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UIT de BESTUURSKAMER

daor Cor van Tilbong

Terwijl ik zit te schrijven geselen regen en wind de
ramen, De zomer is voorbij. De vakantiepenode, die
hopalijk heeft gebracht wat u & van verwachtie, ligt
met wat voor het bestuur van de Hemochromalose
Vereniging Mederfand (HVN] een "rustige” periode is,
achier ons.

Ma diverse bijeenkomsten met Nederlandse Pati#nten/
Consumenten Federatie (NP/CF) ziin we zover dat
met de implementatie (het verspreidenl van de pro-
ducten van de 2-3 gesprekkan  kan worden begon-
nen, De producten zijn onder meer een aandachts-
puntenlijst voor de patignt, esn communicatienchtlign
voor de aris en de brochure hemochromatose, Voor
et verspresden van deze producten al eerst een res-
ponsmailing worden vitgevoerd ander artsen door het
MPTCFE, & wil u mogmaaks verzoeken am de naam,
de furctie en de naam ven het ziekenhuis von uw be-
handelend arts door e geven aan het secrctarmol.
Ceze adiessen zijn woor de responsmailing dringerd
nodig. De HVH gast ook de brochure "Ewaliteits-
criteria wanuit het patiéntenperspectet” verspreiden.
Op 3 november 2001 houd:l de HVN, gedurende de
week van de chronisch zieken, een voorlichuingsdag
in Hotterdam. De uitnodiging voor deze dag staat in
deze LIZERwWIJZER op pagina 7.

Ma het overieg dat we hebben gehad met de heer
Chine van het ministare van Valksgezondheid Wel-
zijgn en Sport, zijn we door hem geintroducesrd bij
het College veor Zorgverzekeraars. Ma het eerste
oniénterend gesprek & er gen vervolggesprek ge-
pland, Onderwerpen die door de HVN ter tafel zijn
gebracht zijn onder andere, het oprichten van een
stichting hemochromatose, het vroegtijdig opspo-
ren van patiénten met hemochromatose (het fami-
lieonderzoek is hierbi) zeer belangrijk] en het preva-
lentie onderzoek van het Radboud Ziekenhuis te
Mijmegen,

Helaas heeft medische advisaur dr. Van der Heul
wit Tilburg t& kennen gegeven te moeten stoppen
als medisch adviseur van de HVN. Door zijn drokbks
wearkzeamheden s het hem niet mogelijk deze
functia nog langer wit te oefenen. Wi willen vanaf
deze plaats dr. Van der Heul bedanken voor zin
INEEl YOO ONZE yereniging.

Onze wvoorzitter Philip de Sterke is in Cains,
Australie, wasr hij de Wereldconferentic ijperstof-
wisseling bipweoomt. De contacten met bestuurdsrs
van buitenlandse verenigingen €n ertsen worden o
gangehaald en verstevigd.

Het gebruik wan dunnere naalden en nieuwe syste-
men bij het aderlaten wordt opgencmen in het
boekje “aderlaten”. OF het ean bijlage gaat worden
met vermelding ven de systemen of dat de be-
staande brochura herschreven gaat worden is nog
niet bekend. Wij houden v op de hoogte.

Wist u dat de Chronisch zieken en Gehandicapten-

Inhoud van deze editie: raad (CG-raad) een claimlijst heeft opgesteld. Deze
lijst bevat klachten van zieken en gehandicapten
! dig zijn ingediend via het secretariaal van uw vera-
Uit de haatumum_u( - 2 miging. Hebt u problemen met de Wet Voaorzienin-
Inhowd ven daze editie - - s 2 gen Gehandicapten op sociaal, medisch gebied of
Dverdaad schBadt - immmmmmmmm s e eeee 3 anderszing laat het ong weten. 'Wij zorgen ervoor
Second opinion: Hoe pak je dat agn? ---—----—- B dat de klachten bij de CG-rasd komen.
Hoe "I'i“d ik op -3' I'I-'D'H'll'l'lh'lr m1 dﬂ ‘"Inmti'!- Tot aen '.‘rn|g.gnda e daEr
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Crderstaand arikel is gepubbcesrd in et Thdschrift voor Huisartsgeneeskunde, jaaigesg 18, nr, 2, fobruar J00

Door;

Dr, C.T.B.M, van Deursen; internist, Atrium Medisch Centrum, Brunssum
Dr. M. H.J. Vaessen; huisars 1e Brunssum

Cr. J. ten Kare; klinisch chemicus, Atriom WMedisch Centrum, Brunssum

Genetische hemochromatose {GH) is een frequent voorkomende erfe-
lijke aandoening. De meest voorkomende klachten/verschijnselen zijn
moeheid, gewrichtspijnen en afwijkingen bij levertests. Het stellen
van de diagnosae hoeft geen probleem te zijn. Belangriik is om aan ij-
zer als mogelijke oorzaak van de klachten te denken. De behandeling
bestaat uit wekelijkse aderlatingen, gevolgd door onderhowdstherapie.

Ean man ven 44 jear berocht in
seplember 13897 de palikliniek 1n-
terna Genseskunde in wemand met
kiachten van pip in de procimale
interfalangeale  gewrichten  (FIF)
van bekde henden. Oe klachien be-
stondan cngeaveer anderhall jaar s
de man was daar zijn huisarts Aaar
de orihopedsch chinig venswezen.
Toen er bij blosdondersock ook
varhgogde  transammasewaarden
werden gavonden, had de patiént
uil @igen beweging een afsprask bij
da internst gamaskt, die bip kends
omdat hi| artsenberoeksr & Er
Wag gean sprake van can officidla
WEmij@ng  met wangstﬁlirrg daor
de Nusarts,

Er wiren al gans montgenfoto’s van
de handen gemaskt, waamop toen
geen alwikingen waren (e nen. De
leatste g had de pabEnt pjn san
de metacarpofalangaale gewrchten
(MCP] wvan de tweede en derda win-
ger van de rechierhand. Recenaligk
waren er ook klachten aan de in-
kerschouger, de lmkerknie en de
rechterenkel ontstaan. De intense
it van de pijn vaneerde Bn Br Was
anige ralatie meT INSQAMNIYY &N

W HAOMATOS

koude, In de familie hadden meer
mensen gewrichisklachten. [a pa-
tignt rockia neet. hij gebruikte geen
alcohalhoudands  dranken an  hij
slikie Buproien als de pin 18 e
weird

Bij het lichamaligk ondarrosk was
geen sprake van afwijkingen, met
name gesn oweliing of modhed
vEn de gewrichien.

Er werd lsboratoriumonderzoek
verrichl Relevente uitsisgen Mier-
van wearer: Hb 9 8 menal/l ireferen
H.,5-11,00 celindices
normaal, CAP <% mg/l (<123}, alk-
kalische fesfetese 91 W 1<12B6],
goamma-GT 21 WA (<30, ASAT
46 U 1= 36), ALAT B2 UN | < 38)
an glucoss b, 2 miral/ (4,0-5,5).
Door de typsche gewrichtsklach
ten, mol nama van de MCP- Bn
PIP-gawnchtien, en de atwijkende
laveriesis ward gedscht aan de
deagnede  hamochroraloss, zadal
de iprerstatus werd bepasld: serum
ijeer  4Z.3 pmalll {10.0-Z8,01,
transfeming 2,02 gl 12,2-3,7],
transferrineverzadiging 90%
(=40%) en fedriting 2127 pall (10
278h

hiEwvedarde:

VERENHa N MELIERLANL

pnT;Ina 3

DhA-onderzoek: hompeygool oo
Cys2B2Tyr-mutatie in ket HLA-H-
gen (tegewwoordiy HFE-gen oo
noemd|. De patidnt wonste goen
teverioptg

De conclusie luidde dat hier sprake
WiEE wan BEn hamozygole  warm
van geneliszche hemochromaioss
met lchie rensaminaseverhosgng,

e drig Droers en doe zussen wan
de patignt kregen witleg owvar deze
apndogning en hat erfoljke karak-
ter arvan. 2 gingen akkoord met
ondarzoek bij henpell. Twee broems
blakes gvensens homozygoot 12
riph. Beden hebben al jaren pijn-
kischien san mel name de klens
handgewrichten., Da oudste broes
s hoterozygoot, evensls de drie
Tussen. D middels  overleden
vader wan dit gexin had bi leven
gean klachten. De moedor swilds
rich riel laten onderzocken, Gezien
de verdsling van homozygoten en
hetarozygoian onder de kinderen S
EEn wan de owders waarschijnigk
homozygest en de andess heters:
2yaet (Figuwr 1)
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De behandeling wem de patiént be-
stond ull wekelijkse aderlatingan van
gan halve liter. Het ferritsnegehalte
was 14 masndan later gedasid naar
26 wgll en de trensamenascn Wweren
genormaliseerd, Er werd 8.5 grem
ijper aan hat lichasm onttrokken,

Genetische hemochromatose

Do diagnose hemochromatose werd
voorheen gesicld als o sproke was
van |Bvereirrgse op basis van jjrersa-
peling.

Aangerien bij een dergalike patifing
vaak dlabetes mellitus werd vastge:
sleld en hig ook een opwalienda bruine
husdskieur had, vond de term “diabéte
bronzd’ ingang. Aangezien deze crime-
ria als woorwmarden werden gestald,
lgak de sndosning relden wobr 12
komen an 0 weid hefmochromatoss
den ook lange tijd m de lesrboeken
pepresantesnd, Inmicdels i gebleken
dat genetische hemochromatose de
mieest fregquent veorkomende autoso-
moal recesssel ovarsieende aandos-
ning i= onder het Kedksesch ros.
waarby 1 op de 250 & 300 personan
hierwoor homorygoot s 177-5). Voor
ean  huisartsenprektik  van  Z300-
2500 personen komt dit neerop B-10
homozygoten. Bi ongevesr de halfl
en gen kwart yan de yiowwen komen
klinsche werschipnselen  tot  Uiting
et 1

Klinische werschijnselen

Genetische hemochromatose s een
erfelijke aandoening wasrbi o ab-
sarphie wan jjFer is tosgenomen. De
stapeling Begint al op jongea keftijd
en de ijzarvasnrssd neamt i di lpop
van da gijd e GH moel dus niet als
pan  siatische  rekie worden be
schowwd, want de klachten en ver-
sohijngelan onpwikkelen zich naarma:
b de dajd wordert (¥ 1].

Bij de meeste patidnten begmnen de
klashlen tussen het 40ste en S0sie
levansaar, o mannen gesniddeld ten
joar eetder dan bij vrouwen. Da mees:

te algemeng kiachien betrefien moe-

heid, Tullssshed en malsiss. Afhan-

kelijk van de betrekkenheid ven ver-
gchillande organen kunnen de voljen-
da specifiekers klachian ontstaar:

- Een ongeettly of zwaar gevoel n
de lewer of plin rechistoven in de
ik,

- tn het endocrien systeem: pelyurial-

dipsde, gewschtsverlies en peuk, wi-
#end op diabetes mellites,
In de gewrichten kan artropathie
het aprste  sywptoom  zijng et
wordt bij 20-70% ven de patiénten
gerapporeend. Dasrbi| worden pan
grn  cchiendstijffheid gemsid, - De
MECP= en BIP-gewnichten wan met
name da tweede en derde sirasl
2hjn haarbdj betrokken, maar klachten
kumnen in vrijeel alle gewrichien
vaorkomen | Gl

Bij lichamelijk cnderock kan e2n aan-

18 bevindingen het spoor nam ds

juigte fhiagnose BENQBEYEM

- Huyid: hyperplgmentatie.

- Gewrichten: pin, bewegingsbeper-
king, verdikking van d¢ gewrnichian.
Wask zin geen afwijkingen zichi-
Baar,

- Cardowvasculas; tekenen wvan hart
falen bij 0-30% van de patiénien,
Abdamen: hegatomegalie of cimose
met tekenen wan portale hyparten
siE.

- Endocnen systeem: gynadcdmssie,
testisatmiie |*6)

Dz expressie van de ziekte wordt

waarschijnlijh beinvload doar een ooan-

tal omgevingsSlacioren &n  mogoEbik
dood ohnbekesds anders genelische
factoren. Te denkaen vali aan:

- Geogralsche vesschillen;

- Mutatses;

Lanitid:
Gaslachi;
Ideer in woeding:

- Fysiologisch boedwerhies;

- Pathologisch bloedverbes;

- Bloeddonorgchap;

- Herkenning klachtenpatroon en be-
kendned mat de diagnose,

e HEMOCHROMATOSE VERENIGING NEDERLAND

De werklanmg woor de discrepantie
fusgen het santal homozygoot afwij
kenden en het aants zeken moet ge-
zocht worden in dezs Factorsn, Een
struikalblok bavindi zich al msn et
begin vwan hel disgnostisch proces
Rerening houden met leer als oo
ragk woor de klschten = een belang
rijke porste a0,

Bij welke petiént moel men &an |jper
danken?

Bij wolwasgan mannan an urouwen
met klachten yan caverklaarda chro.
migcie moeheid endol chronische ge-
wichisklachien  eniol  omverslagrdes
verhoging van ransaminasan { 7],

Diagnostiek

Maast erignterend bloedonderzosk,
weoarbij het Hb, de calindices, BSE of
CRAF, transaminaseny en gamma-TC
warden Bepaald, wordl de |j2erstaies
enderzocht daar midde! van de trams-
ferringverzadiging en het serumiarit-
negehelie. Een eventusle SScundaine
ijzerstapaling kan men 20 op hét
spaar kemen. Ben antstekingsreactis,
vast te stellen man de hand van een
\l:fhunging wan BSE of CRP. kan pen
stiging van de serumferitinespiegel
veroorzaken ("B, Dok hepatitis kan
hiermes gepasrd gaan. Het = Aultig
arm hiermee b de interpratatie van o
ferritinebepaling rekening te houden
Dw transfercnewverradiging s  heat
meest sensiticf voor jrestapaling &0
de ferribnespiegel is een mesl voor
oe hoeveelhaid ijrer. De diagnose he-
machromatose dient ernstig OVERwo-
qen te worden bij een transferringwer-
eadigeng >45%, al dan niet in combi:
natie met serumferdtnge > 280 gl
idaza waardan zijn atharkalik van de
methode die gabruikt wordt, g refe-
rentieweanden en wvan de  weten
schappelijke ontwikkelingen in het
jjzerondsrzoek]. Veor uitbreiding wan
het onderzack naar de famiie van de
patignt is DNA-onderzoek van belang.
Met de ontdekking ven de Cys282-
Tyr-mutatea van het HFE-gan, die een




INE ))H)N )

me ...
(WP ity

v oai = ik

Figwr T Stvmboont van de Tari van de padidng wi de boscfroven

= dALNT,

grote correlatie met het voarkamen
genetische . hemochromatose
reeefl, kan de diagnose verder waorden
onderbouerd. Als de Cys2B2Tyr-mie
tatie bij de patiént aanwezng &, wordi
deze ook gebruikt om de familieladen
te onderroaken Y3,
Nu op dere mareer de disgnose ha-
machiomatose veelal kan worden ge-
slald, 15 een beverbioptic geen nood-
iekelijk onderdecl van de procedure
meer, Wel is o7 nog een indicatie voar
dit anderzoek bij
- Afwijkende leveriesis;
- Hepatgmegalie:
- Serumleriting = 1000;

Cofacioren als mleohal an HCW (9],

wan

Behandeding

Het doel van de behandeling bij GH is
oM o8 overmaal aan ijzer asn het &
chaam te onttrekken, 1tenends
jverdera} orgaanschade e voarka-

0T

als mogelijke oorzaak.

AM=LZ 0 MO0

serumferritinespiegel.

mern. Dit kan pp eenvoudigs mander
wiarden uitgeveied door aderlatingen.
Een halve iter bloed bewat ongeveer
0,25 g izer. De aderatingen warden
vwekedjks warrichil, onder contrale van
hat Hb em op geleds van de sarom-
fermtinecansentratie

Men stresfi naar een waorde van 25
53 pa'l. Na het bereiken van dit mik
veau (vaak na 1-1.5 jaarl kan de fre-
guentie warden  teruggebracht  tot
rhgestal 4-8 aderatingen per jear,

Prognose

Do levensvenggchiing won aan goeti-
ent mat genetische hemochromalose,
dig nog geen cirose neeft oaibwik-
keid, 5 na nofmalisenng van de hoe
veelhend izer 0 het lichaam vergelijk-
besr mel de van iemand zonder GH
[&"].

Als ar pan indicatie voor bestest, kan
de toestand van de lover mal bebulp

HEMOCHROMATOSE VERENIG

|'.:I': |||: | I-| '-. A |l.|_

van echograle en bepaling van het
alfgfoeiaproteine  worden  verwolgd.
Bij werdenking op het onistzan van
cirrose an verandering in egrder vast.
pestelde cirrosa kan eeén |averbioptio
uerech'ruuardlgd fin. Er is owver de
noodzeak van een leverbioptic. discus-
gla gaande.

Tot slot

De disgnostiek ven irerstapeling is
romduil eenvoudia en de behandeding
eryan Desrsal wil oeen  eEUASsEnOWd
maar probaat middel:  adadstingen.
Wat de dhagnose betrelt, it de clou
m et ‘denken san zer’ als ogrzaak
werbr &8 klachten van ge patiént. Da
betangiikste stap is dearmee al gezet
en n de messte gevallen kan de dia-
gnase  vervalgens  whij  pemakkelik
warden gesteld

= Bi| algpemene malaise, gawrichtsklachten en afwijking in levertests denkan aan ijzer

= Bepaling van serumijzer, transferrine, transferrineverzadiging en serumferritine en
ankele orignterende hematologische en biochemische parameters zijn van belang.
Denk hi] afwikende ijzerstatus aan hemochromatose.

* Familieonderzoek met behulp van DNA-onderzoek is nodig.

= Behandeling vindt plaats in de vorm van aderlatingen, op geleide van de

#
o = e =
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Second Opinion

Hoe pak je dat aan?

|

De vrijwilligers van het telefonisch lotgenctencontact voor de Hemochromatose Vereniging Nederland voeren
regeimatig telefoongesprekken met hemochromatosepatiénten die emstig twijfelen aan de manier waarep hun
artsen de jjzerstepeling te Hf gaan. In veel gevallen west de patiént zeker dot de behandeling anders zou moe-
ten worden uitgeveerd emdat zii dat in de WZERwLJZER hebben gelezen of omdat het onderwerp op een van
de informatiedagen is besproken. Zij willen dan een "second opinion” ofwel een tweade mening van een ande-
re arts. De vraag luidt dan: “kan ik zomaar naar een andere arts stappen voor 2o'n second opinion?”

IEDEREEN HEEFT HET RECHT OF EEN SECOND OFI-
MION. De patiént geat dan samen met de specialist
of huisarts op zoek naar een deskundiger specialist
dan de eigen behandelasr.

Een sacond opinion wordt meestal vergoed, maar
rieem voor de zekerheid toch aktijd eerst contact op
met de EDEEVEIT-E'EHI'EHT.

Eeri patignt kan ook op eigen houlje een arts zoeken
woor esn second opinion. Maar zonder de verwijzing
van de huigars vormt de vergoeding vaak een pro-
bleem.

Wanneer j& een second opimion krijgt DAl je onder
behandeling van jg eigen specialist. Wil een patiént
veranderen van behandelsar —dit is jeders goed
recht- dan is het verstandig dit aan alle betrokken
partijen ve mehdan,

Als de tweede aris een andere conclusie trekt dan de
gerste komen zij vesk gezamenlik tot een eindoor-
deel. |s dit niet het geval, dan is hat belangrilk dat de
patiént zich goed lagt voorlichten door beide deskun-
digen. Om vervolgens een keuze te maken voor de

eventuele verdere behandeling.
{Bron: esith P, Gevanms, diecteus Lardelfk Infermatssunt Potienten|

Hoe vind ik op 3 november 2001 de informatie— en voorlichtingsdag

OPENBAAR VERVOER

Wanaf Hotterdam Centraal Station:

Tramiijn 7 richting Burg. Oudaan/Woudestein
irstappen bij het emdpunt

Tramiijn 1 richiing de Esch

Uitstappen halie YWoudaestein

Vanaf Rotterdam Station Blaak:
Tramlijn 1 richting de Esch
Lhtstappen halte Honingerdijk

Wansf Rotterdam Station Alexander:

metrolijn richting Marconiplein
Litstappen halte Krelingse Zoom

pagina &

EIGEN YERVOER

Vanuit de richting Amsterdam/Dien Haag en vanuit
de richting Utrecht via de A20 naar de A16 richting
Breda/Dordrecht.

Op da A16 vanuit beide richtingen afslag Centrum
{afrit 25]

Wolg op de rotonde de barden Centrum (Abram van
Riickevorselwegl, bij de eerstvolgende verkearslich:
ten rechtsaf {Burg. Qudiaan)

Inrit:

Eerste weg rechts, na wramius. Op de rotende van
het complex rechisaf {Gebouw M),



UITNODIGING

3 NOVEMBER 2001

OF ZATERDAG 3 NOVEMBER 2001 ORGANISEERT DE HEMOCHROMATOSE VERENIGING NEDER-
LAND EEN INFORMATIE EN VOORLICHTINGSDAG VOOR HEMOCHROMATOSEPATIENTEN, HUN
FAMILIE EN OVERIGE GEINTERESSEERDEN IN HET

ERASMUS EXPO- & CONGRESCENTRUM
(GEBOUW M)
BURG. OUDLAAN 50 TE ROTTERDAM

[FROUTERESCHAIIYING OF PRGINA G|

PROGRAMMA.:
12.00: ONTVANGST MET KOFFIE, THEE EN EEN BROODJE

13.00: Mevrouw dr. J. den Ouden - Muller {internist St. Franciscus Ziekenhuis te Rotterdam)
Algemene inleiding hemochromatose

Aansluitend gelegenheid tot het stellen van vragen aan dr. J. den Quden-Muller

14.00: PAUZE met koffie, thee en sen broodje.
Tijdens de pauze is er volop gelegenheid tot het stellen van vragen aan de vrijwilligers
van de HVN en de sprekers

15.00: Mevrouw dr. D. Swinkels (klinisch chemicus, arts UMC Radboud te Nijmegen)
Erfelijkheid rondom hemochromatose

Aansluitend gelegenheid tot hat stellen van vragen aan dr, D, Swinkels

16.00:  Algemene vragenronde en discussie
16.30:  Shiting

De kosten voor deze dag zijn £ 5.00 voor leden en £ 12,50 voor niet leden.

U kunt zich tot maandag 29 oktober 2007 opgeven bij:

Cor van Tilborg: telefoon: 0162 433681, e-mail: c.v.tilborg@hemochromatose.nl
Wilma Meerleveld: telefoon: 020 6366693, e-mall: w.meerleveld@hemochromatose.nl
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Werldeonges zertohwisse

e Ve1Sg

DOOR: PHILIF DE STERKE

Een keer per twee jaar wordt er een Wereldcongres kzerstofwisseiing georganiseerd. In 2001 vond
dit congres plaats in Cairns in het noord-oosten van Australié. De bijeenkomst van artsen, onder-
zoekers en wetanschappers duurde van zaterdag 18 tot en met donderdag 23 augustus.

De aandacht voor hemochromatose is sinds enkele jaren enorm toegencman &n op het congres was
dat duidelijk te merken. Een groot deel van de conferentie had als onderwerp hemochromatose.

Als vertegenwoordiger van de Nederlandse patiéntenvereniging was ik op deze conferentie aanwe-
zig. Naast mij waren er vertegenwoordigers van hemochromatose patiéntenverenigingen uit Austra-
lie, Frankrijk, Zuid-Afrika, Engeland, Amerika, Canada en lerland. Van de driehonderdvijftig arisen

en onderzoekers waren er vier uit Nederland.

Een groot deel van de presentaties ging over zeer
specifieke onderwerpan op celniveau, maar ook an-
dere meer praktijkgerichte onderwerpen werden be-
sproken, zoals bevolkingsscreening op hamochrama-
tose, waargver meer in de volgende LJZERwIIZEH.
In totaal waren er mesr dan honderd presentaties en
op nog eens ruim tweehonderdentwintig groteé bor-
den werden in een zaal onderzoeken gepresenteerd
iposterpresentates). Daarnaast was er nog een S
multaan lopend programma van dé Australisch pati-
entenversnging, wasrop ik een witleg heb gegeven
over wat onae wereniging in Mededand doet. Een
verelag van deze conferentie volgt hisronder, Een
verslag van dae weetenschappehjke conferantie waolgt
in de valgande |JZERwIJZER,

Tijdens de pauzes heb ik vooral vesl gesproken met
de vertagenwoordigers van andere hemochromatose
verenigingen en het was echt fantastisch om hen
epns in levenda lijve te zien, na met enkele mensen
al jareniang via e-mail te corresponderen. Wat my
vooral opviel i wal esn geluk ik heb om t& mogen
samenwerken met onze endere bestuursleden, Het
ikt normaal dat alles rond de HYMN goed verloopt,
maar als je dan met de andere bestuurders van vere
nigingen spreekl en hoort over alle interne proble-
men met persanen die alles in eigen hand houdsn,
wehsites die niet werken, eic. etc. Wat natuurlijk
ook een grote rol speelt is dat de overheden van an-
dere landen patiéntenverenigingen niet of nauwelijks
onderstaunt.

pawna-ﬂ

HEMOCHROMATOSE VERENIGING NEDERLAND

Dok veranigingen uit een aantal andere tanden hiel-
den ean presentatie over wat er bij hen gaande was,
Hieronder de samenvattngen van aen aantal prasan-
taties:

Engeland {Janet Fermau):

De vereniging bastaat al meer dan tien jaar en heeft
momentéel achthonderdvifftien leden, waarsan vijf-
honderd actief. In samenwerking met de vereniging
voor hematologen heeft men een vitgebreid protocol
voor de disgnose en behandeling van hemochroma-
tose opgesteld (hinnen ankale maanden 12 lezen via:
wvrw ghsoc.org. De vereniging sponsort een onder-
zoek naar de kwalltelt van leven bij hemochfomaio-
ge. De achtergrond hisrvan is dat er veal ondarzoek
gebeurt op het gebied van hemochromatose werald-
wijd, maar dat er nauwelijks of geen onderzoek ge-
doan wordt nesr problamen op sociaal gebled of
praktische problemen zeels bijvoorbaeld probleman
bij het aderlaten. Deze krtiek op de onderzochers
wordt uneniem gedeeld door alle andere hemochre-
matose veranigingen.

Mieuw fealand (dr. M. Burtl:

Hier worden paténten met hemochromatosé ge-
woon geaccepteerd als bloeddonoren als ze san de
normale criteria voldoen. Men houd het ferritne EN
het T.5.% onder de BO.

De frequentie van hemochromatose is ongevedr 1
pp de 200, wat ongeveer hetzelide is als in Neder-
land,
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Tesmanie, fwd Australié (dr. M, Beamish):

Freguentie hemochromatosz 1 op 200, Grootste
probleem dat genoemd woedt s dat izerwaarden
vaagk alleen getest worden bij viovwen, omdat zi
immers een rsico hebben op een ijzertekort, Op de-
2 manier komt men er dan achter dat er sprake is
van hemochrometose. Omdat de test bij mannen
meestal niet wordt witgsvoerd wordt bij hen de dia-
gnose vaek nigt gesteld.

Frankrijk idr. Borot & Martinz):

De Franse hemochromatose vereniging is meer dan
tien jaar geleden opgericht. Men heaft nu veertian
honderd leden. Omdat de afstanden naar een zieksn-
huis soms erg lang zijn heeft men adeslaat sets sa-
mengesteld zodot de patiént dese relf thuis kan wit-
voeren. Extra informatie wardt nist gegeven, zodat
hat voor mij een waag blifft of dit echt goed werk:
omdat immers het Hb voor iedere aderdating geme-
ten moet worden en dat er toch moeestal een huis-
ars in de buurt zal ziin die de aderdating zow kunnen
uitvoeren, In Frankrijk heeft men een enquéte ge-
houden onder de patiénten en een van de ultkom-
gten was dat bij slechts 48% wan de familieleden
van de hemochromatose paténten onderzocht is of
zij de aandoening ook hebben, Uit het publiek wordt
met nadruk opgemerkt dat patiénten met hemochro-
matoge geen zekie hebben maer een stoornis in
de izerstofwisseling. Pas als dit lange tijd onopge-
merkt blifft en er niets aan gedaan wordt omwikkeld
men ziekteverschijnselen, Volgens deze spreker kan
men dan ook beter niet asn de familie vertellen dat
het een erfelijke ziekte is, zodat de kans op mede-
werking toeneemt

Verenigde Staten, Iron Disorders Institute (Chris
Kieffer]

In de Verenigde Staten {V.5.) zijn ar vier verschilen-
de patiégntenverenigingen voor hemochromatose, le-
dere organizatie heeft aldaar zipn eigen prioriteiten en
de informatie die wordt gegeven is niet altijid even
goed onderbouwd. Zo0 s er sen organisatie dis
stgeds sendringt op DNA-testen voor kinderen, ter-
wijl genetische discriminatie een behooriijk probleem
is in dat land. OFf de directe samenwerking met een
van de commerciele DNA-tabs hierbi) een rol spealt
is onduidalijk,

Het Iron Disorders Institute probeert zich te onder-
schesden van de andere organisaties door goede
contactan te leggen met alle overheidsinstanties en
hun voorzitter zit dan ook m Washington waar een
groot deel van de tijd besteed wordt aan het lobby-
en. Hun medische adviesraad wordt gevormd door
bijna alle top hemochromatose specialisten in da V.
5., het merendeel van hen sprak op deze conferen-
tig.

AEMUCHRUMATC SE VERENESING NEDERL AN

Het bloed van hemochromatose-patiénten wordt na
een overheidsbeslissing, eind 1999 geaccepteerd
voor donatie, maar door een grote buresucratie ge-
beurt dit ir de praktijk pas bij ongeveer vijftien ragio-
nale bloedbanken.

Men stimufeert de standaardisatie wan |sbwaardean
van bload dat op ijzer wordt onderzocht. Uit s&n on-
derzosk kwam naar voren dat de resultaten van
maonsters verzonden nasr verschillende ziekenhuizan
enorm - verschilden. Bij sommige patiénten met he
maochromatose zou de diagnose niet warden gesteld,
terwijl bij andere de diagnose juist wel zou worden
gestedd terwijl er geen sprake was van hemochroma:
toss.

Yolgens Chris Kieffer iz de standaardisatie van be.
handelprotocollen voor hemochromatose over de he-
ke wereld erg belangrijk en zou hier san begonnen
moeiaen wordgn!

Canada {Chram Cottingham)

Vareneging 5 opgericht in 1980, In 1985 had men
vierhcndervijftig leden en in datzelfde jaar werd er
een anderzoek gedsan waaruit bleek dat 1 op de
300 Camadezen hemochromatose hed, dat  ziin
80000 personen, Op dit moment heeft men 2even-
hondertwesénzastig leden. In 2007 wil men de we-
reldconferentie organiseren in Vancouver.

Twee jaar geleden werd beslboten dat de confarentie
wvoor 2003 in Washington ral plaatsvinden en dit jaar
werd besioten dat in 2008 de conferentie zal plasts-
winden in Praag.

In de volgenda [JZERwWIJZER zal er een verslag
staan van de wetenschappelijke ontwikkelingan ge-
presenteerd op deze conferentie, Onder andere
zal bevol-kingsscreening en de verschillende stand-
punten heromtrent worden toagelichi,

o e T e e W
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linveraal.

Mg vader {57 jaarl, 15 snds ongeveer zas jaar lijder
aan de gevolgen van de aandoening hemochromato-
ge. Het is sen “erfelijke stwijking” die mij dus enkel
“draagster” van het gen heeft gemaaki. Voor mijn
vader is het ingrijpender,

Hij heeft suikarziakie en in 1995 heeft hij een aantal
overbruggingen aan het hart gekregen. Later heeft
hij ook nog eens enkele vernauwingen in de buik ge-
had die met een rogensamde “stand” Zijn opgelost,
Maar het ergste is die constante piyn die hij
heett in spieren en gewrichten,

Hij kan niet meer werken &n de kbeinste in-
spanning moet hij bekopan met opgezwolien
en zeer pinljke ledematen. Ben klen vodf-
beeld hisrvan is dat hj na het anceiean van
enkele rozenplantjes enorme  opgsowaollan,
stramme handen krijgr.

YVerder is &r dé constante pin in banen en
rug, het s nachts moeilijk kunnen slapen
omdat hij wakker wordt van de pijn.

Zijn eerste en enige kleinkind, myn dochber
Silke van nu bijna twee, i zijn ocogappel. Zij geeft
hem de moed om verder te bljven gaan,

Maast aderlatingen en gewone pinstillers zoals da-
falgan en nurofen, heeft hij geen specifieke medica:
tig. Het kan toch niet waar zijn, dat ér in deze mo-
derne, vergevorderde wereld van wetenschap en ge-

neeskunde, geen oplossing is voor deze problemen?

Hier in Belgié bestaat er wainig informatie rondam
deze aandoening en bijkomende klachten. |k ben
steeds op zoek naar informatie omtrent doeltreffen-
da pijnbestripding. Ik zou het enorm op prig stellen
om een oplossing aangedragen te krijgen want ik
hou heel veel van mijn vader maar kan hem niet hel-
pen. Hij klaagt zelden maar aan zijn gelaat zwe je dat
hij pijn heaft, Je eigen vader in vijf tot zes jaar tijd te
zlen aftakelen wvan een  man  mel
“sporbenen” naar ean man metl Cdunng-
beentjes” doet zeer,

De onzekerheid voor de toekomst bHf onuit-
pesproken, zeker bii hem. Zijn taalgebruik
zegt ons meer dan genoeg over wat hij ar
zell van denkt. "lk mag al enarm gelukkig
Zijn ais |k Silkke hear eersie communic mMag
magmaken ,.."

Zo kan ik nog uren doargaan, mijn concrete
vraag is:

Wat kan er zoal gebeuren omtrent de pijnbe-
atrijding van gewrichien en spieren in dere situatie
en wat kan er preventief worden gadaan?

Anja, Heverlee [Beigié)

Haam sn adres van de seheijlater zin bij de redacte bekend. Ds
HVE heaft reads ainlwosid kiannel geven of de gostalde sragon,
Haeft u achiar nog sanvidlenda tipe, kunt o dess ssn Anjs daar-
gevan T i radectia.

Patiénten slecht geinformeerd over medisch dossier

Patigntan krigen verkesnde informatie over de rechiten die 2e hebben om het mediscn dossier in 1e zien. Arisen weten na
malgh vaak niet wat deze rechtan zijn, Dat biijkt uit een onderzoek door de Verenigang van PatigntersCansumentsnorga-
nisgties in Limburg, De vereniging dead een onderzoek bij alle Limburgse ziekenhuizen en negen huisartsenprakliken.
Daarbdj ging het met name ower de wtvoering van de Wet op geneeskundige behandelingsavereenkomst (WBGO). Velgens
dezs wet heeft de aris de plicht een dossker zongvwidig bij te hooden en haeft de patignt het recht &p inzage, afechrift &n
VEMIENgngG van ijn geoewesns.

D procedures gver het inzien ven een madiach dossier lopen negal uitsen concludasrde ondermekster M. Gilas: “Im et
ene ziskeahuis Moat j@ sen vorzoek mdianen bij het bestuur, Bij het andere weer biy da patiéntenservice. Bij de ene arts
maet j& hel verzoak motiveren, bij de ander niet”

Volgens de wet moat ja het dossiar gewoon mee kunnan krijgen, zonder dat je san toelichting daarbij hoeft te geven. Een
patiént mag de informatle die een andere arts heaft doorgageven miet inzien. Artsen hoeven persooniijke werkagatekandn-
gen niet s de patignt te laten zian.

{Brom: Zorgkranth
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IJZERvreterTJES

In deze rubriek kunt u oproepjes en ps pleatsen! Tevens
kunnen ingeronden brieven hier hun plaats vinden, Voor in-
gezonoen en geplaatste brieven en tips geldt wal de regel
dat de redactle niet hoeft in 12 stemmean met de inhoud en
brigven kan inkorten,

Heacties mogen ook telefonisch worden doorgegeven aan
de redacne (020 6366693}

Indien u op een bericht reageert vermeld dan het bi het
IIZERvreterTJE geplastsie nummer:

In de vorige ILJZERwWIJZERS ' geplaatste oproepjes:
Lotgenoten die hun enkel- of polsgewricht hebben laten
vastzetten, nadat deze gewrichten door anrose zin aange-
tast, (02.01]

Alternatieve behandelwijzen om schade door artrose te ve-
lichten of zelfs te harsiellen. (02,03

Personen die een dubbelrijdige atrodese lenkell hebben on-
dergaan. 03.01)

Personen {artsen en patiénten} die ervaring hebben met heat
rmiddel QSTEMIL. (03,03

Hemochromatosecpatiénten die een hermia hebben gehad en
zich daarnan hebben laten opereren (06.02)

GEZOCHT;
YWie hesft er ervaring met een mogelfk verband tussen he-
mochromatose en allergie? 107.01)

OPROEP:

Lege cartridges van uw printer, kopieermachine en fax kun-
nen voor de vereniging een sardige bron van inkomsten vor-
men, Verzamel ze en lever 2& in op &en van de informatieda-
gen of bel even met Wilma Meerleveld: 020 6366693

ONZE SPONSORS

Qok onze hartelijke dank

MAAG
LEVER aan de leden &n dona-
DARM teurs die buiten het vast-

gestelde jaarbedrag een

STICHTING .
extra donatie gaven

Ingezonden brieven

Meal verbazing heb ik het ortikel van de heer Bindels in
FIZEAWIJZER 2 over plesmatorase galezen. Migt om-
dat ik mat plasmafonese snnrﬂgnlqka aFvaringen hiek,
wanL 1N tegensieling tot de hear Bindaia hab & alleen
maal goede ervaringen met het bovenstaand Tens-
meean. Tocht heb ik mijn fwiffels pm plasmalorese o
te pessen bij hemachromatosepatiéntan, daarom mijn
verhigal

Sinds de begingaren "B swond & ingeschreven sl
bloeddonar bij de Bosdbank in Hengelo, Dere bload-
bank was in 1921 op zoek naar patitnten waarkij in
plaats van normale bloegafname plasmaforese toege-
past mocht worden. 1k heb me heervonr opgegoven
De cerste keor kreeg ik een navwkeurioe witleg van
wil &1 zoal gebeurde an wend mij ook verteld dat de
tipisduwr langer was dan de normede procedure. |t
weaot mij te hennnenen dal e measial drie s=ssies no
dig wamgn voordat ik klaar was: ér ward gerst bioed
afgenomen en gascheidan, waars ik esm=t hel plas-
fma terugkresg, deama begon de bweeds rande. Do
ndalkd, slechts &n. was niets dikker dan de naalden
die gebruikt werder bij de standaard bloedafname

Al mat al heb ik san plasmafarese op rich geen on
pratlige ervanngan, maar toch ...

Teen ik gr mae begon voelde ik mij nog Reed geaond
er Sportte volop, Plasmaforese deed & In die eorsle
perade gens in de twaall weken, later sens in de acht
wEkan,

I 1596, na wier jaar plesmeforese jca. 22 keer,
kreag ik hinder van mim enkel, zonder dat men wist 1=
athierhalen waarvan dat kwam. Het was hat begin
wan veel gllende an gin.

Fa= ns anderhalf jaar, ik had iemiodels ook last van
myn handen =n KnigEn weist mon ml te vertelen dat ik
hemaochromatose hed, Tot febrwand 1987 ben & doos
gegaan mot plasmaforese-

Toen ik de reumsdoicog, die ontdekie dat ik san ipzer
stapelingsnekta lead, vertelde dat ik al jaen blosdds
fesr wak wadrvan de lastste jaren plasrmalaresedanar
kesk hij higrvan wel even op. Je fag hem denken: “de
Ergs wilae om ijzerstepeling tegen 1e gaan § aderka
ten, de remedic die je al jaren doel. Toen je met plas
maforese bogon had jg geen lichamelijke klaghien,
Misschien hebben de plasmaloresesescies wel pen
averechise urwarking gehad”.

Het bovenstaanda denk K nog steeds met mijn rew:
matokog meel

Pigter van den Hoaven (reactes via de redactie)

Cok uw brief kan hier komen te
staan!!!

= e o
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Grote vraagtekens bif ijzerverrijking
Balanceren tussen TE WEINIG en TE VEEL

Het onderstaand artikel iz overgenomean uit “Voeding Nu®. Het toont san dat het toevoegen van ijzer aan de
veeding niet noodzakelijk is, omdat mean bij een gevarieerd voedingspatroon voldoende ijzer opneamt. Er waor-
den adviezen gegeven waarop te letten om voldoende ijzer binnen te krijgen. Hemochromatosepatiéntan kun-
nen deze adviezen omkeren om zodoende niet ennodig veel ijzer in het lichaam te krijgen of enkele aderlatin-
gen extra per jaar op de koop toe te nemen, Een kauze.

Ter ondersteuning van de voedingsvoorlichting heeft het Voedingscentrum de feiten
rondom ijzerinneming, -status en —benutting op een rijtje gezet. Als een te lage ijzerstatus
dreigt, is aandacht voor het vergroten van de benutting op zijn plaats. Bij sommige bevol-

kingsgroepen is er echter sprake van een te veal aan ijzer.

0

Het lj2er haipt mee By het transport van guur-
stol dogs het licheam en speelt son ol bij de
westking wan een aantal enzymsysiemen die
hetrakken zijn bij oxidatiereacties. Hel e n
hei lichsam kan worden onderverdeeld in het
fysiobogisch  actiewe fjzer  (hamaoglabing,
myogeobing, heemenzymen,  colactoren  an
transportijzer] en de grersporaad.

Deze laatste is opgesiagen n de voam van Ter
fitime in de bever, milt en het beenmeng. Nor-
mgal gesproken bevindt ongewvesr Sartig pio-
cant van de totale hoeveslheid ijzer in het -
cheam 7ich in oo woorraad. DErFE Feaserve
wordt pangeboard glf da woedsng wesig iprer
lewart. Bij lengdirige lage imfeming raakt de
wvoorread uitgeput en ontstaat een tekort, Wanneer er lang-
durlg te veel ijzer wordt opgenomen onistast zerstepeling.

LIZERINMNENENG

Wannear voor de werschillende feeltijds— en geslachtsgroe-
pen da iperinneming  [Wosdselconsumptiepeifing  1338)
wiordt wargeleken met de ireraznbeveling voor de batrel-
fenda FroED iMederlandse Voedselmormen] dan bijken er
grote werschillen g Fijn. Asn de eng kant Zin ar de wow-
win in de wruchtbare leelijd die met een gemiddelde ijze-
pinneming van 10,7 mg per dag 30 procent onder de norm
van 15 mg per dag ritten en de sdolascenten dis ook 25-
30 procent minder innemen dan voor hen wordt asnbave-
lwn. Dsar tegenower Gtaan de mannen vaan 22-66 jpar die
met gan gemiddelde innamang ean 13 mg per dag 46 pro-
cant boven de sanboveling wan B mg per dag zitten, De
overige groepen liggen tussen dere huse uilersen.

LIZERSTATUS

Het i onduidalik in hoeverre een gemiddeld tage inneming
gtk deadwerkelijk ledt tot oen lage ijzerstatus. Dit gezien
het grate verschil in banutting dat afhankelik i van de sta-
tus, Daarom is gericht onderaces raar de grersiatus nodig
Veor het bepalen daarvan worden verschillende parameterns
gebrunkl die el een eigen badrage leveren @an het mzicht
in de 4rajus. Ferrming is een goede maat wior 48 jjFernoor-
faad ef herdglobing voor het fysiologisch actieve ijrer.
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HEMCOCHROMATOSE VERENIGING NEDERLAND

Er wirrden drie stadia van ljzertekort onder-
schesden. Een begnnend iRertekort of ijzar
depletie met een verlaggde ijzervoorrsad en
eveniueal gen verlaspd femtinegehalte, Een
vabrmscnridend yrertakort of (rerdeficidngie,
hierhij is het fariting- sn hel hemoglobine-
gehslte verleagd, evenals da andere blesdpa-
feameters  (zoals serum  ljgen, asntal rode
bloedcrlian en Hrerverzedigingsparcentage)
&n dat van ssrumirensfarnnemceptoren ver:
haagd. Het derde stadium is ijzergebrekeane
mie. Hierbij is ook de prervoorraad in hat
beenmerg versagd.

Uit oncerzoek naer de ijzerstatues b volwas-
sen Mederlanders bleek det 18 procent van
de wouwen van 20-50 jaar esn verlsagd feritinggehaite
had., Bij 4 procent wes volgans de gehantperde critena
sprake van (|rerdeficiBntie. Als hierbi] tewvens het Aiveau
van serumlbransterrinereceptoren was batrokken, xou het
percenmage nog lager kunnen witvallen. Bij mannen wan 20-
B0 jaar werden geen takenen gevonden dié wijpen op eniga
vorm wan fzertakort, Weal waren er aamwijeingen vaor het
vaarkomen van aen te hoge jerstatus. In de oudens keel-
tijgsgroepen werdan verlaagde fertinegehaltes sangstrol-
fen. Megelih spelan hierbs pathalogische processen, zoals
bloedverlias in hat magg-dermkanasd, een rol. Over de ijeer-
status van kinderen en adolescenten in Mederiand zin geen
onderzseksgegevens bekand

[JZERBENLITT ING

e mogelijkheden voor het lichaam om izer uit ¢ scheden
ziin baperkt, Daarom speelt het absorptisproces een hoofd-
ral in met handheven van de izer homeostase in hét li-
chaam. In ket glgemeen worgt maar ean klain gedeette van
het ijzer wit d& voeding gesbsorbeard, Daze hoeveeheld &
zesr variabel, 2owee] fussan individuen ats bennen eenzelfde
pErsaan,

In het algemesn geldl dat hel absorpteparceniags hoger is
nearmate de:ijzeroenoeite 10ensemt enjot de voeding min-
der |jzer bevat,

Het ijzer komit m voedsel in twes vomen voor! ke emijzer




e noreheemijzor. Heemijeer s een anderdesl van hel he
moglobing an myeglobme in ylees, vig en gevsgelie, Mon
heamijeer verwijst naer de ijparmuten in plantaandige oo
dengemidosien, masr sok in viees.

Er is ean grool verschil in benutting van de beids vormen
wan ijzor, Hearmwzer wordi onder alic omstandigheden nals
vel goed gesbsorbecrd. De samenstelling van de maaltijd
heedt weinig invioed op de benutting van heamizer, MNaar
schatting wardt beermijzer voor ongavesr 28 procent geab-
b,

De absanptie van non-heamijzar s sterk sfhankelik van de
oplosbaarheid win het ijzeroout in het bovenste deel van de
dunne darm. Er zin egn aantal fectoren die hisrop van in-
viged zijn. Zo speslt hat begeleidende anion een rol, IJzei-
chiande = bywosibeclkd botar oplosbaar dan grerfosfast (de
wvarm waarin vesl van het ijzer in groente voorkomiiOok
het masgeudr 5 van invioed, sangazien jzer beter opdos-
braar 15 bi) gen lgge pH,

Verder speell de samensteling van de maattijd een belang-
rijke fod bij de bevusting wan het non-heemijzer dat efin
woorkoml, DEee werschilien in beschikbaarheid van non
heemegjeer Spalen vooral een rol als e sprake is van een
marginale jarstatus. Een pantal stoffen speien beerbij een
ol

VITAMINE © EN ANDERE DRGAMEIHE FUREN

Wit giverse anderfoeken & gebleken dat ascorbirezuur de
absorpte wan het non-nesmizer bevordert wanneer hag
tegeiik mel het jer wordl mgengmen.  Ascorkinezuur
howdt het ijzer in een gplosbare worm, ook o5 de pH = da
darminhoud stipgt. Dit maakt hel mogeligk dat e meer ijrer
wordt peabsorbeerd.

Hoewal gr mindar ondersoet naar gedaan =, xn e bahalve
BECOrbanezuUr meer crgenische furen die op een vengelijk:
bere wize de ijrerabsomptie beimvioeden. Hisrbi gaat het
oM CArOanzZulr, MelonZuLr en wijnsiesnzuur.

DIERLILIKE WEEFSELS

Behalve dat vlees heamipzer oplever], heelt het ook als mo-
danlg @en poditieve invioed op de absorpse van nam
haamijzer. Walka fectoren wi het wiess hiervoor verant
wnardehjk 20 = nog neel goed bekeand.

FYTAAT

Liit ondarzoek = geblekan dat fytaal een crachlige remamer
i5 ¥an de sbsorptie van non-heemegzes. [ht 5 vermosdelik
toe te schrjven san het ontstsan wvan ijrecfytaalverbin
dingen in het maag-darm&anasl waardood (jeer onoplosbaar
wWordt,

VEZEL

Componenten wvan het vezelcamplasx Kunnen in vitro geer
binden. Er zign echier weinig recents onderzoekseegsvens
die aantonen det ve:el als zodanig een negatief effect
heetft op de ljzerebsorptie, Ne emneymalische aftvaok wan
het tytaat in het veralcomplex 15 er nauweligks sprake meer
van ean negatie! afest,

PO YEERDLEN

Polylenolen, binactewve staften die in za goed ak alle plant-
aardpe voedingemiddelen voorkoman, blijken sterke rem-
mears van ge nom-hoemijreabsorptie 28 zin. Hel meeste

HEMULHRCMATUSE VERENIGING MEDERLANL

onderzoek hiermear 1= gedaan met thee waarm het poly:
fanod tamning woorkomt. De werking van de polyfenglen &
wvergelijwbaar met die van fytaat, nameligk het vormen van
compleien wadrdoor het fjzer onaplasbaar wardi,

EWITVERTERINGS PRODUCTEN

Tarwijl  dierlijk  weefsel als  zodamig de nons
Heamijresabsorptie bevordery, hebben orwitten (diedijke an
planaardige)l sen rammend offect. DNt affect wordt toege-
schreven ban de producion oie omtstaan by de vertenng
wan dere detten,

CALCIL

Calaiurm ikt een negatieve invioed op de absorptse vam roe
wel non-heem— als heemizer e hebben. Hel effect van
celemiin & achisr complex en de mechensmen wan de in-
terferentse met de frerabsorptie zijn niet duidedijk.

GENMENGDE VOEDING

Het effect ¥an de hisroven gengemde efzonderlijke stof-
ten op de ijzerabsprplie is pnderrochi onder omstandsghe-
den die dat affect 20 dusdelijk mogelijk naar vwosen laten
komen, Deze omstendigheden wijken al van de dagelijkse
prakilk. O Westarse woeding is zeer gevarieerd, Er is dus
sprokE. van aen Eped complexs interactic tussen bevorde-
rende en remmande stoffen. e belangnjkste conmclusie it
hiet onderroek nasr het effect van de afzondarijks s1ofian
ig dan ook dst de beschikbaamhed van ijFer wordi bepaald
door de samensielling wen de 1otale maaktyd en da ijzersta-
tus van de batreffende persaan,

Lt het schaarse onderzoek dat gedasn = naar ijzerbomuat-
ting uit gebele maaltijden kan 1ot mu toe &&n dukdeljke con-
clusie worden getrakken: vieesconsumptie heefll sen posi-
tigve invioed op de iFerstatus. Ders eopslusie wordt be-
vestigd door uikomsien uit epidemiaisgisch ondarzoek.
Werder ijm ar sterke aanawizingen woor &en positief effect
van de aamvezigheid van vitamane © in de maaktijd,

AANBEVOLEN HOEVEELHEDEN

Bij het opstelen van panbevilan hoevesheden voor dzer
mpEt rekening worden gehouden met de Benuiling eran
Uit de voeding,

Qp grand van weat ar bekend &= over de absceplie wan gzer
kan gen schatting worden gemaakl van de ijzorbonutting
wil de Mederlandse voeding. Voor de gemiddeide voeding,
met viens, komt dere achethng nesr op eagevesr 12 pro-
cant, VWaor ean vieesloze voeding moet van een jjzerbenut
ting varn ongevesr 8 procent warden ulbgegaan, Dit heoti
tol gevoly dat de aanbevolen hoeveslhed iper voor niet-
vigeseters ongavaer de helfl hoger zal 2ijn dan die woor de
giren g wel viees atan,

LIZERSTAPELING

Als er meer ijzer wordt opgenomen dan nadig 5, 5 e nsie
o Gp |zerstapeling of hemochromatose. Primaire hemo-
chromatose 5 een erfelijke aandoening waarbij de ijrerab-
sorptie is werhoogd, Dit leidt tot ijeerstapeling, eerst in de
leved, dearna ack in andere organen. De iperstapeling heeft
uiigobrasde arpaanbeschadigmgen, wasmnandiar levergirrass,
&n egen vernoogde kans op leverkanker en mogalije dorm-
kanksr 101 gewslp.
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Primaire  hemochromatose s in de Westerse wereld de
meest  yoorkomende  niel-geslichtsgebonden, recessief
overeryende ziekts, Maar schatbng is 0,5 procent van de
Hederlznders homoezygest voar hemochromatose, Zi 2ullen
fia werloop van tijd symatomen van |jRarstapeling Gaan wer-
tanen. i gebeurt warnesr de hoeveelheid ijzer in het I-
chsaim is opgelopen tot 20-40 g (ongevesr 10 keor zoveel
@i normeal],

Meestal = dit net geval in de leeflipd van 40-60 jaar bj
mannen earder dan b vrouwen. Deee laataten worden ba-
scheermd doar het bloadvedies tijdens da menstruatio an de
verhoogds iprerbahoette tijdens 2wangerschap en lactatie,
Het gen voor hemochromatose & b 10 procent wvan e
Hederlanders haterozygoot asnwerng Heterowgoten heb-
ben een verhoogde ijzerstatus en een warnoogde kans op
hari- en vastziekien. Dit laatste i vooral het geval a% ef
ook andere risicofactoren voor deze ziekte sanwezig mn.
Secundaile hemochromatose treed! op als gevolg wan 2en
asndare zigkie, bijwoprbesld bepsalde wormen van blogdar-
moede. Dok herhaaide blettransfusies b pabinten mel
een gestoorde bloedaanmaak en het ten onrechie langdurg
geEven ven ijrerinjecties kunnen tot hempchrpmatose le-
den.

DE PRAKTLIK

Het streven is er primair op gericht dat de woeding onge-
vaar de aanbevolen hoeveelhaid ijoer levart niet te weinig
maar ook niet tewesl

Uit madelberskeningsn blijkt dat hat vonr de groepen met
gan relatief hoge izersanbeveling {adoleseanian, Wrouwen
in de vruchtbare |eaftid)l niet senvoudig is een woeding sa-
men te stellen die ongeveer de aanbevelen hoeveelheid j-
zer lavert, ronder hel tospassen van kunsigrepen (appel
stroog, lever). Dt zijn ook de groepen de in de praktijh ge-
middeld beduidend minder dan da ssnbevoien hoeveslhaid
jzar innemen. In de voorlichting 2an depe gloepen is dan
pok entra aandschi woor de ijFefbenuiing cewensl.
Afgerzien van de hoeveelheid van viess is hel belangrkstie
pdvigs ¥Dor g8 verhoging ven gzerbenuitng hel gebruik
wan een vitlaming C-bron bl elke maalipd. Adviesan et
betrekking 1ot andere Tactoren die inviped hebben op de
fzerbenutting, hjken vooralsnog voor de praktigh mindar
relpvant. Vezelrijke broodaoorten kunnen de waorksur blij-
ven houden. Tidens het risproces bij het bereiden van
brond wordt een groot desl van hat Friaat afgebroken,
weardpor het negatieve affect ervan op dié geerbenutting
wermindert, Bovendien zijn vezelrijke broodsoorien rijker
@an kizer dan de vezelarme. OF het ontraden van thee bij de
maaltisden, vanwege de aanwezigheid wan het polyfenol
tanmning, een duidalik effect soreart | is de vraag.

Andere plantaardige voedingsmiddelen bevatten immars
ook pobylenolen,

Werder lijkt het nigl zinvol om het gebroik van melk bij de
mzaltijden te aniraden. De invioed van calcium op de be-
putting wan rees i8 nog net goed dusdelji, Boverdien is
melk ban belang in verband met g8 VOOrZIENing mMet Caici-
.

Bij de volwassen mannen zal eveniuale aandacht woar ipeed
in de voeding gencht mesten zijn op @en niet e grote hoe-
veslheid. Woor deze grocs zijn adviezen over het wergnoten
van de freibenutiing nist nodig,
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VEGATARIERS
Vanwege de lagere benutting van ijzer wif gen voeding 2on-
der viees, ligt de asnbevolen hoavesiheid ifror voor vegela-
rilirs ongevesr de hellt hoger dan de Nederlandse woedings-
normen. Op basis wan de ijEe-inneming in relatie ot de
ganbevelingen ken worden geconchudesnd dat bij @en aan-
2l groepen de jzereoorrienig extra onder druk kemt e
staan als &r vegetarisch wardt gegetan, Dit ks met name
het geval bl vrechtbere vrowwen an adolescenten
Vear de personan it dare groepen die greoof Kiezen om
vegetansch 18 aten gelden fin volperds van belangnikheid)
de walgende adviazan
Gebruik esn evenwichiige voeding met ean 20 optimaal
ragelike hoevealheid jrer;
Gebruik bij alke maalkijd een Vitaming C-bron;
Kigs woor viessvervangers die relatiel rijk zijn aan ijzer;
Pag ijzermjke producien als appelstroop an met jEer ver
rikte woedingsrmiddelen  {bivoorbeeld  limanadesireop,
antbifigranant in de wisdeng n;
Gebruik oen multivilamine/mineralenprepgaraal dat 0ok
ijzer Devat
Voor de deeltipvegetandrs galdt hlard] het advies om de
woorksur e geven sen rupdviges, wanneer er weel dees
wiordt gegeten. Dit beval ongevaar twes kear zovesl ijzer
gls vorkgnsvices en gavogelte.
Voor volwassen mannen die een vegetarische voeding ge-
bruiken zijn geen mctra sdviezen nodig owver §jaer.

PREPARATEN

Warnnesr in individuele gevallen aen frerdgelicntie swordt
gangetoond, 5 gebruik wvan fjzerpraparaten op medisch
voorschrilt geindiceerd, In aanvulling hierop zijn, om de
kans op herhaling te verkleingn, advieren owver een Yoeding
met wokisende ijzar en het bevonderen wan de benutting
daarvan gewenst,

In alle andere gevallen verdient een goede |[2arvoarziening
via de woeding de vaorkeur, Voor wie in sanvulling op oo
voeding &en ijzerbevatiend voedingssupplement wil gebu
ken, geidi het advies am een zodanige dosensg e kigzen
dat de inmeming mel de supglementen de aanbevolan hoe-
veelheid per dag niet overschrjde,

VERRLIKING?

Het toovaegen van voedingsstoffen san vosdngsmiddelen
kan zinwol zigh als ar sprefke is van aen ORVGKIDENGE Vaor-
rigning met de betreffends vosdingsstal, Bij ijzer lykt dit
nigt het geval. Binnen de bevalking kormen weliswear groe
pen woor die in vergelijking met de aanbevolen hoeveelheid
eEn lage inneming hebben, maar er zijn ook groepen met
gen hoge innemirg. Een klein dee! von de grogpen met aen
lage inneming heeft mogelijk een lage ijrerstalus. Er is ech-
ter ook een groep die een risico heeft op ijzersiapaking an
deze wartont een overlap met de groepen mel esn hoga
inreming, tamelijk te vohvassan mannen.

Gezign de cormplexiteit van het vroagsiuk windl hel Voe
gingscentrum et schter de introductie wan ijzervenmijkte
voedingsmiddelen en hed gebruik van supplomenten et
hjzer, wanuit het cogpunt van volksgorondheid, zeker voor
bepaaide leeftidsgrocpen, grote veaglakens maoetan wor-
den garet. De conclusio komt overeen met de bevindingsn
van hat AIVK in sen recente evalustie van de jjzerpnobie-
rmatiek.
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Colofon

Redactia LIZERwIJZER;
Bas Bosz, Mico Heijnis en Wilma Meersveld

Correspondantie-adres: REDACTIE LIZERwIIZER

Buiksiotarbrook 32, 1034 X0 Ametendam
Talefoon an fax: 020 BI6EE53
E-muail- wwmeariavald@hamochromatoss nl

Kopiigluiting wolgende uitgewe:
10 DECEMBER 2001

Het bestuur van de Hemochromatose Vereniging

Meadertand [HWN):

Vaorzitter: Dhr. P. de Starke,

Teletoon én fax: 020 4200785

E-mail: pdesterke@hamochromatose.nl
Secretaris: Dhr, C. van Titborg
Talefoon en fax: 0162 433681

E-mail: covtilborg@hemochromatose.nl
Penmiigimeestar: M. W, Moerlevald
Telatoon an fasc 020 356693

e-mail: womeerlavald@hemoche omatoss, nl
Bastuwrzlnd: Dhr. P. Emans

Teleloon: 073 6111957
pemans@hamachramatosa.nl
Azpirant-bestuurslid: Mw. ). Stultjes
Talefoon: 020 GEATZET

E-mail; jackiestultjes@henochromatose.nl
Madisch adviseurs van da HVN:

O, C.Th.B.M. van Deursen

O, H.G. Kreeftanberg

Prof. dr. J.J M. Marx

Dr, DY, Swinkeks

Dr. B, da Valk

Knip de bon ull én sluur decs in een voldoenods gelranbeeids envelop naar ge:

Informatie

Er iz verschillende informatie beschikbaar voor leden en niet-ladan,
u kunt besiellen door het Dedrag owver te makaen op giro 8408045
tny, HVWN Amsterdam onder warmelding van het nommer van de
brochure en ww adresgegevens,

D wolgande Brochurss zijn beschikbaar:

&. Uitgebweide brochure Wat u wilt weten owver Hemochromatose:
vioor leden FB.BD of £2, 50 woor nist-ledan F8,50 of 3,86

2. Artlkel Medarlands Tidschrift vwoor de Genesskunds, zandar lito-
ratuurdijst juli 1889: voar leden £3.50 of £1,69 voor nietdaden
5,00 of €227

3, Artlkal Nededands Tidschrift voor de Geneaskurde, met litera.
tuurlijst judl 1898: woor leden F4,00 of €183 voor nigt-leden
5 50 of £2,50

4, Hulp bj aderatan:

vioor faden £3.50 of €1,58 voor niet-leden £5,00 of £2,27

Drig-luiogn Strogifolders zijn op aanvraag verkrijghaar bij het sacra-
tarlaad (z.0-2.].

Een lidmapt- of donstesrschap ven de vereniging loopt van 1 ja-
nuari tof en miet 31 decomber van esn jaar,

Upzaggen wan het Hdmeatschap voor 31 december von ean Kalan-
derjanr.

Voor patigntencontact en informatie:

Cor wan Tiaborg 0162 433681

Vilma Meereweld 020 6366633

Ria en Manus Straver 013 5331503

Nico Heijnis 072 5403183

Jeckie Stultjes 020 B597287 [desteral an secundsire hamochro-
inatoge)

Philip da Sterke por a-mail;

piestetke@hamochromatose. nl

De web-sits: WWW.hemochromatose.nl

HVHN, Buiksioferbresk &2, 1034 XC Amsterdam
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AANMELDINGSKAART

oJa; ik steun de Hemochromatose Vereniging Nederdand en word:

0 lid ven de Hemochromatose Vereniging Mededand voor tenminste £ 30,00 of € 13,67 per jaar

0 gerinslid van de Hemochromatose Vereniging Nederland voor tenminsta £ 40,00 of € 18,15 per jaar
O donatewr van de Hemochromatose Vereniging Nederland voor tenminste £ 35,00 of € 15,88 per jaar

Ik betasl na ontvangst ven de acceptgiro

Voorletter(s] en naam

LY

Adres

Postcode en plaats -

Provincie

Geboortedatum:

Telefoon

Faxnummer :

E-miall

Handtekening
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|JZERwIJZER

LIZERwWIJZER s een kwarzaluiigave van de Hemochromatose Vereniging Nederland, de vereniging heeft als doad hat beharti-
ger van patigntenbelangen van mensen met hemochromatsse. De sindverantwoordelijkeid van da LIZERwWIJZER ligt bij het
bEstuur van de HVM. De verantwaordelijkbeid van de inhoud van da ardkelen berust bij de auteurs. Hoewel de inheud van de
IJZERwWIIZER met zeer veal zorg s samengesteld, aonvaandt de HVN geen ankele aansprakelijkheid voor schade ontstaan door
aventucle fouten enlef anwalkamenhoden, Dwernemen van artikelan en medadslingsn wit dit blad is enkel geoorloofd na schrif-
elijke toestamming van het bestuur van de HVN an met branvesmeiding.

Secrelanaat:

Hemochromatose Vereniging Nederland
Zandheuvel 66

4901 HX Oosterhout

Tel/Fax: +31 {062 433681

E-mail : corvantilbborg@hemochromatosa.nl

Redactizadras:
Buiksloterbreek 32
1034 XC Amsterdam Part betaald

PTT-Posl

———— HEMOCHROMATOSE VERENIGING NEDERLAND
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