HET EERSTE JAAR
VOORBIJ!

Allereerst willen wij iedereen vanaf deze
plaats het allerbeste wensen woor het
nieuwe jaar 2001.

Eind januari wviert de HWYN haar eerste
verjaardag en dat is bijna onvoorstelbaar
gezien het vele werk dat er verzet is en het
vele dat er bereikt is.

Veor nieuwe wetenswaardigheden over
hemochromatose lees snel verder in deze
laatste |JZERwWIJZER van een veslbewogen

jaar.
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uirr
de
BESTUURSkamer

Als ik dit stukje schrgf duwrt het niet lang meer of
ket |aar Is ten einds. Een jaar waerin wveel is
gebeurd, de oprichting ven de vereniging, het
wachien op de . sanmeldingen van leden, het zoe-
ken naar sponsors. Altijd was je bezig met de vrasg
hos het zou lopen, kunnen wij het waarmaken
wiaarmes we rin begonnen. Wi hadden hat wel
aehoopt, maar dal W nu op et ginde van het jasar
J60 fadan habben ingeschrevan, dat hadden we
nigt varwacht., Honderden telefoontjes om inlich-
tingen, gemiddeld weertigp berocekers per dag op
anze homepage en de telloze brisven, voor ons esn
bewijs dal we goed bezig zijn, De brigven variear-
den van inhoud, maar altijd was er ielts 18 prosven
van dat onbegrepens, het niet (thierkennen van de
klachten door de arsen. Vesl vragen ook van
bloeddonoren die op de blosdbank te horen kregen
dat zij 1& veal ijzer habben omdat het Hb zo hoog
is. Een mevrouw schree! mij een brief omdat zij
greag wat meer informatie wilde entvangen oves
hemochrematoss, Dit schreef ze mij omdat 23 op
hat laboratoridm had varnomen dat haar bloed 2o
naar ijrer rook!!! Dat er snuffelhonden zijn is atom
bekent, maar dat er ook “Snuffellaboranten” zim,
dat is geheal niguw voor mij.

Het owerlag met de Nederlandse Leverpatignien
Verenlglng, om tot oversenstemming te komen
over de eventuele raakviakken tussen de MWLV en
de HVM, is near tevredenheid van beide parijen
afgerond.

Een overleg met de Foo & Arens, een verzekerning
adviesbureau, is thans zo ver dat zij zullen uitzoe-
ken bij welke maatschappijen mensen met hemo-
chromatose, die elders niet of moeilik te wverze-
keran zijn, kunnen onderbrengen, Voor Yragen over
vergekeringen kunt u contact opnemen met het
secrotanaat van de HWHN,

Meat het komende mieuwe jaar in zZicht komi ook de
Algemens Ledenvergadering dichterbij. Afgezien
van de verslagen wvanm sacratans en penningmess-
ter, die o e zijner tijd worden toegezonden, kun-
nen er onder u zijn die de Statuten enjof het
Hutghouwdelijk regiement willen ontvangen, De kos-
tan hiervoor bedragen Statuten F. 7.50; Huishou-
delijk reglement F. 7,50,
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Een nieuw jaar, dat bebtekent ook dat men zich
afvraagt: hoe werder? Optimistisch ala we zin
denken we dat het ladental 2ich gaat verdubbelen.
Er is owerleg met kandidaten voor bestuursfuncties
enfol tgenctencontact, We 208ken nog persenan
voor hat lotgenotencontact in het noordoosten van
Mederland. "Hoe werder”, is ook de wraad die wi|
onze medische aduiseers gean voodlegoen in een
overleg dat gepland staat voor 20 januar 2007,
Hoa wardsr i ook de vrasg die g kunt steflen als
jg tarug denkt aan het rapport van de Gezond-
heidsraed, In december 1998 ks er sen rapport
verachenen ower hemochromatose. Binnen drie
maanden moet de mimngter sen antwoond gesven.
MNu  @dn  |aar  later

hiearst ar nog alom “

stilte  omtrent  dit

fapport. 2oéls u ver-
derop in dere |JZER-
wiJZER kunt lezen is
e wel sen eerste
reactia op ean klain,
maar elangrilk. on-
dardeel van het GR-
Advies. De ambte-
naar op het minisie-
rig s nog steeds berig een antwoornd 1e Tormuieren,
Waarschijnlijk hebbem wij sen ander idea wvan tijd
dan ambtenaren van het ministerie.

Zo achter de pc mijmerend zou je wel een
IJZEAwWIJZER wol kunnen sehrijwen maer er wacht
ook mog ander werk, Nog sieeds krijgen we varzos-
ken om informatie van mensen die het artikel in de
Libelte hebben gelazen. Steeds mear patiénten wor-
den "ontdek!” emdat artsen meesr gan hemochno-
matose denken, In het  janusf  numemer  vEn
“Gezondhaidsnieuws” wordt weer ¢en artkel opge-
nomen, dus hopen we ook dearmee weer de no-
dige patiénten Te DeErekan.

Graag wil ik besluten met de beste wensan woor u
gn de uaen mer een 20 goed mogelijke gezond-
hieid, &n dat het jaar 2007 mag brengen wat u ar
van Yerwachr,

Car van Tilborg. &
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HEMOCHROMATOSE DOOR DE JAREN HEEN

Bijdrage: Dr. €. Yan Daursen

Hemochromatose houdt de wetenschap al heel wat jaren bezig, 135
jaar om precies te zijn. Hieronder volgen enkele balangrijke mdjipalen
van verschillende onderzoekers,

Al in 1BB5 beschreef Troussesu het syndroam van verlitteke-
ning van de lever en van da alvleesklier en de bruine verkleu-
ring van de huid. Hij legde nog geen verband rmat gzer.

Enkele jaren later, in 1871, schreef Troisier over hat samen-
gaan van suikerzigkte en de bruine verkleuring van de huid (hij
noemde dit diabete bronzé: letterlijke vertaald: gebruinde sui-
kerpatiént) en verlittekening en ocpvallends verkleunng van de
lever. EW jaar later werd deze constatering gevolgd door een
publicatie door Hanot en Chauffard over de afwijkende kleur
en da grootte van de lever bij patignten {later bleek dat dit het
gevolg van ijzerstapaling te zijn).

Von Recklinghausen paste zls eerste jjzerkleuring toe op
weefsel van patiénten en stelde vast dat er bij een aantal
patiénten een grote mate van jjzarstapeling was. Hij was
degene die de aandoening zijn naam gaf: *hemochromatose”.
Het onderzoek ging voort en in 1835 suggereerde ene Sheldon
na zorgvuldig onderzoek van ean groot aantal patienten met
namochromatose dat deze aandoening het gevolg was van
g2n toegenomen apname van ijzer in de darm en dat het hier
ging om een aangeboren stoomis van de stafwisseling. In
1948 varrichte Davis de eerste leverbiopsie om hat ijzer aan te
tonen, Zes jaar later, (B7 jaar na de eerste ontdekking) kanden
Davis en Arrowsmith melden dat zij enige patidénten met
hemochromatosa succesyvol hadden behandeld mat
aderlatingen, de behandeling die nog steeds met succes wordt
toegepast. Pas in 19682 werd er een graderingssysteem

voorgesteld door ene Scheuer om
de mate ven ijrerstapeling in de
lever 18 kunnen aangeven,

1963 werd een zwarte bladzijde
in de hemochromatose geschie-
denis omdat ene MacDonald stel-
de dat de ijzerstapeling bij hemo-
chromatose het gevolg was van
overmatig alcoholgebruik en an-
dere voedingsfactaren,

De discusszie werd fel en sleepte
zich een aantal jaren voort, tot-
dat Simon in 1975 aantoonde
dat er gen wverband bestond
tussen aen erfelijk kenmerk [HLA-
A3) en hemochromatase.

Door daarop volgende onderzoe-
ken werd duidelijk dat hemochro-
matose, in tegenstelling tot wat
altijd werd aangenomean, gpeen
zeldzame, maar een juist zeer
veel voorkomende erfelijke aan-
doening is.

in 1985 werd door MNiederau
vastgesteld dat patiénten met
hemochromatose, die tidig door
de behandeling met aderlaten een
normale hoeveelhed ijzer in het
lichaam hadden gekregen en
gean levercirrose hebben dezalf-
de levensverwachting hebben als
personen zonder hemochroma-

tose.
Mog maar vier jear geleden, in
1996 werd door Feder het

"hemachromatose-gen geidentifi-
ceerd, Dit gen werd HFE ge-
noemd. Er werden twee muta-
ties (variatias wan het gen) ge-
vonden: cys282tyr en hisG3asp.
Het eerstgencemde gen komt het
meast voor.A

Bran: J.C. Bamom A peigl  Rstory  af
hemaochromatoeis. fn: JC. Baron an C.0
Edwiaedy: Hermochramarosis, pEnatics,
pathopnysiciogy,  didgnaosis  and  DIRETMENE;
Cambridge Lniversty Press, 2000
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De contactdagen

Afgelopen november tijdens de "Week van de chro-
nisch zieken" gehouden tussen 4 &n 11 november
heeft de HVN twee contactdagen voor hemaochro-
matosepatiénten, hun familie en overige geinteres-
seerden georganiseerd. De beide dagen werden een
groot succes. Op 4 november in Heerlen mocht het
bestuur van de HVM zestig bezoekers verwalkomen
en op 11 november in Amsterdam nog eens honderd.

Op beide dagen waren drie sprekers uitgenadigd en
bereid gevonden; een internist, een reumatoloog en
aen arbeidsdeskundige. Helaas moest de arbeids-
deskundige die In Heerlen zou komen afzeggen, en
kon er geen plaatsvervanger meser worden gevonden,
Desondanks werden het leuke en lesrzame dagen
waarop veel informatie door de artsen werd gegeven
en er honderduit vragen werden gesteld door de
aanwezigen en beantwoord door de deskundigen.

Alleen Vadertje Tijd bleek een spelbreker. Want de
geplande tijd was op beide dagen toch tekort, en de
dagen liepen beide met minstens een uur wl Dit
resulteerde ern dat enkele bezoekers voortijdig de
bijeenkomst moest verlaten om weer op tjd hun weg
te kunnen vervalgan.

Hoewel de dagen beide sen succes kunnen worden
genocemd s de HVN van plan om in het nieuwe jaar
infarmatie ©q. conlacidagen op een andere nieuwe
manier t& organiseren. Als u hierover ideeén heeft
gchroom dan niet om dit te laten weten an neem
cantact op met het secretariaat of de redactie van de
IJZERWIJZER.

Tijdens de dagen zijn er evaluatieformulieren
uitgereikt en de meeste bezoekers hebben deze
ingevuld weer geretourneerd. In de volgende
IJZERWIJZER traft u een versiag hiervan aan A

311 gdecambar 2000

Onze sponsors

De Hemochromatose Varenkging Meder-
lgnd wordt financeel ondersteund door;

MAAG
LEVER
DARM

STICHTING

AWS Warmle - &0 ROEEThar

Brods
Tiel. 07 BEIKY 350

Ook onze hartelijke dank aan de leden
en donateurs die buiten het wvasige-
stelde jearbedrag een extra donate
Qaven, A
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LJZER: OVERMAAT SCHAADT

Ankie Koeken en Christa Cobbaert, Ziekentuus de Baronie. Klinisch
Chemisch en Hematologisch Laborarorium, Breda

Dit artikel iy overgenomen van Stichiing Bloedlink

Te veel ijzer geeft een verhoogde kans op hari- en vaatziekten

De laatste jaren gaat meer en meer belangstelling wit naar de relatie tussen
lichaamsijzer en hart- en vaatziekien. Naast de alom bekende “standaard
risicofectoren’ zoals o.a. roken, hoge bloeddruk, slecht voedingspatroon en
onvaldoende beweging lijkt ook ijzer een befangrijke rol te spelen bij het
ontstaan van hart- en vaatziekten,

Al ruim twintig jaar peleden werd als eersie door de Amerikaanse
pathaloog Sullivan' gesuggercerd dat de ijzervoorraden in het lichaam en
het ijzer-gehalte in het bloed de kans op han- én vaatzickten beinvioeden,
De laaiste jaren komt uit onderzocken steeds meer bewijs voor deze
vmsireden stelling.

HWzer en de vorming van geoxideerd LDL

Hzer is in ons lichram onder andere betrokken bij schadelijke oxidatie-
processen. cen overmaal aan yzer bevordert de vorming van vrije radicalen
en sterk reactieve zusrstofatomen die op hun beurt de atherogene choles-
terolfractie -de Low Density Lipoproteins of LDLfractie- oxideren. Het
geoxideerde LDL zet zich vervolgens vast in de vaatwand en er ontstaan
zogenaamde ‘plaques’. De plaques vormen, indien zij loslaten, een risico op
trombose of kunnen bij vernauwing of afsluiting van een bloedvar leiden to
een infarcl.

De ijzerstofwisseling

Mormaal gesproken nemen mensen | & 2 mg ijzer per dag op. Dit is shechts
een fractic van het ijzer vit onze voeding; gemiddeld wordl ongeveer 10 mg
ijzer per dag geconsumeerd. Verlies van ijzer vindt plaats via de ontlasting
of bijvoorbeeld door menstruatie. Het verlies van ijzer is met | 4 2 mg per
dag in evenwicht met de opname.

Lizerstapelingsziekte

Een overmaat aan ijzer kan bijvoorbeeld omtstaan als gevolg van cen te
“ijzerripk” dieet {zie tabel 1) Hierbij stapelt het teveel aan ijzer zich op in
het  lichaam, deze aandoening wordi ook wel  secundaire
izerstapelingsziekie of verworven hemochromatose genoemd.

Aantal milligram ijzer per Iﬂi} gram

diepyries El'ldlj'l.l'it

diepvries spinazie 2
spinazic {gekookr) b2
appelstroop I3
bouillonblokjes 20
runderlever [
peterselie 10
rookylees 5
valkoren brood 18
liga switch &
liga glutenex 20
roosyice ferre 100 {per 100 ml)

Dasrnaast kan men ook te maken
hebben met primaire ijzerstapelings-
zickte of erfelijke hemochromatose
Dit is de erfelijke vorm van ijzer
stapeling. Door een defect in he
hemochromatosegen is bij primaire
hemochromatose de ijzeropname ver-
hoogd 101 3 & 4 mg per dag, terwijl de
uitscheiding van fjzer 1 & 2 mg per
dag blijft. Maast deelneme aan scha-
delijke oxidatieprocessen, stapelt het
overtollige  ijzer rich bij deze
patiénten over verloop van jaren jn
alle organen. De Klachten zijn zeer
divers van aard, vermoeidbeid |z
lrierbij de meest algemene klacht.
Maarmate de ijzerstapeling i de
organen  toeneemt,  worden  de
klachten meer uitgesproken. Vaak
worden teverfunctiestoomissen
adangetroffen, omdat veel ijzer in de
lever wordt gestapeld. [Jzer wordt
echter biyvoorbeeld ook in de
alvleesklier gestapeld en kan dan
leiden tot suikerziekte, Stapeling van
jizer in de hartspier Kan uiteindelijk
leiden 1ot hartkiachten,

Hoe vaak komi erfelijke hemo-
chromatose voor?

Erfelijke hemochromatose @5 de
mees! voorkomende erfelijke zekte
onder de  hlanke WNoord-Europese
bevolking. Eén op de 200 mensen is
dubbe| genetisch belast en bezit een
defect  hemochromatosegen  van
zowel| vader als moeder. Eén op de
tien mensen is drager van éen defect
gen en kan de kwaal doorgeven
Mannen versus vrouwen
Hemochromatose komt vaker voor
bij mannen dan bij vrouwen.
Vrouwen hebben pamelijk  door
bloed- (€n dus ijzer-) verlies tijdens
menstruatic en eventuele
zwangerschappen  een  natuurlifke
bescherming tegen ijzerstapeling.

VERVOLG OF PAGINA 6
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Hierdoor treedt ijzerstapeling bij vrouwen met het
dubbele gendefect veelal pas na de menopauze op, terwijl
hij mannen al eerder klachten kunnen ontstaan,

Hetzelfde verschil tussen mannen en vrouwen wordl cok
gevonden bij hart- en vaatziekten: deze ziekten komen
ook minder vask en op latere lecftiyd voor bij vrowwen
dan bij mannen. Sulfiver beweerde dat het maandelijks
bloed- (én ijzer-) wverlies door menstruatie de vrouw
beschermt tegen hart- en vaatzickten. Na de menopauze
neemt bij vrouwen de {jzervoorraad van et lichaam toe
en daarmee pok de kans op hart- en vaatziekten,

Van ijzergebrek naar ijzerstapeling

Vroeger was bloedarmoede, wat berust op een tekort aan
ijzer in de wvoeding, een wveel voorkemende zickte,
Vioedsel was schaarser, minder gevaricerd en minder rjk
aan mineralen en vitamines, In een ver verleden kan
erfelijke aanlog voor een efficiénte opname van ijzer
evolutionair voordelig zijn geweest: patiénten  met
verhoogde ijzer opnamecapaciteit waren onder minder
gunstige  leefomstandigheden  in  het  voordeel.
Tegenwoordig ligt de gemiddelde leefiijd veel hoger dan
toen en is ons dicet zeer rijk aan ijzer. De ooit voordelige
eigenschap van cen verhoogde ijzeropname &5 nu juist
nadelig voor een hoge levensverwachting.
Bloeddonatie: een goed streven

Behandeling van hemochromatose bestaat wil eenvoudig
aderlaten. Het beenmerg wordt hierdoor geprikkeld om
meer rode blocdeellen te gaan maken, waarveor de
ijzervoorraden in het lichaam worden aangesproken.

Ook uit deze hoek komt steun voor de stelling van
Sullivar onderzoek heeft laten zien dat donoren die
regelmatig bloed geven, cen kleinere kans op hart- en
vaatziekten hebben. Tot voor kort werd dat toegeschreven
aan het feit dat bloeddonoren over de gehele lime
gezonder zijn en gezonder leven. De lagere ijzervoorraad
bij bleeddonoren zou hen eveneens beschermen tegen
hart- en vaatziekten.

IIzersupplementen maken niet altijd ijzersterk

Uit diverse onderzocken is gebleken dat mensen mel
verhoogde ijzervoorraden in het lichaam, bijvoorbeeld
doar erfelijke hemochromatose, een grotere kans hebben
op hart- en vaatziekten,

31 december 2000

Omdat in ons dieer regenwoordig reim voldoende
{joer aanwezig is, is ijzersuppletie bij gezonden die
een gebalanceerde voeding nuttigen niet langer aan te
raden”  Samenvattend: een overmaal aan zer
schagdt het lichaam en kan leiden to1  bevordering
harl- en  vaatziekten
ijrerstapeling  met orgaanfalen  hij
woorbestemde individuen anderrijds!td
Referenties:

Cullivar L1 lron apd the sex diffencece in benn disense sk

Lanrrst. | S0 1 293= 1250,

Sponjersbery MUOUL and lonsen EHLM, Trom deticiency o
wayerhaald in eelgiiom Lo mutriticon.

RIVM report 650250 004, september 2000

Van enerzijds, en o0

genetisch

PUBLICATIES

September  2000;  RIVM:  Lzeriekort  en
sjzerstapeling in relatie to1 voeding;
Oktober  2000:  Nederlandse  Internisten

Vereniging, nieuwsbrief 5. Hemochromatose
Vereniging Mederland:

Oktober 2000 Voeding Nu: Grote vraagtekens
bij ijzerverrijking; Balanceren tussen le weimg
en teveel;

Okwober  2000:  Medisch  Contact; 35
Hemochromalosepatiént als bloeddonor:
Omgeschikt als donor vanwege noodzaak tot
aderlaten’?;

MNovember 2000: Noord Hollands Dagblad, editie
Helderse Courant: Aderlaten enige remedie bij
ijzerstapeling in het bloed;

December 2000: Gerond (Nieuwsbrief van de
Consumentenbond): Veel ijzer mogelijk riskant
VOOT mannen, &
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EINDELIJK een duidelijk
RESULTAAT

Dat de ambtelijke molens niet al te snel draaien
is een bekend gegeven, maar emndelik kunnen
we vanat deze plasts u melden dat er in op-
volging wvan het signalerings advies wvan de
Gezondheidsraad aan minister Barst {*Vroege
opsporing wvan ijzerstapelingsziekte" 1999/21)
oen reactie s gekomen in de wvorm wvan Baen
Ministeneel Plan Bloedvoorziening 2001.

Het komt er in het kort op neer dat de mindster
van Volksgezondheid, Welzin en Sport, me-
vrouw Borst, aan Sanquin zal verzoeken de
nehtlijn voor bloeddonatie in heroverweging te
Memen,

Sanquin is de instelling in MNederland wverant-
woordelijk wvoor de verwerking van bloed en
Bloedproducten,

De letterhijke tekst wit het
walgt

“In december 1999 i& mij een signalerend ad-
ViR omtrent ijzerstapelingszickie door de vice-
voorzitter van de Gezondheidsread aangeboden
("Wroege opsponng wan  |jzerstapelingsziekte,
12388/21). In dit advies wordt onder meer
aanbevolan in Mederland de mogelijkheid te cre-
eren zowel patiénten als personen met een ver-
hoogd risico op ijzerstapelingsziekte te accep-
teren als bloeddonor. In de huidige Richtlijn do-
norkeuring van Sanquin worden thans personen
mat ziekteverschijnselen die berusten op ijzer-
stapelingsnekte definitief  uitgesloten  voor
bloeddonatie. Sanquin stelt als kwaliteitseis dat
bloed ananiem en om niet wordt afgestaan, dit
ter bescherming van de ontvangers van bloed

varzoek luidt als

21 decembar 2000

en bloedproducten. In voorkomende gewvallen
biedt Sanguin aan ziekenhuizen of behandelend
arts wel de service bloed af te nemen bij pa-
tiénten maet ijzerstapelingsziekte. Daar waar
bloedafname om therapeutische redenan ge-
wenst of geindicesrd is |hetgeen van toepassing
is bil patiénten met ijzerstapelingsziekte), ziet
Sanguin de donor nigt als vrijwilllg en de dana-
tie niet als balangeloos en acht het derhalve niet
geschikt voor ransfusiedoeleinden®,

En dan onderstsand het belangrifkste voor de
hemochromaeatose patigny,

"Ik iminister Borst; red.} zal Sanquin verzoeken
haar richtlijn op dit punt in heroverweging te
nemen. Het thans bij voorbaat uitsluiten wan
deze patiénten dan wel personen met verhoogd
nsico op ijzerstapelingsziekte, terwijl deze per-
sonen wel degelijk de intentie kunnen hebben
belangeloos hun bloed af te staan voor zijn of
haar medemens, lijkt mij een orbedoalde wuit-
werking van de richtlijn. Het is van essentieel
belang voor de bescherming van de gezondheid
van de ontvanger van bloadproducten dat (aspi-
rant] donoren ronder enige terughoudendheid de
sglectieprocedure  doorlopen.  Een mogelijke
vrees die bestaat bij patiénten met ijzerstape-
lingsziekte dat ze niet behandeld worden (af-
name van bloed) bij bloedbanken, in geval dat
de selectieprocedure ongunstig vaor hen uitvalt,
dignt met juiste voorlichting te worden wagge-
nomen. Indien patiénten aangeven het sfgeno-
men bloed ter beschikking te willen stellen voor
de bloedvoerziening, zal volgens de gebruikelijke
selectiemethode bekeken moeten worden of be-
trokkene in eerste instantie toegelaten kan wor-
den als blogddonor. Op deze manier worden
patienten dan wel personen met een verhoogd
rnsico op izerstapelingsziekte immers de keus
geboden zich aan te dienen als bloeddonor, zon-
der bij voorbaat uitgesloten te zijn".

De HVN zal u zeker op de hoogte houden van
de ontwikkelingen en dit in de IJZERwIJZER
publicersn. &
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Pijnstillers voor reumapatiénten

vaak erger dan de kwaal

Medisch specialisten waarschuwen dat de bywerking
van pijnstillende en ontstekingsremmende gencesmid-
delen jaartijks honderden levens kost, Volgens onder-
zoek overlijden in Mederland vierhonderd patiénten met
chronische gewrichisklachien aan bijwerkingen wvan
deze mediciinen die al tientallen jaren worden gebruiki.
Nederlandse reumatologen menen dat het middel bijna
erger is dan de kwaal. Volgens NIPO-onderzoek, dat in
Mice iz gepresenteerd (juni 2000} tijdens een congres
van de Europese Liga tegen Reuma, worden de bijwer-
kingen van het g,einmik van de pijnstillers geraamd op
300 miljoen gubden, exclusief de kosten voor rieken-
huisopname.

“Onderzogk in Groot-Brinannié en de Verenigde Staten
laten vergelijkbare resultaten zien™, zept de reumato-
loog profidr. F. Breedveld van de Universiteit Leiden.
“Het gebruik van pijnstillers is massaal. Omdat er vee!
zonder recept bij de drogist verkrijghagr is, ziin er geen
exacie cijiers”,

De pijnstillers worden veel voorgeschreven aan patién-
ten mel chronische pewrichtsklachten. Meer dan de
helft slikt ze, Een deel van dergelijke middelen (aspe-
ring) is zonder recept verkrijgbasr, Ruim tweederde
zept bijwerkingen te ondervinden, voomamelijk maag-
en darmklachten. Een op de vijf patignten die pijnstil-
lers slikken, gebruiken ook pillen om de bijwerkingen te
beperken, Farmaceutische bedrijven komen binnenkort
op de markt met middelen die de pijn stillen en niet de
bijwerkingen  kenmen  van  de  niel-steroide
ontstekingsremmers,

Een jaar geleden kwam in Groot-Brittannié als ecrste
Europees land een nicow middel beschikbaar, Zonder
bijwerkingen zijn de nieuwe medicijnen niet. Maar
diarree, hoofdpijn en slapeloosheid worden minder em-
stig geacht dan de maag- en darmklachten. Breedveld
ziet veel in de nicuwe generatie geneesmiddelen.
Momenteel zijn er twee bedrijven die met dere medicij-
nen komen, €n er zijn er nog meer in aantocht. Dt zal
de prijs ongetwijfeld drukken. Bij de huidige middelen
komen bijwerkingen - al voor als ze twee maanden
achtereen worden gebruikt. A

{Bron: Gezondnet/ AN}

31 december 2000

Wel spinazie, geen spinazie, wel spinazie

Het is verbazend hoevesl mensen het weben, Wal 2t er in spinaze
en is 20 qoed vaor je? Bijna memand weet dat er in aardappelen
veel vitamine C zit. Maar sl op straat de spinazievraag. Geen
seconde bedenklijd, “UZER” zegt iedereen meteen.

Vreemd dat dit ene 20 algemeen bekend is. En 2o hardnekiag blijit
daorverteld, Fen vegetarische pubhcste in een dagblad: “Het s
belangrif dat mensan welen wal voor woedingssiotfen in voedse
zitten. Als je weet dat in spinazie veel jjzer zit dan zorg je dat je
regelmatiq spinazie eet”. Achkerstallig onderhoud van kennis zou
ie het kunnen noemen. Niemand -en geen enkele ulingire spe-
cialist- weel dat het geen zin heeft om spinazie te efen voor hel
jzes. Er wordt teveel geleund ap oude voedingswetenschap #n op
wize buswouwen, Er wordt veel te wenig rondgehangen in
Wageningen,

Welke staften in welle groente zitten en wat er allemaal wel en niel
in het schouderkarbonaadie is gevanden, het is bekend. En het
wordt erdhousiast doorverteld, Maar zonder dat nog is wtgezocht
of die stoffen ook wel warden epgenomen in het mensenliff 2n wat
ze daar dan doen. Wageningen heeft de mensen hel fzer n de
spinazse akgepakt. Nou is de wetenschappelijee belangsteding voor
stofjes in voedsel aan mode onderhevig en dat maakt het moeilik
wvoar congumenten am er telkens cpnieuw een louw aan vast e
fkunnen knopen

In de mode: Beta carcteen. Een mens kan in zip lif van beta-
carateen vitaming A maken. Mogelk helpt vitamine A een wese-
lijke zekte op wat latere beehtijd te voorkemen, Dus foch spinazie.
Stampval beta-caroteen, Mee, geen spinazie. Ben Wageningse on-
derzockster promoveerde er op. Ze gaf tlentallen proefpersanen
op verschllende wijze bereide spnazie te eten en heek hoeveel
beta-caroteen doar het lichaam werd opgenomen, Neet de moeite,
Maar kijk nou toch eens, Zojuist raakt beta-caroteen by de welen-
schappers Ut de mode. De verwachtingzn over de stof waren te
hoeg gespannen. Van een andere cartencids, lutene wardt ne
meer verwacht. Luteine 2l ook in spinazie. En wat bigkt nu uit het-
zefide promaotieonderzoek? Liteine wordt fantastisch opgenomen
bij de spijsvertering. Wel spinazie! En let op: door enzymen
waorverteerde spinazie gaat hel maken

(Bran: Nutrida LiBe; Wouter Klootwik)
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IJZERvreterTJES

Ir deze rubrick kunt U cproepjes en lips plastsen] Tevans kunnen
ingezonden brieven hier hun plasts vinden. \an ingszonden brea-
ven gedt wel da ragal dat da redactes miet hoeft in (e stemmen
et e inhoud en z2ich et reche veerhoudt brisven in te kortan

Reacties mogen ook telefonisch worden deorgegeven aan
de redactie (020 6366693]

Indien u op een bericht reageert vermeld dan het by het
IJZERvreterTJE geplaatste nummer:

In de varige ijzerwijzers geplaatste oproepjes:
Lotgencten die hun enkel- of polsgewricht habben la-
ten vastzetten, nadat deze gewnchten door artrose
Zijn aangetast, (02.07)

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

Personen die een dubbeslzijdige atrodese (enkel) heb-
ben ondergaan. (03.01)

Personen |artsen en patiénten) die ervaring hebben
met het middel OSTENIL. (03.02)

Adressen van (huisiartsen in Groningen en omgeving
die gespecialiseerd zijn in hemochromatose (04.03)

Gevonden:

Na de contactdag in Heerlen bleef een eenzame sjaal
achter! Donker-blauw met in het geal de opschrift
"Dagbiad de Limburger”

Wilma Meerlaveld (020 B366693) heeft hem belt u
even en dan wordt de sjaal u toegestuurd!!

31 december W]

Ingezonden brieven

Geachte Redactie,

Al jeren heb Ik last wvan allerlei
klachten gerelateerd aan hemochro-
matose (achteraf bezien) en nooit
werd de diagnose gesteld. Via een
familielid, mijn zus, ben ik erachter
gekomen wat ik mankeerde en kon ik
mijn internist, met een beetje moeite,
ervan overtuigen dat ik waarschijnlijk
ook die vreemde [jzerstapelingsziekte
onder de leden heb. Door jullie
informatie en brochure heb ik haar
gelukkig voldoende kunnen informeren
en kreeg ik de juiste behandeling.
Bedankt!

Beppy van den Hooff, Amsterdam

Beote Redactie,

Zelf heb ik gelukkig geen (jzersta-
peling, maar doordat ik drager ben en
mijn man de aandoening had. hebben
vijt van mijn wviff kinderen, jawel u
leest het goed 100% heeft hemochro-
matose. Vele jaren begreep niemand
waarom mijn  kinderen diabetes
hebben of dat ze vaak van die rare
gewrichtsklachten vertoonden, maar
dat ze wel altijd zo een prachtige
bruine kleur hadden. lk weet het nu,
de oudste is 56 jaar en de jongste 42,
Bedankt dat jullie er zich voor Inzetten
om deze aandoening in de schijnwer-
pers te zetten|

Mw. W_A, van Galen

HIER KAN OQOK UW BRIEF
KOMEN TE STAAN!!!
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31 decamber 2000

Verzekeraars Groot Brittannié werpen barriere op

Controle via DNA test

{Overgenomen it het NRC van 13 okiober i

Britse wverzekeraars mogen potentigéle Kklanten
voortsan met behulp van DMNA-testan controleren
op de erfelijke ziekte van Huntington, een dode-
lijke hersenziekte die de motoriek aantast. De
Britse regering heeft daarvoor vandaag het groe-
ne lichl gegeven

Verzekeraars kunnen zo klanien die deze erfelijke
ziekie onder de leden hebben, of een verhoogde kane
op de ziekte hebben, meer pramie laten betalen of
zalfs weigeren

Groot Brittannia i het eerste land dat op grote schaal
het gebruik van erfelijk materiaal bi het afsluiten van
een verzekenng toestaat In Mederiand mogen verze-
kerngen hun klanien alieen aan  erfelijkhelos-
onderzoek onderwerpen 8 het gaat om wverzeke-
ringen van maer dan 300,000 gulden. Volgens een
woordvoerder van het Verbond van Verzekeraars
maken bing alle verzekeraars gebrulk van deze
mogelijkheid.

Een door de Bnise overheid mgestalde advies-
commissie basloot gisieren dat de test woor het
opsparen van een verhoogde kans op de ziekle van
Huntington betrouwbaar is. De commissie buigl zich
ook over andere lests voor verschillende zektes,
zoals erfelijka borstkanker en Alzhabmes,

In Medertand hebben wverzekeraars afgesproken dal
kianten die zich voor minder den 300000 gulden
varzekeren niet arfalijk mogen wordan getest “deker
niet als het om Hunfinglon gaal, want dat s
onbehandalbaar’, zegt de woordvoerder van hel
“Warbond.

Het maratorium is ingesteld “omdat we de medische
sector niet de kans willen ontnemen om verdergaand
genstisch onderzoek te doen’, aldus de WoORdVOET:
der. Het verplicht stellen van erfelijkheidsonderzoeken
ral hiel medische onderzoek remman, verwacht de
woordvoerder, omdat niemand zich dan woor Zulk
cnderzoak zal willen lenen.

Bovendien is de huidige stand van het onderzoek
moeilijk te vertalen naar Individuele risico’s, aldus de
woordvoerder. Dal neemt niet weg dat de Neder-
landse verzekeraars de ontwikkelingen van genatica
“met een grote belangstelling” volgen. *Uiteindalik zal
arfelijkheidsonderzoek mogeljk een rol kunnen spelen
hii risicoselectie’. zeat de woordvoerder,

Crtic In Groot-Brittennia vnazen dal het doar o8 jongste onbwikkesingen

woor sommigen onmagelik zal worden ean vercekering af te skifan

denken juist dat klanten die veal zZiektegevallen
hebben binnen de familie. maar zelf kerngezond Zijn,
gebaal zuflen zijn bij de masatregelan, omdat zij wer-
genkingen in hun fichting kunnen weerleggen.

5 Watkin van de Huntingion Dideass Association heefi
de Britse regaring opgercepen een fonds op te richien
dat kan worden gebruikt door mensen die een erfelijke
ziekte hebben en daardoor mesr premig mogten
betalen. fe is et verosasd over de maatregelen. it
is echi een voortzetting van wal in de prakiijk al
gebeurt”, aldus Watkin tegen de BBLC.

(Dossier genetische  manipulatie
e G, il

cahter DMNA

Hemochromatose is in tegenstelling tot de
meeste erfelijke ziekten goed behandelbaar.
De erfelijke factor en dus het DNA onderzoek
mag dus geen risicofactor zijn voor een
verzekeraar.

Op dit moment zijn er onderhandelingen
gaande met verzekeraars en worden er door
de Hemochromatose Vereniging MNederland
adviezen gegeven aan deze verzekeraars.

Het een en ander heeft al geresulteerd in een
contact met ean tussenpersoon in Lelystad die
problemen met verzekeringen en ziektes enfof
aandoeningen serieus beziet en daar een
goede en redelijke kosten/baten analyse van
maakt. In de volgende |JZERwIJZER Kunnen
wij u daar wellicht meer over berichten.

Mocht u op dit moment al problemen
ondervinden met verzekeringen en dergelijke
neemt u dan contact op met Cor van Tilborg,
0162 433681, die het een en ander codrdineert
met betrekking tot verzekeringen. &

8-
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Informatie

Er is werschillende informatie heschik-
baar voor laden en niet-deden, voor al-
les geldt dat u het bedrag evermaakt
op giro 8408045 Ln.v. HVYN Amster-
darm onder vermalding van het nummes
En uw pdresgegevens.

b.litgebreide brochure Wat o wil
welsn  over Hemochromatose: wvoor
beden #5860 voor nigt leden #H,6Q

2. Artikel Mederands Tidechrift voor
de Geneeshunde, zonder Bleratuurlijst
jull 1999: vour leden £3.50 voor niet-
imdan /5,00

3. Artlkel Nededends Tiidsehrift voor
de Geneeskunde, met literatuurljsn juli
1988: wvoor ledon f4 00 wvoor niet-
leden FB.60

. Hulp bij aderlaten:
wonr leden  F3.50
15,00

woor  niat-laden

Drie-luikan/Strogifolders zljn op aan-
Wrasg verkrijgbaar vin hat secrelariant.

Een flidmaat- of donatsurschap van de
wereniging loopt van 1 januan ot an
mel E1 decomber van een jaar,
Opzeggen van het lidmeatschap woor
31 december van een kalenderjasr,

Voor patiéntencontact en informatie:
Cor van Tilborg 0162 433681

Wilma Meerdeveld 020 6368693

Ria en Marius Straver 013 5331803
Philip de Sterke per  a-mall
pdesterke@hemochromatose nl

Onze web-site:

wioana hemochromatose nl

Valgende LJZERwWLIZER:
31 miaart 2007

Knip de han uit &n stuur dezs in een voldoende gefrankeerde envelop near de HVN, Buiksloterbresk 32, 1034 XC Amsierdam
e e e e e e s e e o e i e s e e e e et e o S S B e o s

ecamber 20040

Colofon

WZERWIJZER iz ean kwartaaluitgove wan de Hemochromatose Vareniging
Mederand, de vereniging heeft als doal het behartigen van patiéntenbelangen
¥an mensen met hemochrometoss,

De gindverantwoordelijkheid van de UZERwWIJZER ligt bij het bestuur van di
HVN. De verantwoordelijkbeid van do inhoud wan artikelen berust bij dn
duteurs. Hoewel de LIZERWIIZER mat zesr vesl zorg is snmeEngesteld,
aanvaardt de HVYN geen enkele asnsprokelijkheid voor schade ontstaan door
eventuele fouten eniof envolkomenheden,

De velgende IIZERwWLIZER wverzchignt op 21 masrt 2001, De sluitingadatum
veor kopi is uitedijk 10 masre 2001,

Dvernemen van artikelon en mededalingen wit dit blsd is, na schriftelijike
torstamming van het bestuer van de HYN, met bronvermelding geoorloofd,

Redactis

Wilma Meerdeveld, Philip de Sterka en Car van Tiborg
Comespondeantig-adres: REDACTIE LIZERwWIJZER

Hamochromatose Veremiging Nederlsmd

Bulksiorerbreak 32, 1094 XC Amsterdam

Telefoon en lax: D20 6366693 E-meil w.mesrdeveld@hemachromatose,nl

Hat bestuwr van de Hemochrometose Vereniging Nederand:
Voorzitter: Dhe. P de Sterke.telefoon en fax: 020 42007849

e=mall: pdesterke@hemochromatosa.nl

Sacrataria: Dhr, ©. van Tdborg, telefeon en fax: 0162 433681

a-mall: cov tifborg@hemochromanose .al

Penningmeester: Mw, W, Moarleveld, telefoon en fax; 020 6366683
o-mdls womeereveld@hamochrematoss nl

Secretarizat van de HVN: Zandbeovel B6, 4901 HX Oostethout, telefoon en
lax: 0162 433881

Medisch sdviseurs HVYN:
Dr. C.TH.E.M, van Deursen
Dr. C. van dar Hewul

Dr. H.G. Hreaftenbarg
Prof. dr, J.J.M. Marx

O, DAW. Swinkels

HEMOCHROMATOSE VERENIGING NEDERLAND

AANMELDINGSKAART

Ja, ik steun de Hemochromatose Vereniging Nederland en word:

O Bd wan de Hemochromatose Vereniging Maderland voor tenminste £ 30,00 pet jaar

[ gezinsbd ven de Hemochromatose Vereniging Nederland voor tenminste £ 40,00 per jaar
L] donatewr van de Hemochromatose Vareniging Nederland voor tenminste ¢ 35.00 per jaar
Ik betaal na ontvangst van de acceptgiro

Vooretter(s} en naam -

nn

Adres :

Postcode &n plaats ;

Provincie

Gehoortedatum:

—

Telefoon

Faxnummer
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