Hemochromatose

Vioor u ligt alweer de derde ultgave van de
IJZERWIJZER. Dok in deze uitgave weer vele
wetenswaardigheden en enkele nieuwsfei-
ten. Op de vorige UZERWIJZER zijn veel posi-
tieve reacties binnengekomen. Vooral wat
betreft de aandacht aan specifieke hemo-
chromatose problemen die erin werden
behandeld.

Hemochromatose mag zich steeds meer
verheugen In aandacht van zowel onder
zoekers als medici

Wij wensen u weer veel leesplezier en voor
tde komende zomermaanden, voor ieder,
een prettige vakantie.
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Dere rubrick wordt een vertrouwd ondardesl van de
"l JZERwIJZER", waarin het bestuur van de HWVN u
informeert over de zaken waarmes zij zich berig
howdt. Het ledenial is al opgelopen tor 200 en mea-
gelijk kunt u aan deze groel Lw steentje hijdragen
door bij uw arts en/of bioedalnamepunt de HVN 18
promoten. Strooifolders worden op sanvraag tosge-
zonden. Het bestuur van de HYN is zich ervan be-
wugl dat externe contacten en aansluitingen bij
diverse overkoepelende organisaties nodig zijn om
de naam van de verenlging bekendheid te geven, &n
om #0 de belangen van onze leden optimeal te
kunnan behartigen. Zo heeft de voorzitter, Philip de
Sterke, ziiting genomen i da Chéntenraad
Academische Ziekenhuizen (CRAZ).

Oe HWYMN hesft ook aansluiting ge2ocht on gevon:
gen bi] de Vereniging Samenwerkende Ouder- en
Patitntenarganisaties (VS0P), batrokken bij erfalijke
en aangeboren aandoeningen. Leuk detail s dat
deze wereniging kantoor houdt in de voormalige
stallen van Paleis Soestdijk. Dok bij het Ziekte Spe-
cifiek Platvorm en het Werkverband Organisaties
Chronisch Zieken (WOQOCZ) zijn gesprekken gaande
over een idmaatschap.

De brochure “Hulp bij aderlaten” is gereed, zie
pagina 11 bij Infoermatie. Jammer genoeg mag de
HYH de tekst van de ontwikkelde brochure bij het
project  “Drie-Gesprek® van de  Nederlandse
Patiénten- en Consumenten Federatie (NFCF), waar
het bestuur erg veel tgd in heefr gestoken met
gebruiken, Gelukkig hesft onze Medisch Adviseur
Praf. J. Marx toegeregd dat de HWVN  zin
brochuretekst wel mag gebrulkan. Na enkele aan-
passingen kunnen wi| de uitgave van een ekgen
brochure een definitie! karakter geven doordat de
HVM wan het Centrasl Fonds RVVEZ esn donatie
heeft gekregen van zegge tienduizend gulden, waar
voor onze hartelijke dank.

Varder warkt het bestuur aan het succes van de
patiémtencontactdagen in november 2000 tijdens
“de week van de chronisch zieken®. Succes
betekent in dit geval een hoge waardaring van leden
an niet leden,

De aansluiting bij deze speciale week zorgl ervoor
dat de HVN kan profiteren van de reclama dic deze
stiehting maakt in dagbladen, op radio &n televisin
BN

A0 jun 2000

Tot slot kan ik nog mededelen dat er ook bi
Stichting Patigntenfonds een subside aanvraag is
ingediend. Hopalijk wordt de aanvraag gehonoreerd
rodat de financiéle situatie van da HVN iets sterker
weardt,

Rest mij nog een ieder die op welke wijze dan ook
rijn/hear steentje heeft bijpedragen aan de (ot
gtandkoming van de HVR daarvoar 1e bedanken . &
Dosterhout, Cor van Tilbosg, secretaris

STAND VAN ZAKEN!

In IJZERwWIJZER 2, deden wij uitgebreid versiag
over het signaleringsrapport van da Gezordheids-
raed. Mormaal gesproken moet @r naar aanlaiding
van een uitgebracht rappert binnen drie maanden
een advies door de minister geformuleard @,
Echter de gestelde materie rondom hamochroma-
tose schijnt zo ingewikkeld te zijn, met name ook
door het advies over blosddonatie, dat men veel
meer tijd nodig heett

De HVM blijft alert in hoaverre men gevorderd is. &
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Door:
Dr. B. de Valk, Internist

Hereditaire hemochromatose (HH) is een auto-
somanl recessiel zekitebeeld dat leidt wot ijzersta-
peling in diverse organen, zoals hart, lever en
alvleesklier, waardoor deze organen minder goed
kunnen  funcltioneren. Antosomasl
betekent dat femand van beide ouders een defiect
gen moet hebben gegcfd om de ziekte te krijgen. In
medische termen spreken we dan van een
homozygoot. Het hemochromatosegen  blijki
gelomliseerd te zijn op chromosoom nommer & en
wardt HFE genoemd. Hierin zijn twee afwijkingen
beschreven die in de praktijk van belang ijn, de
Co82Y mutatie en de H82D mutate. Homozveotie
voor de CzB82Y mutatie komt bij 8o0-100 % van de
HH patiénten voor en is zeer waarschijnlijk verant-
woordelljk voor de veranderingen in de (jzerstof-
wizseling roals we die zien bij dese patignten, De
rol die de HE3D mutatie speelt is minder duidelijk,
Er #jn uileraard ook mensen die maar &n
afwijkend HFE gen hebben geérfd. Tot voor kort
werd aangenomen dat deze dragers van het afwij-
kende hemochromatosegen {ook wel heterozygoten
genoemd] geen belangrijke afwijkingen in hun
ijrerstidwisseling hebben en dat zij geen nadeligs

recesgief
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HETEROZYGOTE HEREDITAIRE HEMOCHROMATOSE

gevolgen hehben van het afwijkende HFE. Er sijn
echier sanwijzingen gevenden dal dat mogelijk
niet 20 is, Er blijken namelifk tussen HH
heterozygoten en de normale populatie verschilley
te bestasn in  laboratorivmwaarden wvan  de
ijrerstofwisseling, de ljzerabsorptie en de vorm
waarin ijzer zich in het bloed bevindl. Tevens zijn
er aanwijzingen gevonden dat er een verhoogds
kans op hart- en vaat-ziekten {(HVZ) is bij mengen
met heterogygote HH.

Laberatoriumwaarden van HH heterozygoten
Uit diverse enderzosken blijkt dat de paramaters
voor ijzerstofwisseling in het bloed iets hoger zijn
in HH heteroeygoten dan in een normale contro-
legroep. Het lijkt 2o te zin dat compoond hetero-
zygoten (dat wil zeggen mensen die zowel hetero-
oygool #jn voor C282Y als voor HogD) hogere
fizerwanrden in het bloed hebben dan controbes en
HH Cz82Y heleroovgoten. Dok de ferritinewaar-
den (een maat voor de totale jjzervoorrand in et
lichaam) vallen in deze groep wat hoger uit. Erg
groot zijn al die versehillen niet. De meeste
haterozygolen hebben weliswaar normele waarden
voor serum ljzer en ferritine, maar als groep
blijken die toch gemiddeld hoger dan de waarden
van de norindle populatie.

lizerabsorptie bij HH heterozygoten

In het UMC te Utracht is de ijrembsorptie van HH
heterczygoten onderzocht. De proefpersonen kee-
gen een speurdesis radicactief gelabeld ijzer te
drinken waarna met behulp van een whole-hody
connter werd gemeten hoeveel ijzer ar twee weken
ne de inname nog in het lichasm sanwezig was.
Dil is cen goede maat voor de freropname uit de
darm, aangezien ijzer niet via de yrine of anders-
rins hat lichaam  kan verlsten, Uit dit andersoek
blijkt dat HH heterozvgoten meer fjzer it de voe-
ding opnemen dan een controlegroep. Mogelijk
dat compound heterazygolen meer ijzer opneimen

VERVOLEG OF PAGINA 4
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dan de C282Y helerozygoten, helemaal duidelijl is dat
pehter mog miek.

Niet-transferrine-gebonden  ijzer (NTBI) bij HH
hatarozygoien

Normaal gesproken is ijzer in de bloedbaan gebonden aan
sen eiwil, transferrine genaamd, dat er voor zorgt dat ijzer
onschadelijk is voor de weelsels van het lichaam en dat
jjzer transportesrt naar de plekken waar het verwerkt kan
wordern.

Bekend i dat in situaties van ijzeroverschot (zoals homo-
zvgote HH) een hoeveelheid ijzer niet aan transfermine ge-
honden is, maar logjes aan andere moleculen zoals citraal
en albumine. Omdat deze binding niet erg sterk is kan het
jjzer gemakkelijk loslaten en zo beschikbaar worden als
katalysator voor allerlei schadelijke reacties zoals oxida-
tisreacties. Uit recent onderzosk blijkt dat ook bij hete-
rozygote HH dit NTEI kan worden aangetoond, in com-
pound heterozyvgeten in grotere hoewselheden dan in
(282Y heterozygoten, Normaal serum beval geen NTBL
Deze bevindingen dienen echter nog door andere onder-
rocken te worden bevestigd.

Hart-gn vaatziekten bij HH heterozygoten

Uit twee verschillende onderzoeken, it Finland en Neder-
land, blijkt dat HH heterozygoten een ongeveer twie keer
zo groot risico hebben op het krijgen van hart- n vaatziek-
ten dan de gewone bevolking. Uit het Nederlandse onder-
zoek blijkt daamnaast dat als er ook nog andere risicofac-
toren aanwezig zijn (roken en/of hoge blosddruk), dit risice
nog veel groter wordt. Een mogelifke verklaring voor dit
fenomeen is dat de Keine hosveelbeid NTEI in deze per-
sonen leidt tot katalysatie van oxidatie van cholesterol, het-
geen een belangrijke factor isin het ontstaan van aderver-
kalking. Dit is echter nog niet aangetoond.

Conclusiag

Het lijkt 7o te zijn dat HH heterogygoten meer ijzer it de
voeding optiemen dan normaal. Mogelijk leidt dit wi esn
licht verhoopde fjzervoorraad in het lichaam en tot het ver-
schijnen van schadelijk niet-transfernine-gebonden fizer in
hat Bloed, Dit ijzer zou een katalyserende werking kunnen
hebben op de oxidatie van cholesteral en op die MANIEr SE1
bijdrage kunnen leveren aan het onistaan van aderverkal-
king, Dit zou het hogere risico op HVZ in heterozygote HH
kunnen verklaren. OF deze theorie ook werkelijk waar is, is
nog miet dubdelifk, Hier moct zeker nog meer ondersoek
naar verricht worden, Het is dan ook te vroeg om iedere
HH heterozyeoot te adviseren om aderlatingen te cmder-
gaan teneinde zijn risico op HVZ te verminderen. Wel lijkt
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het verstandig, gezien het extra effect van
andere  risicofactoren op dil  risieo, HH
heterozygoten  het roken len strengste to
ophteaden en de bloeddruk van deze mensen te
normaliseren. &

Or. B. de Valk is intemnist en was als rodanig
werkzaam n hat  Academisch Ziekenhuisz
Utrgcht. In januar wan dit jaar i3 hij gepro-
movesard op hel proefschriit:
"Heterozygous Hereditary Hemochromatosis
and Cardiovascular Disease”.

Onze sponsors

De Hemochromatose Vereniging Meder-
land wordt financieel ondersteund door:

MAAG
LEVER
DARM

ETRCHTIRG

B Wyl - &0 REhecnmEn

Bredz
R 76 SEH 330

Canon

De leden en donateurs die buiten het
vastgestelde jaarbedrag een extra dona-
tie dadéan, &
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HEMOCHROMATOSE EN VOEDING

Door: Philip de Sterke

Er bereiken mij vele vragen over welke rol voeding
speclt bl hemochromatose. Hieronder volgt een
beknopte uitleg. In volgende DZERWIIZERS zal er
regelmatig een artikel verschijnen waarin ik meer uit-
gebreid over dit onderwerp 2al schrijven.

Het is in jeder geval belangrijk om te weten dat er in
ille voeding, zelfs in water, ijzer zit. Geen ijzer con-
sumesen is dus onmogelijk! Een verminderde ijzer-
inname zal relatiel weinig effect hebben op de ijzer-
stapeling ten opzichte van het aantal aderlatingen die
u nodig heeft.

De rol van voeding kan in dne categoricén worden
verdeeld: cen deel waarazn men zich zou moeten
houden, een deel waar men voor kan kiezen en ten
derde cen deel waar men tijdens het wekelijks ader-
laten mee rekening zou kunnen houden.

Eigenlijk gelden de meeste punten voor iedereen in
onze samenleving, echter een hemochromatosepa-
tiént heefi het nodig om iels mesr aandacht aan voe-
ding te besteden.

[} gerste categorie:

Waar moef men als hemochromatosepatiént reke-

ning mee houden?

* Lorg voor een gezonde en gevaneccrde voeding;

* Gebruik aleohol met mate en tijdens de “ontijze-
ringslase” het hefst helemaal met;

* Gebruik geen voedingssupplementen of multivita-
mine met jjzer. Als men een multivitamine of sup-
plement wil gebruiken zijn er enkele ijzervrije mer-
ken zoals van Solpar (Solovite), Mutramin (Bio
Multiplus: Fe en Cu vrij) en Ortica (Green Multi-
plel.

Veel beter dan multivitimine en supplementen is
een goede en gevarieerde voeding, die hestaat uil

mammaal 200 gram groenten en fwee stuks {of 200
gram) fruil per dag;

* Gebruik niet meer dan 200 mg vitamine O als
supplement per dag, meer zou mogelijk 1ot schade
kunnen leiden, omdat veel vitamine C in combing-
tic met ijzer problemen kan opleversn in de vorm
van zogenaamde “vrije radicalen™ in ww lichagm:

* Eel peen rauwe schelpdieren mel name oesters!
Zeker niel consumeren als bekend is dat deze af
komstig zijn uil warme wateren. In deze schelp-
dieren kan een vervelende bactede zitten die wich
siel vermeerdert in een ijzerrijke ompeving.

De toveede cateporie:

Waar kan men als hemochromatoscpatiénl voor

kiezen?

* Kook mel m (giet)ijzeren pannen! De hoeveelheid
ijzer in de voeding kan hierdoor enorm toenamen,
Koken in s1alen pannen levert geen problemen op.

* Eet geen voedsel met tosgevoegd ijzer. Het aan-
bod hiervan is in Nederland (nog) niet erg groo,
maar groeit wel. Het betrefi bijvoorbeeld producten
van Kelloggs® (0.2, comflakes), Liga (0.2, onibiji-
producten), Brimta (Wake-Up), Amé drank (roed),
soqmmige sportdranken en sinds kort ook nog de
“unior-plus”melk van Melkuniz,

* Zwarle olijven worden vaak exira donker gekleurd
door er ijzer aan toe e voepen,

*In vlees zil veel yjzer dat goed door het lichaam
wordt opgenomen, vooral orgaanviees zoals lever
en “rood”viees zoals biefstuk bevat veel fjzer, Ook
higrvoor gelde dat de kewze: minder of peen viess
leadt tot minder of geen ijzeropname uit viees.

Uit onderzoek is pebleken dai het drinken van sterke

thee bij elke maaltijd hei aantal benodigde aderln-

tingen per jaar (na de ontijeeringsfase) met cen der-
de kan verminderen. **)

De derde categorie:

Het wekelijks aderlaten tijdens de “ontijzeringsfuse,

waar kun je op letten?

Wekelijks aderlaten vergl behoorlijk wat van hel

lichaam, Dit is gedechelijk to compenseren door:

® extra aandacht te besfeden aan een goed uitgeba-
lanceerde voeding, Let hierbij onder andere op vol-
doende Inname van eiwitten en vitamines,

VERVOLG PAGINA @
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COMMUNICATIE EN ALTERNATIEVE THERAPIE

Dokter-patigént communicatie stokt bij alternatieve therapie

Wanneer een alternatieve therapie in zicht komi blijkt de com-
municatie tussen een arls en zijn patiént plotseling te stokken.
He! medische web-zine CNN.com maakte kortgeleden melding
van zo'n staalije van botheid, Een patiente met maagpijn vroeg
een consult aan bi] de gastro-entercloog, maar moest daarvoor
twee maanden wachten, De afspraak werd gemaakl, maar van-
wepe de pijn riep de patigénte tussentijds de hulp van een alter-
natief werkend therapeut in die haar kruiden voorschreef

Toen de patiénte eindelik op het spreekuur van de specialist
kon komen liet zij ham weten dat ze zich al behoorlijk wat beter
voelde mat behulp van de kruidenkuur, De aris negeerde deze
mededeling volkomen en vroeg niet eens wal het voor kruden
waren of wie deze had voorgeschreven. Ook in de V'S blijkt er
bij reguliere arisen een grote mate van desinterasee le bestaan
voor alternatieve geneeswijzen, want ook al helpt een altema-
tieve therapie, de aris gelooft het niet, negeert de mededaling
of reageert met kritiek of minachling.

Uit een Amerikaanse studie blijkt dat reguliere artsen in de V5
nauwelijks weten wat de patiénten zell doen om beter te wor-
den. Mannen die bestrasld werden vanwege prosiaatkanker
bleken in grote hoeveelheden kruiden te gebruiken die de
bestraling extra schadelijk maaklen, iets waarvan hun arisen
niets afwisten omdat de patiénten er maar over gezwegen had-
den. Dok het innemen van bepaalde vitaminen en frineralen
kan het ziekteproces en de behandeling beinvioeden, evenals
het volgen van een bepaald dieet. &

(Bron: Gezondnet, hitp:/fwww.gezondnet.nl)

l?@ﬁ (W)

KNACK MAGAZINE

In het Balgische blad "Knack Magazi-
ne” heeft in de maand mei een arikel
gestaan over hemochromalose

in dit arlikel is een storende fout ge-
slopen, er staat nameljk in vermeld
dat hemochromalose een reldzame
ziskle is! Helaas is dal niel zo, 1 op
200 personean is homozygoaot, Tevens
staat er bij hat artikel van de HYN een
foutief web-sile adres wermeld. Hel
comecis adres 15
h#tpthemochromatose tipod.com &

E-MAIL

Eind puni iz da earsie test geweest om
alle leden waarvan een e-mailadres
bekend is esn malling van de verani-
ging te sturen. Heefl u deze test-mail
el ontvangen stuurd u dan een -
mailbericht naar de ledenadministra-
tie: w, meareveld@workdmail nla

PUBLICATIES

In de afgelopen periode zijn er weer
enkele publicaties geweest waarnn he-
machromatose ward vermeld:

Haagse Courant: Inemet geduchte
dokter, door P v.d. Hoest,

Utrechts Nieuwsblad: Overmaat aan
fizer maakt ons niet van stzal, door A,
v.d. Wiel;

Blad van de WPICF. interview met
Fhilip de Sterke;

Knack Magagzine: Vraag het da dokter;
Cicaro Universiteitsblad Leiden’
Pleidool voor ijzerstapelende bloed-
donaren.

Indien u publicaties bekend zijn: taat
het ons watanlik
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Iy s rubcied kunl o oproepies &n s (laatsen! Tevans Eundiern
ingeronden breeven hier on plaats endan. Van mgeronden brie
ven galdt wel de regel dat de redactee nigt hoaelt in te stemmen
ma de inhoud en @ich hat rachs weorhoudt Bnievan in te karten

Indign u op ean bancht raageert varmeld dan het bij het
IJFERvreter TIE geplaatate nummer:

In de vorige ijrerwijzer geplaatsie oproepjes:
Lotgenoten die hun enkel- of polsgewricht hebben la-
ten vastzetien, nadat dere gewrnchien door artrose
zijn aangetast. (02.01)

Alternatieve behandelwijzen om schade door artrose
te verlichten of zelfs te herstellen. (02.02)

Gezrocht:

Perzonen die een dubbelzijdige atrodesae (enkel) halb-
ben ondergaan. Een van de leden zou graag met deze
personen in contact willan kemen om te horen wwat
voor aen nabehandeling zij hebben ondergaan en wel-
ke ervaringen zij hiermae habban. (03.017)

Gezocht:

Personen (artsen en patiénten) die ervaring hebban
met het middael OSTEMIL. Het is een middal dat bij de
behandeling van artrose in de gewrichten waordt aan-
gebracht, het effect is dat de botten door de geinjec-
teerde oplossing iets verder van elkaar af komen te
staan en de gewrichisruimte groter wordt, (03,02}

Vrijwilligers

Het aantal leden wvan de HVIN groeit gestaag en het
zal niet lang meer duren eer de bestuursleden de
taken niet meer alleen af kunnen. Wij zijn daarom op
zock naar mensen die in de [nabije) toekomst als wvrij-
williger veor de vereniging iets zouden willen bete-
kenen, U kunt hierbij denken aan bijvoorbeeld: tele-
fonisch Iotgenotencontact, vrjwilliger op de patién-
lendagen, accountant enz.

U kunt pw reacties doorbelfen aan Wilna Mesrleveld
020 6366693 of schrijven aan de redactie, wij zor-
gon ervoor dat uw reactie bif de juiste persoon koms.

30 puni 2000

Ingezonden brieven

HIER KAN UW BRIEF KOMEN TE
STAAN!I

B iy
o i T :__"- e il = Lt

Informatiedagen

U kunt zich, bij het secretariaat, al op-
geven voor de informatiedagen die
worden gehouden op 4 en 11 novem:
ber van dit jaar. De kosten zijn woor
leden van de HVYMN £ 5,00 p.p. en voor
niet-leden F 12,60 p.p.

4 NOVEMEER 2000

Atrium, Meadisch Centrum

Henri Dunantstraal 5 e Heardan
Zaal open: 12,30 uur

Start programma: 13,00 uur
Einde programma: ca. 16.30 uur

Sprekers:
Dr. C. van Deursen, internist
Dr. R. Landewe, reumatoloog

11 NOVEMBER 2000

Academisch Meadisch Centrum
Meibergdreef 2 te Amsterdam
Zaal open: 12.30 uur

Start programma; 13,00 uur
Einde programma; ca. 16.30 uur

Sprekers:

Prof.dr, J. Marx, internist

Dr. H.J. Dinant, reumatoloog

O, Kouwenhowven, ziekte en arbeid
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SANQUIN EN DONORKEURING

De Stichting Sanquin Rlosdvoorziening  bestant wit
CLE en Bloedbanken en hanteert de grondbeginselen
van het Internationale Rode Kruis.

Binnen de Stichting Sanquin iz door vragen van de
HVN naar asnleiding van het rapport van de
Gezondheidsraad over het vernietigen van bloed van
hemochromatose-patiénten, ee=n brede discussie ge-
voerd. Helaas heeft de Medische Advies Raad van
Sanguin unaniem geadviseerd om ok voor de niewwe
richtlijn donorkeuring, die met ingang van 1 juli 2000
van kracht wordt: “bloed dat om een therapestisch of
profylactisch belang bij een persoon wordt afgeno-
men, niet voor transfusie te bestemmen. Hel voldoat
niet aan het belangrijkste veiligheidseriterium; bloed
voor transfusie moet belangeloos en om niet worden
gedoneerd”.

De Raad van Bestuur van Sanquin heeft dit advies
opgavolgd, maar heeft de HVN ook laten weten dat in
voorkomende gevallen een bloedbank aan een zieken-
huis of behandelend arts wel de “service van aderla-
ting”™ kan bieden. Deze aderlating dient dan een ander
doel dan belangeloos doneren en dat bloed is niet
geschikt voor transfusie omdat het niet voldoet aan de
kwaliteitseiz van belangeloze donatie. Het kan echier
wel worden gebruikk  wvoor  wetenschappelijk
onderzoek of voor de bereiding van [laboratorium
standaarden.

In dit geval gaat het hemochromatose bloed niet ver-
loren en kan het een goed doel dienen. Gezond bloed
hoeft niet meer te worden gebraikt voor onderzoek en
dergelijke,

In het geval dat bij een reeds (jaren) actieve donor het
bestaan van een mulatie in het hemochromatose gen
wordt geconstateerd, bijvoorbeeld bij teeval tijdens
een familie-onderzock, er geen zickteverschijnselen
sijn en er verder geen eigenbelang in het zicht komt,
is er geen bezwaar dat deze hemochromatosepatiént
donar blijft.A

POPEYE VERMOEID??

Die Australische Hemochromatose Vereniging publi-
ceerde onlangs de gegevens van een enquéte die is
pehouden onder 300 hemochromatosepatiénten. Een
van de opvallende zaken die erin stonden vermeld
was dat 74% van de vrouwen en 61% van de mannen
die peénquéteerd waren sangaven extreem vernoeid

te zjn. In div licht kijk je toch heel anders tegen de
stripfiguur Popeye aan, dic ne juist hel grote voor-
beeld 1= van het consurneren van grote hoeveelheden

ljzer.
.f ] @:‘“

In spinazie zit veel minder fjeer dan sommige
wetenschappers altijd aannamen, 1.3 mg ijFer per
100 gram spinazie en dit ijzer, het zogenaamde non-
haem ijzer, wordl ook nog niel goed in de darmen
opgenomen. &

UIT DE KRANT:
VIOXX

Op 14 juni 2006 verscheen e in de krant een artikel mel
hopelijk  poed nieuws voor mensen die Kjiden aan
artrose/anritis. Er is een nieuw medicijn op de markt dat de
masgwand ontziet, Middelen als Tbuprofen, Diclofenac,
Maproxen en Paracetamol zijn door reuma- en hemo-
chromatose-patienten vesl gebruikie pijnstillers, Het nadeel
van de meesst pebraikie piinstillers is dot ze bpreckingen
hebben, Wie sen van de traditionele ontstekingsremmors
slikt loopt hel risico van mangproblemen omdat deze
middelen de maagwand aantasten. Het nieuw onbwikkelde
Vioxx heeft deze bijwerking niet, aldus Prof. F. Brecloveld,
reumatoloog aan de rijksuniversitedl in Leiden.

De oudere generatie pijnstillers, zo legt Breckveld uit, remde
de productie van het enzym cycdo-oxigenase (DOX] af, Dit
enzym zorpt voor de productie van prostaglandine, een stof
die pijn en ontsteking kan veroorzaken. Er is echter ook cen
ander COX-enzym, dat zorgt voor de noodzakelijke klon-
tering van bloedplaatjes en de bescherming van feet misag-
alijmvlies. Dat enzym mag niet afgeremd worden, want dat
kan e gezondheid van patienten ernstiz schaden. Hes
pieuwe mediciin remt selectief en beperkt zich tot het COX-
enaym dat plin en ootatekingen verooreaaki

{Onverpenomen uit "Deghblad de Stem” dd. 14-6-00)

Opmerking van de redactie: Hoewel dit bericht voor velen
wilicht een witkomst 2ou kunnen bieden, willen wij u toch
waarschuwen, Dverlep altijd met uw afs alvorens mel
mediciinen te gaan experimentersanl &
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RESULTAAT NPN??

De Matuur- en Gezondheids Producenten Nedarland
[MPN) is de brancheversniging voor producenten,
groothandelaren, importeurs en distributeurs van
natunrvoedings- en reformprodocten, voedingssup-
plementen, vilamine- en  kruidenpreparaten  en
natuurcosmetica.

Deze vereniging geeft voorlichtingsbrochures wit.
Waar aanleiding van de brochure *De veiligheid en het
nut van vitamines en mineralen” heeft het bestuur
van de HVK op het gevaar gewezen van het onbeperit
toevoegen van ijzer aan voedingsmiddelen en voe-
dingssupplementen, In antwoord hierop kreeg de
HYM al snel een positiefl antwoord, De tekst in de
genoemde brochure betreffende ijzer zal bij de vol-
gende druk worden aangepast. Tevens overweegt de
MPM een bweetal adviezsen aon hun leden (e geven.
Ten eerste een duidelijke waarschuwing op jzerpre-
paraten mel een hoge dosts jzer (meer dap 100%
ADH) en ten tweede om ook op multipreparaten met
een radelgke hoeveelheid 1jzer te wijzen op het risico,

In september a.s. zal er een definitief besluit worden
genomen wat de adviezen exact gaan inhouden. Wij
houden wop de hooghe, &

S

RESULTAAT NVEKC!!

Staan er bij het bovenstaande artikel nog viaaglekens
bij het resultaat, met een scortgelijke actie (die wel
ints langer duurde) is er wel degelijk asn grote stap
viooruil gesel. Naar sanbeiding van opmerkingen van
de HVN san de Mederlandse Vereniging voor Elini-
sehe Chemie (MVED) betreffende het niet vermelden
van hemochromatose op de probleemgerichie aan-
vraggformulicren die huisarisen gebruiken, kregen

30 juni 2000

wij het bericht dat er op de niewwe formalieren een
kopie “Hemochmomatose” 13 torgevoegd.

Het is de bedoeling dat dit formulier landelijl wordy
ingevoerd. Er pullen door de NVEC diverse activi-
teifen worden ondernamen om hel esn en o ander
orwder de aandacht van huisartsen te brengen, A

IS UW FAMILIE AL OP
DE HOOGTE?

Het is van zeer groot belang dat eerste graads
familieleden: ouders, broers, rusters en kin-
deren, van erfelijke hemochromatosepatién-
ten onderzocht worden op een aanwezige
ijzerstapeling, dan wel het risico hierop in de
toekomst. Als dit nog niet gebeurd is, kunt u
dit het beste voorleggen aan uw behandelend
arts.

Bij alle eerste graads familieleden zal er bio-
chemisch onderzoek moeten plaatsvinden.
Afhankelijk van de DNA-test die bij u gedaan
is volgt er al dan niet ook een DNA onder-
zoek bij uw familieleden. Alle testen kunnen
worden gedaan door afbame van een paar
buisjes bloed.

Omdat homozygote en heterozygote eerste-
graads verwanten een vergrote kans op fjzer-
stapeling hebben, wordt hen geadviseerd
eenmaal in de drie tot vijf jaar de serum-
ferritinewaarde en ijzerverzadigingsfractie to
laten bepalen. Het heste kunt o dit aan ow
familieleden doorgeven! Zij kunnen dan con-
tact opnemen met de huisarts A

Dieze informatie is voor een groot desl gvergenomen it het
artikel: Dhiapnostick en behandeling van peimaire hemo-
chromatose; Swinkels D, |, Marx J; Mededands Tipdschrift
vaar Geneeskunde 1oga; 3 juli; 143 {27); pp. 1404 -8
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INTERNETDOKTER WORDT DOOR

ARTSEN BETER GEACCEPTEERD!

Enkale maanden geleden was er onder artsen heel wat
kritiek te horen over de nieuwe intermeidokters. Nu blijkt
men & echier toch tevreden mee fe zijn. Dat was te lezen
in de Volkskrant naar aanleiding van een rondgang langs
enkele artsen. Staatssecretaris Rick van de Ploeg van
mediazaken k& van ocordesl dat intermel de rol van
huisartean zal veskleinen. Valgens hem stuur je in de
toekomst een e-mail met de Tolo van een wralje naar &en
internetdokier, je gaat dan alleen nog naar je hulsarts voor
een second opinian.

In het arikel stelt hoofdredacteur A Schoenmakers van
de internetsite Censuli voor de huisarts (www.mad-ned.nl)
dat hij internet niet als een bedreiging of een vervanging
van de huisars ziet, maar als een aanvulling. Huisarsen
krijgen steeds meer patiéntan die op infernet al voonwverk
hebben vericht en een eigen diagnosa hebben gesteld.
Dermatcloog Van den Akker van het Marlini Ziekenhuis
werkt sinds twee jaar mel internet. Huisartsen sturen hem
foto's van de huldafwijking, waarma hij in veel gevallen
niat afleen sen diagnose op afstand kan stellen, maar ook
pon behandeladvies kan gaven

P. Wouters van de Landelijke Huisarisan \ereniging
{LHV) meent dat de rol van de huisarts juist belangrijker
zal worden. Hij steft dat hulsarisen er weinig problemen
mee hebben dat patiénten steeds vaker mel een pak
uitgeprinte intemetpaging's op het spreekuur verschijnen.
Zijn indruk s dal consulten, ook door een grotere
infarmatie-uitwisseling, juist langer gaan duren.A

{Bron: Gezondnet, hitp:/fwsw gezondnet nl}

! InTERNETSITES MET MEDiStHE ADVIETEN

30 juni 20000

VERVOLG VAN PAGINA 5

HEMOCHROMATOSE EN VOEDING

Bronnen van ciwitten zijn onder andere
brood, sardappelen, koas, melk, eeren,
peulvruchien, sojaproducien en vis.

* Alpemeen wordt geadviseerd  anderhalve
liter vocht per dag te drinken, reken hierbyj
geen koffic mee. Zeker bij aderdaten is vol-
doende drinken zeer belangrijk en de ander-
halve liter per dag 15 dan ook echt ¢en mini-
mum bij wekelijks aderlaten. TIP: drink vol-
doende voordat u naar de bloedafname gaat

* Vitamine E kan als anti-oxidant helpen om
de mvloed van “vrij ijzer” te beperken U
kunt er voor kiezen om deze vitamine als
supplement in te nemen (200-400 eenheden
per dag in een gemengde en aatuurlijke
VOrm .

* Bij het wekelijks adertaten kan er soms na
verloop van tijd cen tekorl ontstaan aan
foliumzuur enfof vitamine B12. Uw arts kan
dit eontroleren als uw hemoglobine (Hb) te
laag wordt. U kunt (in overleg met uw arts)
kigzen voor een vitamine B-complex als
supplement met 200-400 meg foliumeuur

Het spreekt voor zich dat als er, al dan nset
door hemochromatose, een  diabetes i3
omistaan de voeding hierop moet worden
afgestemd. &

**) de voor dit artikel gebruikie (Engelstalige)
literatuur kunt u lezen op internetpagina:
hitp:ihemochromatoss tripod comivoeding himl

Indien u specifieke vragen heeft over hemo-
chromatose en voeding kuni u contact oprie-
men met uw arls, digtist of met Philip de
Sterke: E-mail: p_de sterkei@hotmail.com, of
(elefoon en fax: 020-4200789
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Informatie

Er is verschillends informatie baschik-
bBaar voor leden an nsl-bidan, voor al
las geldt dast u kel bedrag ovanmaaki
op girn BEGERAS rnow. HYM Amsias
dam onder vernmekding wan het nummer
BN Uwy BdfESgegevens.

1. lets meer over hemochromatoss:
voor leden F32ED waor niet-ladan
Fd,00

2, Artikel Nedeorlands Thdechrift woor
die Genesshunde, zonder Hteratuwlijst
jull 1859: voor leden §3,50 voor niet-
ledan 5,00

3. Artikel Medeorlands Tidschrift woor
de Ganseskunde, met literatuurdijse juli
1388 voor leden 7400 woor neet-
lodan 5 60

4. Hulp blj aderlaten:

vaor  feden  FA50  wvoor  niet-ipden
£5.00

5 Cassetteband ulizending Plain Pu-
blgk: woor leden .50 woor nist-
ladan F10, =

b oniwlkkeling: Uiigebreide brochure
Hemochromatose;,  wvanal  ssplemiser
2000 baschivhaar

Drig-lullkan/Stronitolders  2ijn  op  aan-
wiang werkrijgbear via het secretarmaal,

Woor patigniencontact en informatis:
Caor van Tilborg D62 43368%

Wilma Meedeveld 020 E38688923
Phillp de Storke por eomail:
p_de sterke@hotmall.com

Dmze winti-site:

hittp: i hemachrematose. tipad. com
Volgende LIZERwLIZER:

30 septembar 2000

Colofon

HZERwIJZER is een kwaortasluitgave wvan de Hemochromatose
Vereniging Nederland, de veraniging heeft als doel het behartigen van
patientenbelangen van mensan mat hemochromatose,

Do aindverantwoosdelijkheid van de IZERWIIZER gt bij het bestuws van ds
HWM. De verantwoosdeljkheid van de inhoud van artikelen borust bij de
sutaurs. Hoewel de IMZERwWLIZER met zeer weel zorg is snmangestald,
apfiveardl de HVN geen enkele asnapraksdijkheid voor schade ontstaan doot
eventuale fouten enfof onvolkomenhadan.,

De volgende WZERwWLIZER werschijnt op 30 seprember 2000. De slultingadatum
voor kopij is uiterijk 10 september 20040,

Owvernemen wan artikelen en mededodingen wit dit blad is. na schriftelije
toestemdming van het bestuor van de HVN, met bronwvermeiding geooraald.

Redactia

Wilma Mearlaveld, Philip de Sterke en Cor van Tilborg
Carrespondentie-adres REDACTIE LIZERwWLIZER

Hemsachromatose Vereniging Nedesland

Buiksloterbroek 32, 1034 XC Amaterdam

Telefoon an fax: 020 6366693 E-mai: w mesdeveld@@uworidmad. nl

Voorztter HYN: Dhr. P, de Sterke, Te Losisrsdwarseireat B A 1

1076 VM Amsterdam, Telefoon en fax: 020 4200783

E-mubEl: p_de_:lurk:@hnu'nail Cim

Secretaris HVN: Dhr. C. van Tihorg, Zandbeuvel 66, 4901 HX Qosterhout
Telefoon en fax: 0162 433681, a-mall: covalborgi@planet ni
Panningmeaster HVN: Mw. W, MasHevald, Bulksloterbreck 32

1034 XC Amsterdam, Telafoon en fax: 020 6366633

e-mails w_mesdeveld@workimail.nl

Medizct adwizewrs HYM:
Or. C.Th.B.M. van Deursen
Dr, C. wan der Heul

Dr. H.G. Kreafienberg
Prof. dr. J..0.0M. Marz

Dr, W, Swinkals

Enip de bon wit en stuur deze in 2en voldoende gefrankeerde envelop naar de HYN, Buiksloterbresk 32, 1034 ¥ Amsterdam

HEMOCHROMATOSE VERENIGING NEDERLAND
AANMELDINGSKAART

Ja, ik steun de Hemochromatose YVereniging Nederlarnd en word:

O Ied van da Hemochromatose Vereniging Mederland voor tenmmenate ¢ 30,00 per joar

O geanslid van de Hemochromatosse Wereniging Nededland woor tenminste £ 40,00 per i
O donatewr van de Hemochromatose Vereniging Nederland voor tenmingle £ 35,00 per jaar
Ik betaal ne ontvangst van de accapltgiro

Voorletier[s) &n naam M

Buclres

Postcode en plaats

Prowincia (3aboortedatum:
Telefoan i Faxnumimer
E-mail . Hamnd1ekering
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