingsbereik te ontwikkelen en te behouden 
en gewrichtsschade te voorkomen is het belangrijk 
om flexibiliteitsoefeningen in een programma voor 
fysieke activiteit op te nemen. Flexibiliteitsoefeningen 
moeten twee tot drie keer per week worden herhaald 
om de voornaamste spiergroepen te rekken.96 
Stretchen als onderdeel van een opwarmings- of 
afkoelingsperiode wordt ook geadviseerd voor 
patiënten met hemofilie die fysiek actief zijn.2, 77

Uithoudingsvermogen

Vanuit een fysiologische perspectief wordt 
uithoudingsvermogen aeroob of anaeroob 
genoemd, naargelang welke vorm van metabolisme 
dominant is. Trainen van het uithoudingsvermogen 
verbetert de cardiorespiratoire conditie alsook 
het metabolisme. Afhankelijk van de intensiteit 
van de training, kan spierkracht ook beïnvloed 
worden.97, 98 Fysieke activiteit zoals wandelen 
in heuvelachtig terrein bevat, naargelang de 
intensiteit, vaak zowel een aerobe als een anaerobe 
component.84 Als uithoudingsoefeningen 
voldoende lang uitgevoerd worden, stimuleren ze 
het hart en de aerobe en anaerobe systemen van 
de skeletspieren.84, 98 Voor mensen met hemofilie 
moeten uithoudingsoefeningen idealiter gevarieerd, 
aantrekkelijk, progressief en gepersonaliseerd 
opgesteld worden.2 Matig intensieve activiteiten 
zoals zwemmen, fietsen en een stevige wandeling 
worden aanbevolen om het uithoudingsvermogen 
te verbeteren en de spieren te versterken zonder 
een hoog risico op gewrichtsbeschadiging.77 
Hulpmiddelen, zoals de Borg-schaal,99 kunnen 
gebruikt worden om de intensiteit van de fysieke 
activiteit te beoordelen.99 

De rol van sporttherapie46 

Alle onderdelen die hierboven besproken zijn 
(bijv. lichaamsbewustzijn, kracht, evenwicht, enz.) 
moeten overwogen worden bij het opstellen van 
een programma voor fysieke activiteit dat gericht 
is op mensen met hemofilie. Deze onderbouwen 
beslissingen inzake de intensiteit en de duur van 
dit programma. Afhankelijk van hun individuele 
beperkingen en gezondheidstoestand moeten 
mensen aangemoedigd worden om deel te nemen 
aan georganiseerde sporttherapietraining onder 
toezicht van een bevoegde fysiotherapeut en/of 
sporttherapeut, misschien door deel te nemen aan 
een sporttherapiekamp. Voorbeelden van dit soort 
kampen zijn gepubliceerd in Hilberg 2018.46 

“Om veilig spierkracht op te 
bouwen, moet de weerstand 

juist ingesteld zijn: hoe hoger de 
weerstand, hoe groter de toename 
in absolute spierkracht, maar hoe 
hoger het risico op letsel. Dus voor 
een significante impact moet de 

gewichtsbelasting voldoende maar 
niet zo groot zijn dat de persoon 
risico loopt op een bloeding of 
onnodige gewrichtsbelasting.”†

““Fitnesscoaches dienen de 
conditie en beperkingen 

van de persoon te kennen, 
en indien mogelijk zou 

een lid van het zorgteam 
betrokken moeten zijn bij 
dergelijke besprekingen.”†

Hoofdstuk 5: Gepersonaliseerde activiteitenprogramma's
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Belangrijke overwegingen bij het opstellen 
van een programma voor fysieke activiteit 
voor mensen met hemofilie

Behandelingsschema 

Dankzij de vooruitgang in behandeling van hemofilie 
moeten mensen met hemofilie die profylactische 
therapie krijgen in staat zijn om een gepersonaliseerd 
programma voor fysieke activiteit uit te voeren. Omdat 
profylactische behandeling doorgaans om de paar 
dagen toegediend wordt, beveelt men aan om de 
dagen van de behandeling te laten samenvallen 
met de dagen van activiteit.2, 77 Hoewel bloeding 
voorkomen kan worden door een profylactisch 
factorvervangingsschema,4 kunnen patiënten die 
on-demand behandeling krijgen ook aan fysieke 
activiteit doen. In dit geval moet een factorinfusie 
ideaal gezien ’s ochtends op de dag van de fysieke 
activiteit worden gegeven. Gepast schoeisel of gepaste 
steunzolen dragen kan kosteneffectief zijn om zo 
klinische manifestaties van gewrichtsbloedingen tot 
een minimum te beperken.2 Hoewel fysieke activiteit 
bij patiënten met remmers een uitdaging blijft, 

Overwegingen voor een individueel activiteitenprogramma

Hemofilie Joint Health Score (HJHS) en Hemofilie 
Early Arthropathy Detection with Ultrasound (HEAD-
US) kunnen gebruikt worden als hulpmiddelen voor 
routinematige beoordeling van gewrichtsgezondheid 
en gebruikt worden door opgeleide medische 
professionals.4, 15, 100, 101 Als voortgang en prestaties 
worden gemonitord, kan het programma voor 
fysieke activiteit worden aangepast indien nodig. Dit 
waarborgt dat de opgestelde doelen worden bereikt.‡ 
Mensen met hemofilie kunnen hun vooruitgang 
qua fysieke activiteit monitoren met hulpmiddelen 
zoals mobiele apps of draagbare fitnesstrackers.102 Ze 
kunnen ook gevalideerde vragenlijsten gebruiken 
voor het monitoren van fysieke activiteit.103, 104 

Risico-batenprofiel van fysieke activiteit voor 
individuele patiënten

Een verslag uit de literatuur suggereert dat mensen 
met hemofilie, vooral deze op langdurige profylaxe 
of met een mild of matig bloedingsfenotype, 
even actief zijn als hun gezonde leeftijdsgenoten.2 
Hoewel mensen met hemofilie net als de algemene 
bevolking baat hebben bij lichaamsbeweging, 
variëren de risico's van patiënt tot patiënt. Activiteiten 
moeten dus zorgvuldig worden gekozen.2 
Bij het selecteren van een activiteit voor een 
hemofiliepatiënt moet rekening worden gehouden 
met lichamelijke bekwaamheid, de ambities en 
doelstellingen.2 Dit geeft een goed idee van de 
betrokken risico's en hun management, wat zich 
vertaalt in de beste verbetering van de kwaliteit van 
leven van de patiënt.2 Als een patiënt geïnteresseerd 
is in deelname aan een georganiseerde sport, kan het 
multidisciplinaire team (vooral de sporttherapeuten, 
indien beschikbaar) betrokken worden bij het 
besluitvormingsproces om de veiligste en meest 
geschikte fysieke activiteit te kiezen.†

  

Respons op bewegingstraining

Allerlei factoren beïnvloeden hoeveel een persoon 
fysiek zal verbeteren als het activiteitsniveau 
toeneemt. Iemand die inactief of weinig fit is 
verbetert relatief meer in verhouding met iemand 
die fit is. Voor iemand die al in goede conditie is, 
is het behouden van dergelijk niveau ook al een 
succes. Hoewel sommige effecten na slechts 
een paar weken te zien zijn, is de impact van 
lichaamsbeweging aanzienlijk groter als enkele 
maanden tot jaren wordt getraind.84, 98 Daarom is 
het belangrijk om fysieke training op te nemen in 
de dagelijkse routine van mensen met hemofilie, 
ongeacht wat hun baseline-conditie is.‡    

kan een bewegings- of sporttherapieprogramma 
aangepast worden aan de individuele patiënt en de 
duur en frequentie geleidelijk opgedreven worden.2, 

74 Het is echter goed in gedachten te houden dat 
de therapietrouw in bepaalde leeftijdsgroepen (bijv. 
adolescenten) kan afnemen. Leg er de nadruk op 
dat de aanbevelingen voor een behandeling moeten 
nageleefd worden voordat een programma voor 
fysieke activiteit wordt voorgesteld.2

Monitoren

Monitoren van de gewrichtsgezondheid is 
essentieel voor het identificeren van vroege tekenen 
van verslechtering, en maakt het mogelijk om 
stollingsfactorvervangende therapie, fysiotherapie, 
het huidige programma voor fysieke activiteit en 
het gebruik van mobiliteitshulpmiddelen aan te 
passen om verdere degradatie te beperken.100 De 

Plannen voor lichaamsbeweging thuis 

Sommige patiënten geven er de voorkeur aan thuis 
te sporten. Thuis sporten moet worden begeleid 
door een fysiotherapeut of sporttherapeut en 
aangepast worden aan de lichamelijke toestand 
van elke patiënt.† Indien mogelijk moeten de 
aanbevolen oefeningen eerst in het ziekenhuis en/of 
een sporttherapiekamp worden geoefend voordat 
ze thuis geïmplementeerd worden om zeker te zijn 
dat ze op de juiste manier worden uitgevoerd.† Voor 
effectieve lichaamsbeweging thuis, moeten in de 
loop van het trainingsprogramma aanpassingen 
worden gemaakt.79 Zelf-monitoringstechnieken zijn 
doeltreffend bij alle bevolkingsgroepen.79, 105

 
Deelname aan competitiesporten77

Competitieve groepsactiviteiten kunnen veel 
voordelen bieden, waaronder de waarde van 
teamwerk en erkenning voor individuele prestaties 
waardoor het zelfbeeld verbetert. In sommige 
gevallen kan er echter cumulatieve stress 
worden uitgeoefend op de gewrichten met een 
hoger risico op bloeding als gevolg. Sport dient 
op individuele basis overwogen te worden en 
rekening te houden met het gewenste effect, de 
manier waarop de sport wordt beoefend, snelheid 
en duur, intensiteit, stress op de gewrichten, en 
vooral de toestand van de gewrichten van de 
patiënt. Er moet gepaste veiligheidsuitrusting 
worden gebruikt en begeleiding door een coach 
is nodig. De input van een gespecialiseerde 
sporttherapeut kan nuttig zijn bij het kiezen van de 
sport en de eventuele voorbereidende oefeningen.

“Volg de vooruitgang van uw 
patiënt met het overeengekomen 

activiteitenprogramma op 
en bespreek dit tijdens de 

consultatie. Aarzel niet een 
nieuw gepersonaliseerd plan op 

te stellen wanneer de fysieke 
activiteit beter of slechter gaat 

dan verwacht.”†

Afbeelding 5.2
Er moet met veel aspecten van de lichamelijke conditie van de patiënt rekening gehouden worden bij het opstellen 
van een gepersonaliseerd activiteitenprogramma1, 2, 46

Hoofdstuk 5: Gepersonaliseerde activiteitenprogramma's
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Fysieke activiteit na 
de overgang naar 
volwassenenzorg

Type activiteit 
(aanbevolen vs. 
gecontra-indiceerd)

Monitoren van en voorlichting omtrent fysieke 
activiteit is een belangrijk onderdeel van de 
overkoepelende zorg bij kinderen met hemofilie. 
Als de patiënt zich terdege bewust is van het 
belang van een gezonde levensstijl is dit een 
indicatie dat hij of zij klaar is om de overstap te 
zetten.40, 106 Eenmaal de volwassen leeftijd bereikt 
is, gaat de focus echter naar het managen van 
de gewrichtsaandoening, beslissingen nemen 
over de behandeling en uitdagingen aanpakken 
in verband met therapietrouw en zelfzorg.40, 43 
Omdat zoveel belangrijke overwegingen moeten 
worden genomen tijdens de overgangsfase, is het 
niet verwonderlijk dat gesprekken omtrent het 
belang van lichamelijke activiteit geen prioriteit 
zijn.‡ Omdat vele jongvolwassenen stoppen met 
profylactische therapie na de overgang,107 is het 
belangrijk individuele gezondheidszorgprogramma's 
op te stellen rond hun levensstijl, inclusief geplande 
fysieke activiteiten en jobs. Daarom is het belangrijk 
dat er met jongvolwassenen wordt gepraat over de 
voordelen van fysieke activiteit.†

Identificeren en managen van 
gewrichtsbloedingen tijdens fysieke activiteit

Ondanks de gezondheidsvoordelen gaat het 
fysiek actief zijn altijd gepaard met een zeker 
risico voor mensen met hemofilie. Hoewel 
gewrichtsbloedingen moeilijk te herkennen kunnen 
zijn, herkennen mensen met hemofilie meestal 
vroege symptomen zelfs vóór de manifestatie van de 
lichamelijke tekenen. Deze kunnen bestaan uit:4, 108

•	geleidelijke zwelling van de gewrichten
•	tintelingen
•	zwaar gevoel in de gewrichten
•	gradueel ontwikkelend ongemak
•	minder bewegingsbereik
•	acute pijn in de spier of het gewricht

Deze tips en adviezen mogen enkel worden 
gezien als aanbevelingen die gepersonaliseerd 
moeten worden voor elke patiënt.

Hoewel pijn een teken van gewrichtsbloeding 
is, moet het type pijn108 nader bekeken worden 
om een onderscheid te maken tussen een 
gewrichtsbloeding en een acute opflakkering van 
artropatische gewrichtspijn (soorten pijn worden 
in meer detail behandeld in Hoofdstuk 6).108 Als de 
pijn zich voordoet na een periode van inactiviteit, of 
toeneemt na langdurige activiteit, kan dit wijzen op 
een opflakkering van hemofilie-artropathie.108 Als 
de patiënt echter lokale pijn voelt (vaag of tintelend 
gevoel) die zich vervolgens verspreidt als drukkende 
pijn in het hele gewricht, kan deze pijn te maken 
hebben met een gewrichtsbloeding. Als het een 
bloeding is, moeten stollingsfactorvervanging 
of andere therapieën worden gebruikt zoals 
aanbevolen door de behandelende arts.† 108   
 
Een combinatie van vervangende therapie en 
bescherming, rust, ijs, compressie en elevatie 
(R.I.C.E.) van het gewricht kan ook nuttig zijn: 

•	Bescherming – bescherm het gekwetste 
gewricht tegen onnodige stress, misschien 
door een beugel of krukken te gebruiken4

•	Rust – laat het gewricht4 gedurende ten minste 
24 uur of langer rusten‡ – win advies in bij een 
zorgprofessional

•	IJs – IJs aanbrengen (afgedekt met een doek 
om bevriezing te voorkomen) kan de pijn 
verlichten4, 23

•	Compressie – wikkel het gewonde gewricht 
in een verband of compressiekous gedurende 
de eerste 24 uur. Controleer om de 2 uur of het 
verband niet te strak is.‡ Compressie helpt om 
de zwelling onder controle te houden en kan 
leiden tot een sneller herstel4, 23

•	Elevatie – breng het gekwetste gebied omhoog 
om de druk in de lokale bloedvaten te verlagen 
en bloeding in het gebied te beperken. Door 
het gebied te verhogen, draineert er meer 
vocht uit het letsel, waardoor zwelling wordt 
beperkt4, 23 

Na een bloeding kan fysiotherapie helpen bij 
het herstel van de gewrichtsfunctie. Het is van 
essentieel belang om het gewricht te monitoren 
tijdens het herstelproces.35 Zodra het hersteld 
is, kan de patiënt geleidelijk starten met sport 
of sporttherapie aangepast aan zijn of haar 
conditie, om zo gewrichten gezond te houden.†

Hoewel het belangrijk is om hun voorkeur voor 
bepaalde fysieke activiteiten in overweging 
te nemen, zijn gesprekken over veilige fysieke 
activiteit essentieel voor mensen met hemofilie. 
Er kunnen geschikte alternatieve activiteiten 
en gepaste preventieve maatregelen worden 
aanbevolen die de interesses van de patiënt 
in gedachten houden.1 Tabel 5.1 beschrijft 
de voor- en nadelen en hemofiliespecifieke 
overwegingen voor een aantal populaire sporten. 

Overzicht: Tips en advies voor veilig sporten 
voor mensen met hemofilie

Belangrijke stappen voor veilig bewegen†

1.	 Zorg voor gedeelde besluitvorming 
bij het selecteren van een activiteit en 
sport voor uw patiënt

	 Houd de risico-batenverhouding voor ogen. Overweeg 
de reden voor het kiezen van een sport (bijv. actief 
worden, meer sociale interactie, enz.), interesses en 
doelen van de patiënt, behandelingsschema en 
gezondheidstoestand van de gewrichten.

2.	 Moedig uw patiënt aan om het programma 
te volgen (opgesteld in samenwerking 
met het multidisciplinaire team), inclusief 
naleving van de behandeling 

3.	 Bepaal of uw patiënt minder aan 
lichaamsbeweging moet doen, 
of ermee moet stoppen, indien er 
problemen opduiken (bijv. pijn)

4.	 Geef uw patiënt voorlichting over 
het identificeren en behandelen van 
bloedingen terwijl deze actief is

		  Het timen van de behandeling vóór de activiteit 
en preventieve maatregelen in geval van een 
ongeluk moeten overwogen worden. 

5.	 Wees het met de patiënt eens over 
de nagestreefde doelen en zorg dat 
progressie regelmatig wordt gemonitord

"Waar van toepassing 
moeten mensen met 

hemofilie worden 
aangemoedigd die 

activiteiten verder te 
zetten waar ze als kind 
of jongere van hebben 

genoten.”†

Wist u dat...
Activiteiten die vroeger als 
gepast werden beschouwd, 
gevaarlijker kunnen worden 

als uw patiënten ouder 
worden.77

Hoofdstuk 5: Gepersonaliseerde activiteitenprogramma's

† Aanbeveling auteur; ‡ Klinische expertise auteurs
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Tabel 5.1: Overwegingen bij het  
kiezen van de gepaste sport

Deze tabel bevat een selectie van mogelijke 
sporten die in aanmerking komen voor de meeste 
volwassenen met hemofilie op voorwaarde dat 
er rekening wordt gehouden met de individuele 
factoren, zoals toestand van de gewrichten 
en het behandelingsschema (zie ‘kleurcode’). 
De lijst beoogt niet volledig te zijn, en sluit 
opzettelijk sporten uit die worden afgeraden 
voor mensen met hemofilie (deze worden 
uitgebreid beoordeeld in andere publicaties).77, 

109 De onderstaande sporten, samen met de 
voor- en nadelen en overwegingen voor mensen 
met hemofilie, werden geselecteerd op basis 
van de gepubliceerde literatuur en de ervaring 

van de auteurs. De risico's bij het sporten 
hangen niet alleen af van de sport zelf maar 
ook van de individuele situaties en ervaring.2 
Deze moeten worden overwogen, samen met 
sporttherapieprogramma’s, om te voldoen aan de 
behoeften van de persoon. Alvorens te beginnen 
sporten, moet de persoon met hemofilie met 
het zorgteam overleggen en altijd hun advies 
opvolgen, vooral met betrekking tot de timing 
van dosissen stollingsfactorbehandeling en alle 
nodige voorzorgsmaatregelen.

Watersporten, 
zoals zwemmen 

•	Zorgt voor aerobe lichaamsbeweging 
en vermindert tegelijkertijd belasting 
op gewichtdragende gewrichten voor 
gemakkelijker bewegen77, 78

•	Kan mensen helpen om met een 
programma fysiotherapie van start te 
gaan78

•	Risico op letsels door herhaalde 
belasting/overbelasting77

•	Juiste techniek is belangrijk ter voorkoming van letsels door herhaalde 
belasting77

•	Hulpmiddelen kunnen worden gebruikt om weerstand te verhogen en 
zo de training veeleisender te maken77, en om het drijven mogelijk te 
maken78

•	Duiken dient te worden vermeden109

Beweging 
gebaseerd op 
dans110

•	Sociale aspecten‡

•	Biedt een alternatieve optie bijv. voor 
mensen die niet geïnteresseerd zijn in 
georganiseerde sporten‡

•	Risico op blessure door vallen of 
draaien, vooral bij mensen met 
gewrichtsschade‡

•	Uit te voeren onder begeleiding van een instructeur (bijv. in het kader 
van een dansles)77

•	Overwegen van de dansstijl is belangrijk: balzaaldans kan geschikter zijn 
dan streetdance‡

Roeien •	Biedt een uitstekende aerobe training 
voor het gehele lichaam, zonder impact77

•	Roeimachines bieden het voordeel van 
een volledige training met weinig impact 
op de gewrichten en kunnen de arm, 
rug, schouder- en buikspieren sterker 
maken77

•	Mogelijkheid om alleen of in groep te 
roeien‡

•	Risico op blessure door belasting 
van knieën en onderrug77

•	Dragen van een zwemvest bij roeien in open water‡

•	Bewegingen kunnen aangepast worden om gewrichten te 
conditioneren die geen volledig bewegingsbereik hebben‡

•	Goede houding, keuze van een gepast bewegingsbereik, en het gebruik 
van de rug is belangrijk om letsel te voorkomen77

Kleurcodering: 

Activiteiten die over het algemeen een zeer laag risico op bloedingen hebben 

Activiteiten die over het algemeen een laag risico op bloedingen hebben 

Activiteiten die over het algemeen een matig tot hoog risico op bloedingen hebben 

Bepaling van 'risico' hangt voor een deel af van patiëntspecifieke kenmerken waaronder het 
behandelingsschema en de timing van de behandeling, de ernst van de hemofilie en het 
bloedingsfenotype, en de toestand van de gewrichten.2

Sportieve 
activiteit Voordelen Nadelen Overwegingen voor de persoon met hemofilie 
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 Wandelen
Hiken

•	Kan op verschillende plaatsen worden 
gedaan78

•	Kan individueel of in een groep worden 
gedaan, en gedurende het hele leven77

•	Aerobe inspanning, workout met 
impact, spiertraining naargelang het 
terrein77

•	Kan een uitdaging zijn voor 
mensen met gewrichtsschade‡

•	Risico op vallen voor mensen met 
evenwichtsproblemen78

•	Gepaste laarzen en schoenen zijn nodig77

•	Indoor of op een loopband wandelen vermindert de kans op vallen als 
gevolg van oneffen terrein78

•	Beugels, orthesen en hulpmiddelen (bijv. wandelstokken) kunnen nodig 
zijn voor ondersteuning en stabiliteit78

•	Om te zorgen dat voldoende energie wordt verbruikt, moet een goed 
ritme worden aangehouden gedurende voldoende lange tijd‡

Golf •	Lage impact, levenslange sport die 
zorgt voor een goede training voor 
diegenen die de golfbaan aflopen in 
plaats van een golfkar te gebruiken77

•	Sociale aspecten‡

•	Kosten en toegang tot een terrein 
kunnen beperkende factoren zijn77

•	Goede lichamelijke conditie opbouwen op voorhand kan risico's 
minimaliseren114

•	Toestand van de gewrichten (vooral de ellebogen) moet altijd worden 
beoordeeld bij het overwegen van golf spelen als activiteit*

Wielrennen •	Biedt aerobe oefening met minimale 
impact op de gewrichten77

•	Biedt mogelijkheden voor 
groepsactiviteit (bijv. in wielerclubs)‡

•	Kan een uitdaging zijn voor 
personen met gewrichtsschade 
(vooral knieën of enkels). Ellebogen 
kunnen extra druk ondervinden‡ 7

•	Risico van vallen en botsingen met 
obstakels‡ 77

•	Wanneer buiten, bij fietsen op de weg of op fietspaden, gepaste 
veiligheidsuitrusting aantrekken, waaronder een helm (dit is verplicht)78

•	Juiste aanpassingen maken aan de fiets en het zadel (goede hoogte)109

•	Personen met beperkt bewegingsbereik van de knie moeten eventueel 
de hoogte van het zadel aanpassen of een ligfiets gebruiken voor meer 
comfort78

•	Mountainbiken, vooral bergafwaarts, wordt niet aanbevolen, wegens 
matig tot gevaarlijk risico77 

•	Fietsen op een hometrainer thuis of in een fitnessruimte is een 
alternatief voor fietsen op de baan‡

Langlaufen

Skiën

•	Langlaufen is een uitstekende aerobe 
activiteit die kan worden uitgevoerd 
op alle leeftijden77

•	De moeilijkheidsgraad van de piste 
heeft rechtstreeks invloed op de 
mate van stress op de gewrichten 
en het algehele risico op vallen109

•	Risico op botsing met andere 
skiërs kan niet onder controle 
worden gehouden‡

•	Helm en geschikte laarzen dragen, gebruik van juiste lengte van ski's en 
stokken109

•	Er wordt onder andere aanbevolen om te skiën in ontspannen en veilige 
omstandigheden‡

•	Skispringen en mogulskiën worden niet aanbevolen77 

•	Skiën wordt beschouwd als risicovol omdat de kans op een hoofdletsel 
en traumatische bloeding hoog is door vallen en botsingen109 en wordt 
daarom niet aanbevolen voor mensen met hemofilie

Yoga •	Kan evenwicht, houding en flexibiliteit 
verbeteren, en stress verminderen78, 113

•	Kan thuis gedaan worden (via video- 
of online tutorials) of in een groepsles77

•	Kan een uitdaging zijn voor 
mensen met meerdere aangetaste 
gewrichten78

•	Gewicht dragen op één been kan 
moeilijk en pijnlijk zijn78

•	Juiste techniek is belangrijk om letsel te voorkomen; bijvoorbeeld, 
speciale aandacht voor uitlijning om over-stretching te voorkomen, is 
noodzakelijk77, 113

•	Oefeningsroutine kan worden aangepast aan individuele uitdagingen, 
zoals bv. met gewrichtsstabiliteit78

•	Idealiter moet yoga worden gecombineerd met krachttraining‡

Sportieve 
activiteit Voordelen Nadelen Overwegingen voor de persoon met hemofilie 
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Indoor klimmen  •	Traint het hele lichaam112

•	Versterkt de spieren van armen 
en benen op een veilige manier 
omdat spiersamentrekkingen zijn 
geprogrammeerd en geleidelijk aan 
gebeuren‡

•	Omdat het een individuele sport is, 
kan de persoon onmiddellijk stoppen 
bij pijn of andere problemen‡

•	Risico van vallen/chronische 
herhaalde letsels77, 112

•	Moet met twee personen worden 
gedaan omdat iemand het harnas/
touw moet vasthouden111

•	Wees voorzichtig en klim met geschikte apparatuur, zoals harnas, 
touwen en klimschoenen77, 112

•	Wordt onder toezicht gedaan77, 112; het verdient aanbeveling te klimmen 
in ontspannen en veilige omstandigheden‡

•	Outdoor klimmen is een hoogrisicosport voor mensen met hemofilie77, 112 
en wordt niet aanbevolen

Hardlopen •	Kan alleen of in groep worden 
gedaan‡

•	Goede cardiovasculaire oefening‡

•	Hoge impact op gewichtdragende 
gewrichten, kan het aantal 
bloedingen verhogen en de 
gewrichtsaandoening erger maken77

•	Het risico op vallen/verwondingen, 
afhankelijk van het loopoppervlak 
(bijv. beton of oneffen terrein) en 
intensiteit van het hardlopen (zoals 
afstand, snelheid, frequentie)109 

•	De toestand van de gewrichten (vooral van de enkel) moet altijd worden 
beoordeeld door een specialist alvorens hardlopen als optie wordt 
overwogen, omdat bestaande schade erger kan worden‡

•	Draag het juiste schoeisel (met goede schokdemping, stevige hielkap, 
steunzool)109

Gewichtstraining 
(in een 
fitnesscentrum)

•	Kan de kracht, de botsterkte en 
zelfs de gemoedstoestand positief 
beïnvloeden111

•	Kan gewichtsverlies als gevolg 
hebben,111 alsook een verbeterd 
lichaamsbeeld en zelfvertrouwen77

•	Fitnesscentra zijn over het algemeen 
toegankelijk, zodat sessies kunnen 
worden ingepland‡

•	Weinig risico op blessure als 
oefeningen juist worden uitgevoerd 
en patiënten een goede controle 
hebben over het bewegingsbereik‡

•	Overbelasting kan leiden tot 
bloedingen van gewrichten of 
spieren‡

•	Risico op blessure door gewichten 
of andere uitrusting als materiaal 
niet correct gebruikt wordt of 
als het programma niet goed is 
aangepast aan de patiënt111

•	Vereist de juiste techniek en regelmatige training109

•	Samenwerken met een fitnesstrainer die zich bewust is van de 
beperkingen van hemofilie‡

•	Gewichtheffen (waarbij het doel is om het zwaarst mogelijke gewicht te 
heffen) wordt niet aanbevolen voor mensen met hemofilie77

Sportieve 
activiteit Voordelen Nadelen Overwegingen voor de persoon met hemofilie 
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Hoofdstuk 6
Pijn en fysieke activiteit 

In dit hoofdstuk geven we een korte 
introductie over pijn bij mensen met 
hemofilie en hoe fysieke activiteit een 
rol kan spelen bij het managen ervan. 
Hoewel advies over het beoordelen en 
behandelen van pijn belangrijk is en 
moet worden overwogen, valt dit buiten 
het kader van deze brochure. Voor 
meer informatie over pijngerelateerde 
behandelingsopties kan u de WFH-
richtlijnen voor het managen van 
hemofilie raadplegen.4
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Hoofdstuk 6: Pijn en fysieke activiteit 

Inzicht in pijnmanagement 
en pijnmechanismen

Pijn kan worden gedefinieerd als een 
onaangename, zintuiglijke en emotionele 
ervaring gerelateerd aan daadwerkelijke of 
mogelijke weefselbeschadiging.115, 116 Mensen 
met hemofilie hebben vaak pijn en ervaren 
een functionele beperking als gevolg van acute 
en chronische manifestaties van de ziekte 
(hemartrose/artropathie).20, 116

Acute pijn bij hemofilie

Bij hemofilie wordt acute pijn vaak veroorzaakt 
door bloedingsepisodes in de gewrichten en 
spieren. Pijn is echter niet altijd een betrouwbare 
indicator van acute bloedingen.51, 116 Mensen 
met hemofilie kunnen net zoals de algemene 
bevolking letsels oplopen die acute pijn 
veroorzaken. Bovendien vinden zorgverleners en 
patiënten met gevorderde artropathie het vaak 
moeilijk om onderscheid te maken tussen pijn 
veroorzaakt door een acute bloeding, ontsteking 
of gewrichtsschade, en chronische pijn door 
artritis.116, 117 Als activiteitsgerelateerde pijn 
verbetert bij rust is dit waarschijnlijk artritische 
pijn en niet bloedinggerelateerd.†

Chronische pijn bij hemofilie

Bij hemofilie wordt chronische pijn 
gekenmerkt als langdurig en terugkerend, 
als gevolg van artropathie en/of van andere 
langetermijncomplicaties bij hemofilie (d.w.z. 

synovitis en artritis).53, 117-119 Uit een recent 
onderzoek bij mensen met hemofilie bleek 
dat structurele veranderingen zoals synoviale 
weefselwijzigingen alsook de aanwezigheid 
van osteofyten, de pijngevoeligheid kunnen 
verhogen.120 In tegenstelling tot acute 
pijn, is chronische pijn gerelateerd aan 
neurobiologische, psychologische en sociale 
veranderingen die pijn kunnen doen aanhouden, 
wat chronische pijn meer complex maakt 
dan acute pijn.119 Het beoordelen van deze 
verschillende pijnmechanismen is belangrijk om 
onvoldoende pijnbehandeling te voorkomen.121

Impact van pijn bij mensen met hemofilie

Onderzoek heeft aangetoond dat 
hemofiliegerelateerde pijn geassocieerd is met 
een lagere gezondheidsgerelateerde kwaliteit 
van leven. Chronische pijn wordt in verband 
gebracht met een verhoogde incidentie van 
depressie, angst, prikkelbaarheid, boosheid 
en frustratie.51 Als pijn niet wordt behandeld, 
kunnen patiënten pijnstilling zoeken in risicovol 
gedrag zoals overmatig alcoholgebruik en 
verdovende middelen.53 Pijn is een individuele 
ervaring51 die varieert naargelang emotionele 
en115 sociale factoren en individuele gevoeligheid. 
Verschillende strategieën kunnen aangewend 
worden om er mee om te gaan.51, 115 

Wanneer patiënten pijn hebben, kunnen ze 
hun bewegingen wijzigen wat kan leiden tot 
bijkomende problemen op lange termijn.*120 
Als een patiënt bijvoorbeeld pijn voelt in de 
enkel, kan hij anders gaan lopen, misschien 
door gewicht weg te nemen van het specifieke 
gewricht. Deze bewegingswijziging kan leiden tot 
verdere problemen, zoals bloedingen, vanwege 
verminderde schokdemping.120, 124 Bijgevolg is 
het belangrijk om weten welk weefsel de pijn 
veroorzaakt. Door de pijn te identificeren, kunnen 
artsen de soort en de intensiteit van fysieke 
activiteiten voor elke patiënt personaliseren.† 124 

*Voor meer informatie over de perifere en centrale 
veranderingen teweeggebracht door pijn verwijzen wij u naar 
Bank PJM, et al. Eur J Pain 2013;17:145–157.125

Wist u dat...
De term “opflakkering” wordt 
vaak gebruikt en verwijst naar 

pijnsymptomen die verband 
houden met hemofilie-artropathie. 

Acute pijn hoeft niet altijd 
bloedinggerelateerd zijn.116

Pijnmanagement

Hoewel pijn beknopt wordt besproken als 
onderdeel van de Richtlijnen voor het beheer 
van hemofilie (WFH),4 zijn er geen specifieke 
richtlijnen voor pijnmanagement bij hemofilie. 
Nochtans zijn richtlijnen en voorzorgsmaatregelen 
uit de algemene pijnliteratuur relevant en kunnen 
ze van toepassing zijn op de bevolking met 
hemofilie (Tabel 6,1).126 Een totaalaanpak voor 
pijnmanagement moet de bijdrage van alle leden 
van het multidisciplinaire zorgteam overwegen,127 
inclusief hematologen, orthopedische chirurgen, 
fysiotherapeuten, verpleegkundigen, psychologen, 
pijnspecialisten en apothekers.52, 127 De keuze van de 
pijnbehandeling moet worden afgestemd op de 
patiënt en rekening houden met verwachtingen 

en angsten over de keuze van de behandeling en 
de sociale omgeving.† Het optimaliseren van de 
resultaten van de behandeling berust op open 
communicatie tussen alle leden van het zorgteam, 
een gepaste training van de zorgverleners en een 
vertrouwd gebruik van de beschikbare richtlijnen 
(bijv. WFH).52

Algemene richtlijnen126 Overwegingen voor mensen met hemofilie 

Pijndiagnose met gepaste differentiaal Bepaal de oorzaak van pijn: bloeding of artropathie, 
nociceptief-gemedieerd inflammatoir en/of neuropathisch

Psychologische beoordeling van pijndiagnose, inclusief het 
risico op verslavingsstoornissen met goede differentiaal

Beoordeling van depressie en identificatie van 
verslavingsstoornissen (waaronder verslaving aan verdovende 
middelen en alcohol voor pijnmanagement thuis)

Geïnformeerde toestemming over het behandelingsplan

Overeenkomst inzake behandeling Chronische pijn wordt meestal geassocieerd met 
gewrichtsdegeneratie of andere langetermijncomplicaties van 
hemofilie, waardoor orthopedische chirurgie nodig kan zijn om 
de pijn te verlichten51

Beoordeling van het pijnniveau en de pijnfunctie voor en na de interventie

Gepast onderzoek van therapie met opioïden ± bijkomende 
medicatie

Zorg ervoor dat pijnmanagement bij de patiënt thuis 
besproken wordt om risico op verslaving te voorkomen. 
Raadpleeg de hemofiliespecifieke richtlijnen

Herbeoordeling van de pijnscore en functioneringsniveau

Beoordeel regelmatig de vier A’s van pijnmedicatie:
•	 Analgesie (pijnverlichting)
•	 Activiteiten van het dagelijks leven (psychosociaal functioneren)
•	 Adverse effects (bijwerkingen)
•	 Afwijkend behandelingsgedrag

Periodiek monitoren en evaluatie van de pijndiagnose alsook 
comorbide aandoeningen, inclusief verslavingsstoornissen

Beoordeel periodiek de oorzaak van pijn (bijv. doelgewricht of 
actieve artropathie)

Documentatie van consultatie

Het is erg belangrijk om bij 
patiënten en hun gezinnen 

te benadrukken dat pijn 
beheerd kan worden en 

dat patiënten niet in stilte 
moeten lijden.51

Tabel 6.1. 
Universele voorzorgsmaatregelen van pijnmanagement

† Aanbeveling auteur
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Hoofdstuk 6: Pijn en fysieke activiteit 

Overzicht: Pijn en fysieke activiteit

Pijnmanagement en pijnmechanismen 
begrijpen104, 105

De soort pijn identificeren (acuut 
vs. chronisch) en onderliggende 
factoren geassocieerd met pijn voor 
een gepersonaliseerd multidisciplinair 
management46, 48, 105

Impact van pijn beoordelen op het 
vermogen van de persoon om de gekozen 
fysieke activiteit te doen76

Impact van fysieke activiteit op pijn 
beoordelen en monitoren, en het 
management en/of de activiteit 
aanpassen indien nodig114

Inzicht in pijnmanagement en 
pijnmechanismen

Fysieke activiteit kan de pijnervaring op 
verschillende manieren beïnvloeden.116 
Studieresultaten bij de algemene bevolking 
suggereren dat verschillende vormen van 
fysieke activiteit zorgen voor pijnverlichting, 
de stemming van een patiënt op een positieve 
manier beïnvloeden,116, 128, 129 sociale isolatie 
verminderen, de slaapkwaliteit verbeteren130 en 
de functionele capaciteit verhogen.84 Fysieke 
activiteit kan ook zelfrespect en vertrouwen 
verbeteren als de patiënt de perceptie heeft dat 
hij/zij gezonder is.84 Al deze effecten dragen ertoe 
bij dat een persoon beter kan omgaan met pijn. 

Verschillende effecten van fysieke activiteit:84

1.		 “Directe” pijnverlichtende effecten van fysieke 
activiteit

2.	“Indirecte” effecten op conditie en stemming, 
verminderde stressgevoeligheid en betere 
nachtrust, met mogelijk nog grotere effecten 
op de pijnsituatie van de patiënt

3.	Positieve effecten van fysieke activiteit op 
levensstijlgerelateerde ziekten bij patiënten 
die de neiging hebben om inactief te blijven

De soort van lichaamsbeweging waar een persoon 
met hemofilie baat bij vindt, is afhankelijk van 
de pijnstatus, de toestand van de gewrichten en 
de initiële lichamelijke conditie.† Fysieke activiteit 
kan gepaard gaan met het risico op traumatische 
bloeding; het type van fysieke activiteit is dus 
een belangrijke overweging.105 Patiënten met 
langdurige pijn zijn vaak weinig fysiek actief, 
en dus moet de intensiteit van de gekozen 
activiteit idealiter stapsgewijs worden verhoogd, 
te beginnen bij een niveau van lage intensiteit.84 
Beschikbare studies bij de algemene bevolking 
en bij mensen met hemofilie suggereren dat 
pijn verlicht kan worden met korte sessies 
van fysieke activiteit.131, 132 Naast beweging zijn 
aanvullende strategieën voor het omgaan 
met pijn onder andere massage, fysiotherapie, 
ontspanningstechnieken, pijnmedicatie en actieve 
copingstrategieën.† De voordelen van activiteit 
en de stappen om een gepersonaliseerde fysieke 
activiteit aan te moedigen worden behandeld in 
Hoofdstukken 3 en 4. 

“Ongeacht welke  
behandeling wordt gekozen 

voor uw patiënten, het is 
belangrijk de pijn te monitoren 
en zo nodig pijnmanagement 

aan te passen. Continue 
samenwerking met het 
multidisciplinaire team,  

inclusief pijnspecialisten is  
van cruciaal belang.”†

† Aanbeveling auteur
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Verklarende woordenlijst

Aeroob: Een matige lichaamsbeweging/activiteit die de grote 
spiergroepen activeert, continu onderhouden kan worden 
en ritmisch van aard is (bijv. fietsen, dansen, wandelen, 
aerobiclessen, zwemmen en wandelen).133

Anaeroob: Intensieve fysieke activiteit van zeer korte duur, 
gevoed door de energiebronnen in de samentrekkende 
spieren en onafhankelijk van het gebruik van ingeademde 
zuurstof als energiebron (bijv. sprinten, hoog-intensieve 
intervaltraining [HIIT], enz.).133 

Atrofie: Afname in spiermassa.134

Bewegingsbereik (range of motion, ROM): Het 
bewegingsbereik van een gewricht. Het wordt beïnvloed door 
verschillende structuren: configuratie van de botoppervlakken 
binnen het gewricht, gewrichtskapsel, gewrichtsbanden, pezen 
en spieren die op het gewricht inwerken.152

Botgezondheid: Omvat de botkwaliteit die verwijst naar de 
capaciteit van botten om een breed bereik van belasting 
te dragen zonder te breken. Botgezondheid omvat ook 
botmineraalgehalte, structuur, geometrie en kracht.60

Bloedingepisode: Ook gekend als een bloeding, verwijst 
naar het ontsnappen van bloed uit de bloedsomloop, uit 
beschadigde bloedvaten.136 Zie ook ‘hemartrose’.

Botmineraaldichtheid (BMD): Meten van de hoeveelheid 
calcium in bot. Methoden voor het uitvoeren van metingen zijn 
snel, niet-invasief en pijnloos, zoals röntgenfoto's en CT-scans.137

Body mass index (BMI): Een index die het gewicht in 
verhouding brengt met de lengte, wordt berekend als het 
gewicht van een persoon in kilogram gedeeld door zijn of haar 
lengte in het kwadraat.138

Conditionering: Een soort weerstandstraining die cellen 
activeert die de spierweefsels opbouwen om spieren voor te 
bereiden op gelijkaardige bewegingen in de toekomst.139

Deconditionering: De meerdere, mogelijk omkeerbare 
veranderingen in lichaamssystemen veroorzaakt door fysieke 
inactiviteit.139

Doelgewricht: Gedefinieerd als een gewricht dat ≥ 3 spontane 
bloedingen ondervindt binnen een opeenvolgende periode 
van 6 maanden.117

Dosis fysieke activiteit: De duur en intensiteit van sportieve 
sessies.140 

Evenwicht: Gelijke distributie van gewicht waarmee iemand of 
iets recht en stabiel blijft.135

Haemophilia Joint Health Score (HJHS): Gevoelig gevalideerde 
score voor lichamelijk onderzoek van gewrichtsgezondheid bij 
hemofilie.142 

Hemartrose: Bloeding in een gewricht, meestal in de knie, 
enkel of ellebooggewrichten.143

Hemofilie-artropathie: Permanente gewrichtsschade die 
ontstaat bij mensen met hemofilie als een langetermijngevolg 
van herhaalde gewrichtsbloedingen. In latere stadia kan dit 
leiden tot het wegslijten van het bot rond het gewricht, wat 
leidt tot pijn en beperkte mobiliteit.141

Hemostase: Fysiologische proces dat de bloeding op de plaats 
van een letsel stopt met behoud van de normale bloedstroom 
elders in de bloedsomloop.144

Hyperlipidemie: Hyperlipidemie is een staat van hoge 
serumniveaus van de totale cholesterol, lage-densiteit 
lipoproteïne cholesterol, triglyceriden of zowel totale cholesterol 
als triglyceriden. Hyperlipidemie wordt in verband gebracht 
met een verhoogd risico op cardiovasculaire ziekten.145

Hypertensie: Ook gekend als hoge bloeddruk, plaatst druk op 
organen en kan de risico's op ernstige en levensbedreigende 
aandoeningen verhogen. Een bloeddruk van 140/90 mmHg of 
meer wordt als hoog beschouwd.146

Lichamelijk prestatievermogen: Mogelijkheid om activiteiten 
uit te voeren.150

Obesitas: Abnormale of overmatige ophoping van vet hetgeen 
een risico inhoudt voor de gezondheid. Een persoon met een 
BMI van 30 of hoger wordt over het algemeen als zwaarlijvig 
beschouwd.147

Osteofyten: Benige knobbeltjes (botsporen) die op de botten 
van de wervelkolom of rond de gewrichten groeien. Ze vormen 
zich vaak naast gewrichten die zijn aangetast door osteoartritis, 
een aandoening waardoor de gewrichten pijnlijk en stijf 
worden.149

Osteoporose: Aandoening die de botten verzwakt, waardoor 
deze kwetsbaar worden en gemakkelijker kunnen breken.148

Overgewicht: Overgewicht wordt gedefinieerd als een 
abnormale of overmatige vetophoping die een risico vormt 
voor de gezondheid.  Een persoon met een BMI gelijk aan 
of meer dan 25 wordt beschouwd als een persoon met 
overgewicht.147

Proprioceptie: Perceptie of bewustzijn van de houding en de 
beweging van het lichaam.151

Synovitis: Doet zich voor als het synoviale membraan verdikt en 
er zich meer bloedvaten ontwikkelen, wat nog meer bloeding 
in het gewricht veroorzaakt. Is vaak het gevolg van herhaalde 
gewrichtsbloedingen die niet vroegtijdig of juist worden 
behandeld.155 

Weerstand: Training waarbij men werkt tegen een soort kracht 
die weerstand biedt tegen de beweging (bijv. bij zwemmen is 
water de kracht die weerstand biedt tegen de beweging).153

Zelfredzaamheid: Een inschatting of persoonlijk oordeel van 
een persoon inzake het eigen vermogen om te slagen in het 
bereiken van een specifiek doel.154 

Tot slot...

Een geschikte fysieke activiteit – van het gras 
maaien tot zwemmen in competitieverband 
– heeft meerdere medische voordelen voor 
mensen met hemofilie. De keuze van de 
activiteit is belangrijk en is afhankelijk van de 
persoonlijke voorkeuren en het lichamelijke 
vermogen. De gewenste activiteit en alle nodige 
voorbereidingen of voorzorgsmaatregelen 
moeten worden besproken met de arts en 
andere leden van het multidisciplinaire team, 
inclusief indien mogelijk een musculoskeletale 
specialist.

We hopen dat deze 
brochure inzicht en 

informatie heeft verschaft 
en kan helpen om mensen 

met hemofilie bewust 
te maken van de vele 

voordelen van een fysiek 
actieve en gezonde 

levensstijl.  
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