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UIT de BESTUURSKAMER

doar Gor wvan TRbong

Yiong jaar berichtten wij dat de ootwikkelde pro-
ducten wan het Project 2-3 gesprek van de Meder-
landse Patignten en Consumenten Federatie ge-
read waren voor verspraiding, Nu ik dit zit e
schrijven warden alle brochures gedrukt. Alle la-
den krijgen te zijner tijd exemplaren toegezonden.
De grootste oplage 28l verspreid worden onder
bercepsgroapen zoals intermisten, reumatologen
en hematologen,

Do Algomene Ledenvergadering is dit jaar gepland
ap 13 aprif, wij rekanen op esen grote ophomst,
om eens te horem wat u verwacht van het be-
stuur, In het afgelopen jaar hebben diverse ledan
hun hdmaatschap van de HVN opgersgd, de
meeste zonder opgaal van reden, ieder zijn goed
recht. Enkaelen bedankten omdat zij vonden dat de
HWVH niats nieuws meer opleverde. Aan een enke:
ling heb ik kunnen vragen wat ze dan van de HVN
verwachtien. De meeste antwoordden: "Ik word
behandeld met aderlaten en dat blifft zo, jullie
hebben daar geen oplossing voor gevonden”, of
"Ik vind dat de HVN geen toegevoegde waarde
maer heeft”,
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Helaas moet ik ze gelijk geven dat wij rets ge-
vonden hebben om hun klachten te verhelpen.
‘Wat hebben wij wel gedaan, met de onmisbare
steun van de leden, Een kiging opsomming:
Deelname aan beurzen om de aandoening meer
bekendheid e geven, Het bezoeken van vergade-
ringen van diverss koopels waar de HVN bij aan-
gesioten is. Overleggen bij het ministeria van
VW5, College van Zorgverzekeraars en leden van
de Tweede Kamer. Het bezoeken van averleggen
met de diverse mekenhuizen over het aderlaten,
hoe kan dit beter, paténteriendelijker, Hoe gaan
we dit omschrijven in de bijlage van de brochure
“Hulp bij aderlaten”, die thans overigens gehesl
herzien in herdruk is? Het aontwikkelen van niewws
brochures, vraag maar eens aan Wilma Meerleveld
hoeveel tijd hierin gaat zitten.  En wat te denken
van de “normale” werkzaamheden. Waarom wil
hat doen? |k heb daar over nagedacht maar bet is
moeilijk dat onder woorden te brengen. Het ge
vl mensen die vastgelopen zijn bij hun arts, vra-
gen hebben ven uiteenlopende zaken weer op
weg te kunnen helpen geeft voldoening.

Het bestuur is niet de vereniging, het bestuur ver-
tegenwoordigt u als lid. Daarom wil het bestuu
van da HYN graag uw stam horen ap de Algeme-
ne Ledenwvargadaring.

In dit nummer kunt u ook de aankondiging lezen
van de contactdag in jumi 2002, Deze zal worden
gehouden in Leguwarden,

De contactdag in november wordt georganiseerd
i Emndhoven en zal weaer samenvallan mat de
week van de chronisch zieken, Sinds jenuari is de
HYH aangesioten b het “Juridisch Steunpunt”,
Het juridizch steunpunt is ingesteld door de CG-
raad en ocndargebracht bij Stichting Da Ombuds-
man. &lle leden van de HVMN kunnen hiervan gratis
gebruik maken voor vragen over de wet- en regel
geving. Bijvoorbeeld bij sociale zekerheidsuitkerin-
gen, vervosr, zorg en hulpweraning, wonen, ar-
beid, onderwijs en belastingen. Qok voor “fase 2°
als u al im zaken verwikkeld bent kunt u daar te-
recht, Wel wordt uw lidmastschap van de HWVN
gecontroleerd.



“MEESTE MENSEN MET
IJZERSTAPELINGSZIEKTE
IN FEITE HEEL GEZOND,,

Zo luidde de kop van ean
artikel in de Belgicche
krant “De Standaard” van
11 fetruari 2002, Het ar-
tikal is gebaseerd op £&n
ankele publicatie door en-
Edle wetenschappers in
"The Lancet”, esn belang-
rijk Amerikaans weren-
schappelijk tijdschrift,
Higrin wordt een andar-
zoek beschreven waar bij
nadere betrachting nogal
wat haken en ogen aan
zitten, De conclusie van
dit onderzoek is dat
slechts 1% van de men-
sen die homozygeot 2ijn
voor het C282Y gen en
dus de aandoening hemo-
chromatose in aanleg
hebben, klachten krijgt
Een percentage dat tot
diswer rond de 50% werd
geschat. Desondenks is
deze informatie klakke-
loos door deze krant ower-
genomen, Dit heeft nogal
wal annust veroorzaakt
onder hemochromatose-
patignten. Naar onae me-
ning is de publicatie n
"The Lancet” geheel voor-
barig en zullen betere en
uitgebreidere onderzoeken
rmiggr duidelijkbaid moe-
tEn geven voordat ar con-
clusies getrokken kunnen
WoTden.

Yoor de Nederlandse aitu-
atie kunnen wij als HWN
in ieder geval aivast con-
stateren dat de gencemds
1% veel 1& laag i, omdart
het zou betekenen dat
alle patidnten in Meder-
lard ondertussen al hd
TN VAN DOEE VEFEmiging,
it terwijl er nog steeds
aen constante groeai is in
het ledenaantal.

Vanwege de beperkte tijd,
de complexiteit van de
materie an dat i dit scart
zaken een afgewogen re-
actie van groot belang is,
wag de reactis ven een
van onze medisch adwi-
seurs nog niet beschik-
baar, Hier wordt hard aan
gewerkt. De reactie zal
verschipnen in de volgen-
de LIZERwIIZER,

Het betreffende artikel uit
de Belgische krant kunnan
leden van de HVM lezan
wia:

hittp s wnaw,
hemochromatose.nl!
aartnedieden. il

Philip de Sterke

LOTGEVALLEN
VAN EEN
TESTPERSOON

D HYM 15 voortdurend op zosk naar betere me-
thoden woor het aderlaten., Blosdrakken waar
deadwerkelijk een halve liter Dloed in kan, naal-
den die dun en scherp zijn, afrapkraanijes aan
de bloedzak zodat er nier apar geprikt hoeft te
warden om controlebloed voor het laboratoriom
te verkrijgen, noem het maar op.

Aangezien ik meer dan twaalf keer per jaar naar
"mijn persoonliifke Dracula” moet, ben ik een
testpersoon bij uitstek. Mieuwe zak, nieuwe
naald, nieuw systeam? Als het mee zit heb ik
binmen een maand als "ervaringsdeskundige”
gen antwoord op de vraag of een nieww product
voldoser @an de eisen die de HVN  stalt.
"Pati@éntvriendelijk” atzat bij deze sizen op num-
mer aan.

it gedos leidt vaak tot hilariteit bij de verpleeg-
kundigen wvan de sfdeling dagbehandeling wvan
mijn ziekenhuwiz, En de artsen weten nigt van te
voren wat ze nu weer in handen krijgen om g
gebruiken bij een aderfating. Het maakt hun
werk spannend: met welk sysigem maogen we
nu weer gan het werk?

Miet iedere patiént is gelukkig met de oplossing
van een andere patiént. Het gevolg hiervan is nu
dat de verplesgkundigen met stapel verschillen-
de systemen komen sanzefien &n dal de patién-
ten allemaal een eigen keuze mogen maken, van
gewnone donorzak met dikke naald tot transfusie-
eak met infuusnaald, Klant is Koning!

Wilma Meerlaveld
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UITNODIGING

ALGEMENE LEDENVERGADERING
EN
INFORMATIEDAG

Leden, gezinsleden en donateurs van de Hemochromatose Vereniging Nederland

Geachie Dames an Heren,

Het bestuur van de Hemochromatose Verenlging Nederland nodigt u uit tot het bijwonen van de Algemene
Ledenvergadering. Deze is op zaterdag 13 april 8.5. om 10.30 uwr in het Matthias van Geunsgebouw,
Bolognalsan 2, 3584 CJ LUtrecht (nabij het Ltrechts Medisch Centrumi.

Zaal opan vanal 10,30 uwr,
Telefoon zaal; 030 250 87 50

Het programma:

10.30 uur Ontvangst met koffie en thee

11.00 uur Aanvang Algemena Ledenvergadering

12,00 vur Lunch (gratis voor leden)

Vanaf 13.00 uvur zal mevrouw drs. M.Q.l. Spanjersberg een voordracht geven over

voeding en ijzer met betrekking tot hemochromatose, waarna gelegenheid voor het stellen
van vragen.

AGENDA van de Algemeane Ledenvergadering:

Opening &n korte inleiding door de voarzitter Philip de Sterke

Mededelingen

Jaarversiag 2001

Fimanciesl verslag 2001

Decharge aan de penningmeaster Wilma Meerleveld

Bestuursverkiezing: Volgens rooster aftredend, Philip de Sterke, voorzitter (herkiesbaar)
Tussentijdse bedindiging bestuursfunctie van Mico Heijnis

78 Werkplan en begroting 2002, toelichting door de panningmeaster

8/10 Rondvrasg en dearne sluiting van de vergadering

S R o

Bastuurskandidaten kunt u tot 7 dagen voor de vergadering schriftelijk voordragen bij het secretariaat,

Het jaarversiag 2001 inclusief de begroting en werkplan 2002 ligt ter inzage in de zaal tidens de Algemene
Ledenvergadanng,

In varband met de lunch is vooraanmelding gewenst!

U kunt zich telefonisch bij het secratariaat opgeven.
Zandheuvel 686, 4901 HX Oosterhowt, tel/fax + 310} 162 43 36 81 E-mail: c.u.tilh-urg@hemmhrnmatﬂse.nl

Het bestuur van de Hemochromatose Vereniging Nederland

e HEMOCHROMATOSE VERENIGING NEDERLAND e

[ e
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UITNODIGING

INFORMATIEDAG

OP ZATERDAG 8 JUNI 2002 ORGANISEERT DE HEMOCHROMATOSE VERENIGING NEDERLAND
EEM INFORMATIE EN VOORLICHTINGSDAG VOOR HEMOCHRCMATOSEPATIENTEN, HUN FAMI-
LIE EN OVERIGE GEINTERESSEERDEN IN HET

BILDERBERG ORANJE HOTEL
STATIONSWEG 4 TE LEEUWARDEN

(ROUTEBESCHRALIVING OF PATGIMA 121

PROGRAMMA:
10.00: ONTVANGST MET KOFFIE EN THEE

11.00: De heer dr. H.G. Kreeftenberg (internist UHD Academisch Ziekenhuis te Groningan)
Algemene inleiding hemochromatosa
Aansluitend gelegenheid tot het stellen van vragen aan dr. H.G. Kreeftenberg

12.00: PAUZE met lunch
Tijdens de pauze is er volop gelegenheid tot het stellen van vragen aan de vrijwilligers
van de HVM en de sprekers

13.00: De heer dr. T.L.T.A. Jansen [reumatoloog Medisch Centrum Leeuwarden)
Gewrichtsklachten en hemochromatose
Aansluitend gelegenheid tot het stellen van vragen san dr. T.L.T.A. Jansen

14.00: Ergotherapeut verbonden aan het revalidatiecentrum Friesland
Gewrichtsproblemen: hoe ga je daar mee om?
Aansluitend gelegenheid tot het stellen van vragen aan de ergotherapeut

15.00: Algemene vragenronde en discussie
15.30: Sluiting

De kosten voor deze dag zijn € 3,60 voor leden en € 7.00 voor niet leden.

U kumt zich tot 5 juni 2002 opgeven bij:

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

HEMOCHROMATOSE VERENIGING NEDERLAND

= — = ——
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CG-RAAD ONDERZOEKT EFFECTEN WACHTLIJSTENAANPAK

PROJECT COMMUMCATIE AANPAK WACHTLIJSTEN GESTART

¥ wette den Brok - Sinds pakweg anderhalf jaar
wordt er gewerkt san het terugdringen van ge
wachtlijsten in de gezondheldszorg. Wat merken
miensen met ean handicap of chronische ziekte daar-
van? En wat doet het met mensen om lang te moe-
ten wachten op iets dat zij nodig hebben om als een
volwaardig burger te kunnen leven? Om daar een
beeld van te krijgen loopt er bij de Chronisch zieken
en Gehandicapten Raad Nederland (CG-Raad) sen
project Communicatie aanpak wachtlisten,

Mensen met een handicap of een chronische ziekte
moeten vaak onacceptabel lang wachien: op een
aangepast huis, een aanpassing op de warkvloer,
yoorzigningen in het kader van de Wet voorzienin-
gen gehandicapten (Wwg), enzovoort, Het is ge-
woonweq niet te doen om dat allemaal in &&n pro-
ject onder te brengen én inzichtelijk te maken. Daar-

om richt het project Communicatie aanpak wachtljs-

ten Fich uitshiitend op het Fokus-wonen, de thuis-
zorg, de verpleegzorg, het Persoonsgebonden Bud-
gpet (PGB) en de gehandicaprenzorg. Onder dat lasts-
te wardt verstaan Bet wonen in een aangepaste
woonvorm en dagbesteding. De Wvg en de Waet He-
integratie Arbeidsgehandicapten (REA) vallen dus
buiten dit project,

Wachten

Wachien dbét iets met mensen, Als je verzorging of
hulp in de huishouding nodig hebt en j& moet daar
lang op wachten, heb je een probleam. Het kan ook
erg belastend zijn als j& toe bent aan een Fokuswo-
ning of een plaats in een woonvorm of verpleegte-
huis en je kunt er voorlopig niet terecht. Eigenlijk
kén je in zo'n situatie nigt wachten.

Naast getalsmatige gegevens over de lengte van de
wachthjsten en wachttijden, wil de CG-Raad vooral
mear te weten komen over ervaringén van mensen
me1 een handicap of chronische ziekte. Hoe over-
bruggen zij de wachtperiode en wat betekent dic
voor hun manier van leven? Beleidsmakers hebben

o = T
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CG-Raad

Chioplueh pigkan en Gehandlcspren Baad Nadarland

vapk geen ides wat het moeten wachien betekent
voor bet leven van alledag. De CG-Raad vindt het
belangrijk om beleidsmakers juist daarmee 1e con-
frontaren. Dan zien 2e in waarom het nodig is om
echit iets aan de wachtlijsten ta doan.

Maar ook voor mensen metl een handicap of chroni-
sche ziekts zelf kan het heel verhelderend zijn om te
weten hoe anderen de wachttijd overbruggen. Na-
tururlije moet alles worden gedaan om de wachtlijs-
ten zo snel mogelijk weg te werken en ervoor te zor-
gen dat er geen nieywe wachtlijsten ontstaan. Lo-
lang er nog wachthjsien zljn, is het echter wel be-
langrijk dat mensen die moeten wachien zo goed
mogelijk uit de voeten kunnen en hun leven zo min
mogelijk door het wachten hogven te laten bepalen.
De verhalen ven anderen kunnen hen op niguwe
ideaén brengen om dat op een goede manier aan e
pakken. Het is bijvoorbeeld goed om te weten wat
mensen met een handicap of chronische ziekte zelt
hebben bedacht om tijdens de wachtperiode toch de
varzorging of hulp te krijgen die ze nodig hebben en
hoe ze er z&lf voor hebben gezorgd dat ze korter
hoefden te wachten,

De CG-Read zal een aantal mensen met een handi-
cap of chronische ziekte vitgebreid interviewen. Er
worden ook vragenlijsten gemaakt die mensen die
ervaring hebben met wachten, zelf kunnen invullen.
Die wardan verspreid via rorgkantoren en ragionale
indicatieorganen [RI0's en LCIG's) en via de website
www wachtstand, nl.

Meldpunt

In het kader van dit project opent de CG-Raad in
maart een maldpunt. Daar kunnen mensen met sen
handicap of chronische ziekte terecht met hun erva-
ringen met de wachtlijstenproblomatick. Deze verha-
len worden ook zo veel mogelijk meagenomen in het
project. De CG-Raad maakt de openingstijden en het
telefoonnummer van het meldpunt zo snel mogelijk
bekend.

— T



Onderzoak

MNaast de ervaningen van mensen met een handicap
of chromische ziekte vindt de CG-Read ook belang-
rigk wat er zoal gedaan s aan de sanpak van de
wachthjsten en tot welke concrete resultaten dat
heaft geleid. Zijn de wachtlijsten en de wachttijden
inderdaad al korter geworden? Daarom wordt er in
de eerste helft van dit jear onderzoek gedaan onder
instellingen &n organisaties die bij de problematiek
rand wachtlijstan batrokken zijn.

In het project Communicatie sanpak wachtiisten
staan acht regio’s centraal, de samen een ghobaal
beeld geven van de situatie in Nederland, Gekozen
is vooar de regio’s Orenthe, Stadendriehogk, Nijme-
gen, Noord Limburg, Noordoost Brabant, Rotier-
dam, Den Haag en Kennemaerland, Over de acht re-
gio’s worden afzonderlijke rapporiages gemaakt en
op grond dearvan verschijnt er een rappart over de
landelijke sitvatie, Daarin worden cok knelpunten
beschreven die mensen tijdens het wachien erva-
ren en aanbevalingen gedaan voor het wegwerken
van de wachtlysten. Dit rapport overhandigt de CG-
Haad tijdens ean conferentie in het najgar agn de
minister of de staatssecretans van Yolksgezond-
heid, Welzgn en Sport (VWS),

Vervolg
De CG-Raad speelt de resultaten van het project

Commuiicalie sampak wachiiysien niet alleen doar
aan beleidsmakers. Op grond van de resuliaten zet
de CG-Raad na afloop van het project activiteiten
ap touw die e op gericht ziin om mensan meat een
handicap of chronische ziskie acnet 1 betrekken
bij het realiseren van zarg en dienstverlening die
aansluiten bij de behoeften van de mensen zelf
Wat die activiterten précees inhouden is nog niet
bekend.

Website www . wachtstand.nl

Via de website wachtatand.nl kan iedersen de
wvoorigang van het project nauwkeurig volgen, Yer-
der zijn er op wachtstand.nl varhalen te lezen over
ervaringen van mensen met een handicap of chrg-
nische zigkte en s er gen forum waar iedereen kan
migepraten owver de wachilijstenaanpak,

Mear waten:

Wie meer wil weten over het project Camerumicaliie
aanoak wachilisren kan terecht op de website
wwww . wachtstand. nl. OFf u kunt contact apnemen
met Dick Klaassen, beleidamedewerker Volksge-
zondheid van de CG-Raad (tel, 030 - 251 6B 86,
e-mail; dklaassen@cg-raad.nl} of met Joke Visser,
projeciiaider (tal, 024 - 360 25 70, e-mail; jmo.
visser@inter.nl.net).

HVN op de beurs!

Wan 30 mei tot en met 2 juni 2002 staat de
HWN met een stand op de Support. De beurs
over leven, wonen en werken met een handi-
cap.

Met de bon krijgt u 50% korting op de en-
treeprijs!|

Kortingskaart
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IRON OVERLOAD IN DE MEDIA

SCHIP VOOR ZIEKE HAVENMEESTER

door BART OLMER /
Vaarkrant Telegraaf
16-02-2002

HARLINGEM - Arie Boom (29), de emstig zieke
Harlinger havenmeeaster dia ean twee jaar durende
zeiltocht rond de wereld wil maken om zijn zekte
Hemochromatose loftewel |Jzerstapelingsziekta)
onder wereldwijde aandacht te brengen, heelt &in-
delijk een geschikt schip gevonden. De Lawrin Kos-
ter 32 iz inmiddels daor Are &n ¥jn broar Barend,
binnendoor overgevaren van het Noord Duitse el-
land Fehmarn naar #jn woonplaats, waar het volle-
dig zal worden ingericht voor de soloneds.

Het schip i voor de koop goedgekeurd doar gen
expert. Vorig jsar deed Boom, die door zijn ziekte
over enkele jaren fysiek gehandicapt zal raken, in
de Vaarkrant een oproep voor ean geschikt, veilig
en sterk schip. De Duitse eigenaar wilde zijn schip,
sinds 1972 in de veart, alleen verkapan aan de
Fries, omdat hij zijn persoonlijke verhaal had gele-
ren. “Ook hij wilde sen wereidreis meken met dit
schip, maar dat ging doaor allerlei omstandigheden
miet door. Dat hij mign persoonlijke verhaal kende,
heeft de prijs flink gedrnukt.

Ik ben er echit heel trots op”, aldus Boom, die GO0
kilometer binnandoor atlegde op de mator, omdat
het op de Waddenzee te hard waaide om een onbe-
kend schip ta varan,

Aanloopkosten

De moedige Boom, met jerenlange zee-arvanng op
de kustvaart, de reddingsmaatschappdj en als ha-
venmeaster in Harlingen, sprokkelt langzamerhand
het geld voor de aankoop van het schip bijeen,
gyenals Zijn uitrusting, zoals een laptogp, ges en na-
wigatieapparatuur van e&n softwarebedrijf.

Dok de zeilkleding is geschonken. Met de opbreng-
sten van bingoavonden en stickerverkoop hoopt
Boom voldoende bijeen te krijgen. In septembser
start de monstertocht,

Het schip is in pulke conditia, je kan &r zo mee

o Ty —— o
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weg, Maar ik wil extra uitrugting, 20als een radar,
een 2waardere relfstuurinrichting en een aangepas:
te srroomvoorziening voor zonnecellen. Boom, ge-
trouwd en vader ven twee volwassan dochters, wil
zijn droom waarmaken, voordat zijn erfelijke ziekte
hem aan een rolstosl Muistert. De burgemeester
heeft de gemeenteambtenaar, die het scheepvaart-
verkeer regelt vanuit de verkeerstoren op de kop
van de Waddenzeehaven, twee jaar verof gege-
ven, “Financiesl is de reis beslist nog niet rond.
faar ik ben op het point-of-no-returm.

Da reis gaat door. We moeten nog flink trekken
aan de financién.”

Bandacht

Met zijn solotocht vraagt hi sandacht voor de
meest voorkomenda stofwisselingsziekie, waarvan
een op de tien Nederanders drager is van de gemne-
tizche afwijking., Over zijn pensioen hoeft hij ret te
mijmeren. “Want tegen die tijd duwt mijn vrouw
mij in #en karretje voart. Daarom moet ik nu de
wierald in, nu het nog kan®,

Raoom wvaart via Moord-Spanpe, Madeira, Caba Yer-
de, Panama, Polynesié MNoord Australié, Kaspstad
Cariben, Azoren en dan hulswaarts. Zijn inbernist,
miet wie hij onderweg via Inmarsat &n Indivm nauw
contact zal enderhouden, staat achter Bem, “l1k
neem zelf aderlatingsseties mee, Adaerlating is na-
melijk de enige behandeling van deéze nekte. Sinds
de vaststelling heb ik 150 aderatingen gehad.”

Maschift: Het schip wordt op 13 aprd 2002 in de
haven van Harlingen door Minister Jorritsma ge
doopt.




JURIDISCH STEUNPUNT
OPGERICHT DOOR

CG-RAaAD

ALE PATIEWT OF PARTMER KUNT U OV OF LODP VAN DE
FiiD 0 AANRANWG KOMEN MET WVERSCHILLENDE WETTEN
EN REGELGEVING, TQALSS

WETGEVING:

WAD (Wet op de Arbeidsongeschiktheidsverzeke-
rimg)

WAZ |Wet Arbeidsongeschiktheidsverzekering Felf-
atandigen)

Waong (Wet Arbeidsongeschiktheidsvoorzeningen
jonggehandicapten)

ADW [(Algemens Cuderdomswiet)

ANW |Algemene Nabestaandanwet)

ABW (Algemene Bijstandswet)

REGELGEVING OVER:
Vervoer en mobiliteit
Zorg en hulpverlening
Wonen an huisversting
Arbeid

Ondereijs

Belasting

Hoewoel deze wetten en regels bedoeld zijn om w te
ondersteunsan in de positie van patént of parner,
wil dit niet sltjd betekensn dat deze wetten en re-
gels voor iedereen aven duidelijk zijn of dat er geen
vragen kunnen zijn over het tospassen arvan.

Door de CG-Bead [{Chronisch zieken en Gehandi-
capten Aerd Mederland) is dagrom een Juridisch
Steunpunt opgerichl, Het steunpunt kan twee din-
gen voor u doen;

Het beantwoorden van vragen:

bif het Junidisch Steunpunt kan iedereen terecht
voor het steflan van vragen over genoamds wattén
#n regelgeving.

Een dossieronderzoek uitvoeren:
vioor beden van ean patiéntenvereniging kan het Ju-
ridisch Steunpunt een dossiercnderzoek uitvoeren,

IDCHROMATOSE VERENIGING NEDERLAND
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Bij een dossieronderzoek wordt gericht vanuit uw
situatie gekeken naar wat en regelgeving en de
toepassing ervan door bijvoorbeeld de gemeenie.
Aan de hand van een dossieronderzoek onfvangt u
een juridisch advies. Vioor een dessieronderzoek is
het nodig det men i is van een paténtenvereni-

[+ [13]+ B

Wordt een dossigronderzoek door een lid aange-
wraagd, dan wordt het lidmastschap door het
steunpunt bij de pabEntenvareniging gecontralesnd.

Het Juridisch Steunpunt kan echter een paar dn-

pen nbet voor u doen:

-+ her onderneamt geen juridische acties

=+ het kan uw vragen over ean ziekte en de
gevolgen ervan niet beantwaoaorden,

De Stichting De Ombudsman voert de
werkzpamheden van het Juridisch Steunpunt uit,

Heaft u vragen over het Juridisch Steunpunt of wilt
u gebruik maken van de diensten, dan kunt u het
steunpunt op de volgende manieren bareiken:

Cp werkdagen van 10000 tot 13.20 uwr op
teleteonnummer 035 67 22 BEB.

Par fax: O35 87 22 687

Per e-mail: jscg@cg-raad.nl

L kunt eck schripeen:

Juridisch Stewnpumt

Postbus 1724

1200 BS Hilversum

(Bron; Juridisch Steonpont en Harterorgl
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JZERVERGIFTIGING BEDREIGT
LESTIGDUIZEND NEDERLANDERS

Bromn: Biomeuws

kensen die door een genetisch detect teveel ijzer opoe-
man, bpen grote kans op ijrerstapeling. Binnenkort neami
het ministerie van VYZWWS pen besieit over sen proefoevol-
kingsonderzoek,

Metelen zipp onontbeerijh woor een gaezond leven. Calcium,
jyzar, koper en pnk Torgen voor goede werking van enzy-
men en cellulsre processen, Fenuwprikkels en bolog-
Do,

Mzar aliles mel mate, Wanl &8n gENngE SvErmAadl Aan &en
wan dere stoffen oorgl al snel woor vergftigingsyerschipn-
selen, Dist gekdt ook voor ijper, cen stof dée vooral bokend
staat als iets waar e serdar een gebrek, dan teveel van
binnenkrijgt.

Hat tegancvergestelde i achier het geval. Hamoachroma-
tosa, een yrersiapelingeziekie, = ean van meest voorko-
mende erfeljke stofwisselingsziekizn onder mensen van
Moord-Euvsopese alkomst,

Maar schatting & een op ¢ négen mensen drager van hat
gandefect &n is een op de tweshonderdvijftigp mensan ho-
mozygoot. Voor Nedarland zou dat betekanen: ruim 1,4
miljoen dregers en 2estigduizend mensen met een grote
kans op een jeervergiitiging.

Mormaslgesproken neemt aan mens slechts ten procent
A et ifEed it zijn vaeding op: 1 6t 2 miligiam per dag
Dat is woldoende om de totale lichaamevoonraad van vias
gram ijzer op pail te houden, die voor het grootste deel
circuleeri in de rode bloedcellen &% onderdeel van he-
moglobine. De oprame-etlicigntie van jjzer wt de voesing
kan he lichaam asnpassen, Bloedingen of behosfte aan
cutry ijzer tjdens groei of swangerschap varhogen de op-
name ot twintig prooent.

Gawrichisschads

Im 19245 werd duidelgk dat een mutatie in het hemacho
matasagan (HFE} verantwoordelijk is voor sen ongawoon
hioge opname wen ijzer uit de voeding. BIj mensan met
vvee HFE-mulates neemt het lichaam Dees (o0 drie keer
rovenal ijzer op uit de vording. De jzervoormasd grogit daar
doar langzaam met aan half tot een gram per jzar. De if-

T R L s O e D
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zervoormand kan uiteindelgk zefts vijftig gram bedragen,
maar vagk var daarvoor, als de yrervoorraad twintig gram
ie bowven geat, onistaen al klachian en schade aan da or-
ganan. Het lschaam heatt den geen capaciteil mear om het
ijpes te binden san siwit {(Teriting) an de vrije ljzenonen
nehien schade san, resulierend in levervarschrompabng,
harifalen en gewrichizsljiage. Hel meten van Tefritine-
ijzerverzadiging |2 daamm de methode am de riekis Bis
chemisch op 1e sgoren.

‘Waarschijnijk s de HFE-mutatic ooit ontstaan by de Kel-
tem, in een tyd waann menstruerende vrouwen met Sin
HFE-mutatie (heterozygotiel aan voordesl haddan doordat
e ete mear gzer uil da voeding konden ponemen. Het ne-
venelfect daarvan (s dat esn deal van de populatie beee
HFE-mutaties gt kens loopl ap ziekieverschijnsealen,
MAnnen vakes dan yrouwin.

Tevugkoppedng

Het ijzermetabolisme bij de mens & ingewikkeld, an de
exacte verklarng voor de rol van HFE daarn & nog verre
wan dudeljk. Voor een anderdeel van het jeermeiabalEme
groest ket bawijs, HFE Bkt = de dasm voorsd voor be ko-
e in dé :ogehsamds cryploelien van ot darmepithesl,
dig liggen onderasn de darmviokken zie infogratfiok)

Im de cryptcellen bingt HFE pen de trenslemrinerecepionen
(TFRI, Deze receptor geett de cel als het ware een indnuk
wan hei izergenalie in hat biped in de varm wan Ret ijzer-
transportenadit fermbing). Dol irersigraal beinvioedt de ex
pressie van het ijizerimporteiwit DMT 1 terwifl de crypicel-
len naar de top wan de darmviokken bevwegen. Ondertus-
gen rijpen de crypieelien tol volwassen enterocyten dee
voatkngsstaen en ljeer opnemen it de darm.

Als hfe-gen gemuteerd is, bindt het HFE-ghwit nigt maar
aan de transferninerecaptor, die op zin bewrt deardoor
mimder goed wanstermna kan binden. De cryptoal "voelt”
daardoor een 18 lasg (jrergehaiie en gast extrn DT 1
aanmaken am het te lage jzernivaau asn te vullen. Hot
terugkoppalingsmechanisme fasdt. Gevaoby s een constant

T —
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UZERSTAPELING BEGINT IN DE DARM
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verhoogde oONamE Van jzer ooor de volwassen enterocy-
1En.

De complexitst van ijFerbologie $1aal & oonlrast met de
seryiud van de behandeling van hemechromatose: ader-
fating. Vooral p5 behandeling - vier tot zes aderlatingen
van can halve liter per jaar - wordt gestert voordat de
symptomen zich voosrdoen & schade san de gezondhesd
nagenoeq te voorkoman. Met naar schatting zestegaui-
2end Nederlanders dig homazwanol 2gn voor de HFE- mu-
tatie iz het mogeligs am een desl daarvan met voartijdige
O@SpOning voor ernitige riekte te behoeden

‘D HFE-mutatic komit Brg vaak voor, maar da emst van
da ziekteverschijnsalan is onbekend’, regt dr. Dorme
Swinkels, klinlsch chemicus in Academisch Jiekenhuis

Mijrmegen. ‘Dat varieert per studie an ger bevelkingsgrosp.

Er worden by mensen met heee HFE mulaties percants:
ges zisktavarschijnselen gerapporteend wan tussan de &&n
Bn zeventig procent.

Bij hermaochaamatooe spalen vabjens Swinkets dos zaken:
een genetemche mutatie, een verthpogde ijrerwaarnde in het
bl £n zigktevarschijnsaten. ' relatie daartussen is
niog varre wen duidelijk. Niet iedereen met twee mutsaties
krijgt werhoogde jrenvaarden en mel iedereen mel ver-

HEMOCHROMATORE

moopgde (jpenvasrden ontwikkel klinsche verschipnselen,
Genetisch screenen & daarom nu nog niet aan de onde. '

Het natuurijke. ricktevedoop en de ziektelest zijnovolgens
Swinkels ook moeilijk ie bestuderen; het s niel toelsat-
baar om emand met symptomen miet te behasdslen
"Zodra jemand zich met verhoogds remwasnden aandient,
gaan we aderlaten.’

Koz taneffectiof

In de reep om algemena genetische screening is wolgens
Swiinkels kentering merkbasr, ‘ledereen i hal vakgebed
vilsl dat verhoogde bloedijzerwassden vael vaorkwamen,
raaar teen di rmutatie wend ontdekt sloeg het eon beetpe
door - het bleek o vaak voor t2 komen. Hu is men wat
woorzichtigor gowarden in de moep om genetische scree-
ning wan da slgemens bavalking.'

Een proefscreening onder Nederlanders zou wel cen goo
de slap #yjn. In et buitentand lopen al dergelijke studsas,

VERVOLG OF PAGIVA 72
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"“Conclusie wt de buitenlendse stedies is dat screaning
kosteneflectial kan zijn, byvoorbesld doordat 2 voor-
komi det mensen san hartfalen overlijden. Maar 1ach
biijkt screening mnder kosteneffectsf don we serst
dachten,’

Toch wil Swinkels ook in Nederlend za'n proefonder-
zoek, omdat voedingsgeswaonten - zoals alcohalgebnak
B vieesconsumplie - en genetsche vanatlie de rigkiaver-
schijnseien kunnen beinvioedan. Zo kan worden vastge-
steld of &en standaard scresnangsonderroek rinvol o

Gesfoten daeren

In 1999 adwvisearde de Gazondheidsraad de minister van
Yaolksgerondhaid ean proefbevolkingsonderzoak ondear
duizendan Mederlanders wit 18 voeren, Swinkels diands
samen met de Utrechtse hoogheraar en intarnst o Mo
een projecteanyreag in. ‘D&t is duur, voor een sieekprosl
van 20,000 mensen kast hel bijna pwee miljpen eure.’
En dat geld kwam niet beschksbaar, wooral doordat de
minister 100 op heden niet haeft gereageerd op het ad-
vaps wan de Gerondheidsraad - normaal gesprokon g
beurt dat bénnen deie maanden,

De reden dearvoor is onduidelijk,

"We lppen een beetje tegen gesloten deuren san’, zegt
dre. Philip e Sterka, vaoorzitter van de Hemochromatose
Verenigmg Medserland en voorstendsr van 20'n onder-
zoek. De Sterke heefl hel vereoek voar gan aondersoak
naer de haafbaarheid van screening ook voongelegd asn
het Gollege van Zorgverzekaraars en onlangs kwam de
Raad voor Gerondheidsonderzosk met sen postief ad-
vies vaor pen proafbavolkingsondarzoek op hemochng-
matose. Wa zyn continu in overlag met et ministaria,
maar het 2t ar nu nasr ult dat aen positieve resctie bin-
nenkort geat komer.® Volgens De Sierke circulserl éf
nnen het ministarie sinds december vong jaar een brief

miat de sanbeveling voor een progfecreaning, masar s die
nig met wen een handiekening voarzien.

Adizciagmase

D Steree zegl gek te worden wen de buresucratia, maar
garagald visites affaggen ap het ministaria hooit erbil). "Ja
moat aen goede lobby hebban an de twee Medarlandss
deskundigen -Swinkals en Mamn - nebban hel daarvonr e
druk. Bovendien | het geen bekende riekto; velen dan
ken pells nog dat het celdeaam 5. Er gaat blijkbeaar tien
jaar gverheen om de riekte bekenchesd te geven,' Onba-
kondheid leidt wolgens De Sterke ook tot misdiagnosa
omaat de symptomen van hemochromatase ljken op an-
derg zektan zoals chronische vermoaidhesdssymdioom of
eI

Onmekendhald is ook ket gevaly van het sekteverdaop.
Sammiga erfelijke sandosningen 20als sysne TiBrass 5
zeddzamer, maar treffen jpnge kinderen,
"HermesCiromatose kijg je vask pas na je veortigste, dat
geeft een heel ander beeld." Bovendien is er aen mear
cynische factor wan invioed: hemochromatose is een er
felijke zickte zonder financeile prikkel. Bij arfalgk choles
terolafwijkingen stean producenten van cholesterolverle-
gende madicinan in da rij om patiénten finenciesl 18
ateunen in hun zeak en pledool voor anderzoek &n be-
handeling. atzelfde geldt voor cystic fibross. De Star-
ke: ‘Aan sderlatingen bij hemochramatose kan geen an-
ked bediijl ie1s werditnen,”

Arng van 't Hoog

Routebeschrijving

BILDERBERG ORAMN.JE HOTEL
STATIONSWEG 4
8911 AG LEEUWARDEN
068 212 6241

HET BILDERBERG ORANJE HOTEL LIGT RECHT TEGEMOVER HET NS-STATION, HET BUSSTATION EN
HET WWWV-KANTOOR I HET CENTRUM VAN LEEUWARDEN.
K.OMEMDE VANUIT ALLE RICHTINGEN KUNT U HET BEST DE BORDEN: CENTRUM, STATION EN/OF WY

VOLGEN.
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~ Denk Veilig, Kies Veilig

HOE DINGEN OOK OPGELOST KUNNEN WORDEN

£0 AF N TOE KAN HET BESTULR VAN DE HVN ook
EENS EEM PLUIM LNTDELEN AAN EEN INSTELLING OF EE.
DRLUF DAT DNKMIDDELLLIE B ACTIE KOWT ALS ER OP LJ-
FERGERIED MISSTANDEN WORDEN GECONSTATEERD DIE
AANPASSING BEHOEVEN.,

DEezE KEER BEDAMEEN WE UNTGEVERL BRUNSTEE B.V./
DEME VEILIG, HIES VEILIG.

In tegenstelling tot de trage reacties op problemen
die de HVN meestal ontmoet heeft Uitgevenj Brun-
stee B.V./Denk veilig, kies veilig, bewezen dat snel
en adeguaat handealen wel kan.

Bruinstee B.V./Denk veilig, kies veilig, geeft onder-
meer de “Gifwijzer” uit. De HVYN constateerde in
februar 20017 dat in de Gifwizer een verkeerd ad-
vies werd gegeven over hoe te handelen in het ge-
wal van izervargifiging door bijvoorbeeld een over-
dodis staaltabletten. Het advies luidde niet: RAAD-
FLEEG DIRECT EEN ARTS maar: dien Nogit toa.
Maorit kan geen kwaad masr ig in het geval van §f-
zafvergiftiging volkaman nutteloos,

Madat de HWVN de uitgever van deze fout op de
hoogte steélde andernam men direct stappen,

Eerst controleerde Brunstee B.V./Denk veilig, kies
vellig bl het Ministerie van Volksgezondheid, het
BIVM en Consument en Weiligheid de opmerking

R et
L

van de HVN op juistheid. Daarma kwam de uitge-
wEar in actie.

Alle apotheken werdan op de hoogte geeteld van
het gewijzigd advies en kregen stickers toege-
stuurd om over de verkearde 18kst e plakken,
Andere Gifwifzers werden teruggehaald en vernie-
tigd.

Daar op volgend werd direct gen herdruk gemaakt
van de gecorrigoerde Gifwijzer en weer verstuund
naar de apotheken.

Al met al een flinke schadepost voor een kleine
uitgeverij, die opgelopen is o1 € 45.000,00, en dat
buwiten hun schuid!

De witgeven) had het foute advies verkregen van
het toenmalige Nationale Vergiftigingen Informeatie
Cenprum.

In de izatsie jaren zijn gelukkig geen gevallen be-
kend van staal- en ijrervergiftigingan.

Lhitgever) Brunstse BV, Denk veilig, kies vailig,
nogmaals bedankt!

VEREMIGING NEDERLAND | i
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IJZERvreterTJES

In deze rubriek kunt u oproepjes en tps plaatsen! Tevens
kunnen ingezonden brieven hier hun plaats vinden, Yaor in-
gezonden en geplaatste brieven en tips geldt wel de regel
dat de redactie niet hoeft in 1@ stemmen met de inhoud en
brieven kan inkorten.

Heacties mogen ook telefonisch worden doorgegeven aan
de redactie (020 6366683].

Indien u op een bencht reageert vermeld dan het bij het
IIZERvretar TJE geplaatste rwmimer:

in de vorige LIZERwIJZERs ~ geplastste oproepjes:
Lotgenoten die hun enkel- of polsgewricht hebben laten
vastretten, nadet deze gewrichien door artrose zijn aange-
tast. (02.01]

Alternatieve behandelwijzen om schade door arirose e ve-
lichten of zelfs te herstellen. (02.02)

Persgnen die een dubbelzijdige strodese (enkel} hebben on-
dergaan. {03.01}

Personen (arisen en paténtenl die ervaring habben met het
rackdel OSTENIL, (D3.02)

Hemochromatosspatiénten die een hernia hebben gehad en
zich daaraan hebben laten opereren (06,02)

Wie heaft er ervaring met een mogelijk verband tussen he-
miachromatose en allergie® (07.01)

Wie heeft ervaring met het gebruik van Desferal? (08.01}

OPROEP:
Lege cartridges van uw printer, kopiesrmachine en fax kun-
nen voor de vereniging aen aardige bron van inkomsten vor-

men. Verzamael ze en lever 2e in op ean van de informatieds-

gen of bel even met Wilma Meerdeveld: 020 6366693

ONZE SPONSORS

Cok onze hartelijke dank

:T'E?‘rAEﬁ aan de leden en dona-
DARM teurs die buiten het vast-

gestelde jaarbedrag een

CHTING :
*H extra donatie gaven

Ingezonden brieven

Beste Aedacne,

Sinds jaren ben ik onderbehandaling voor He-
mochromatose en Porfyria Cutanea Tarda; ik
ban drager van beide erfelijke ziekten, (Al ja-
ran word ik behandeld door Prof.dr. Mary in
het LIMC maar sinds kort door dr. de Vries in
Rignstate Ziekenbuis te Arnbeml.

Graag zou ik in contact komen met personen
die ook deze twee aandoeningen hebben om
van gedachten t& wisselen,

Op wale manieren heb ik dit geprobeerd maar
het is mij steeds niet gelukt, mogelijk wel via
Uy VTEnging.

Jaren geleden heb ik de wraag al eans gesteid
op-een contact bijeenkomst te Utrecht. Tot
op heden is het mij niet gelukt iemand te vin-
den, terwijl ik weet dat er maer mensan mog-
ten zign met dezelfde combinatie van aandoe-
ningen.

Graag reacte.

Fim Hoogendoorm

Reactie grasg via de redactle; 020 6366693

Ook uw brief kan hier komen te
staanll!

AEMOCHRROMATOSE VERENIGING NEDERLAND |



Colofon Informatie

Redectie IJZERWIJZER: Er is werschillande mformatie beschikbaar voor leden en niet-ladean,

Bas Bos en Wilme Mesrlewvald u kbt bestellen door het bedrag over te maken op giro 8408045

Corespondentie-adres: REDACTIE |JZERwIJZER t.row. HWVIN Amsterdam onder vermedding van hat nummer van da

Buiksioterireak 32, 1034 XC Amsterdmsm hrochure en vw pdresgegavens,

Talafoon en fax: 020 E366G93 De volgende hrochures z2in beschikhass:

E-mail; w.maerleveldi@hemochromatoss.nl G Uitgebeasde brochure Wat u will weten over Hemochromatoss
woor leden €2, 50 voor niet-leden €3 86

Kopsjshsting volgende vitgove: 2. Artikal Nederands Tiidschiift voor da Gesesskunde, zondeor lite-

10 Jum 2002 rotuedljst jull 1593; voor iaden £1.53 voor niet-leden €2, 27

3. Artikal Nederdands Tidachrift voor de Geneeskunde, met liggra
Hed bBestuur van de Hemochromaiose Veseniging tuurlijst juli 1985 voor leden €1,82 woeor nigt-leden 02,50

Nadarland |HWN): 4, Hulp bij aderisten:
Voorzittar: Dhe. P, de Steska, wvoor ledan €1, 58 woor nlet-leden £2,27
Talafoon en fax: 020 4200782
E-mepil: pdasierke@hamochromatoso.n Dria-luikan/Stronifolders zin op aamweag varkiljgbaar by het seore-
Secretaria: Ohr. C. van Tilorg tarimat [2.0.2.]-
Talefoon en fax: 0162 433687
E-mail: e.v.tilborg@hemochramatose, nl Een lidmaat- of donatewrschap wan de veraniging loopt van 1 ja
Panningmeesier: Mw. W. Meerleveld nuar tot en met 31 december van sen joar,
Telefoon en fax: 020 6366693 Opzeggen van haot dmastschap voor 31 december van ean kalen-
g-mail; we.mearlevald@hemochromatose.nl elirjaar
Begtuursid: Ohr, P. Emans
Telefoon: 073 5111857 Voor patisntencontsct en informatio;
pemans@hemochrometose.nl Cor wan Tilbong 0162 433681
Wilma Mearbeveald 020 6366683
Medisch adwisaurs ven de HVM: Fia en Marius Straver 013 5331603
Dr, C.Th.B.AL wvan Daursan Jackha Stl..lftiﬂ 020 6e8T7TZR7 idesferalgebruik bij sacundaira ha-
Dr. H.G, Kreaftenbarg imochromatoza)
Frof. dr. J.J.M. Marx Phifip de Steske par a-mail:
Dr. DLW, Swinkals pdestarke@hemochromatose.nl
Dr. B. da Valk

De web-site: WWW.hemochromatose.nl

Knip de bon wil en stuur deze in sen voldoende geirankeerde anvelog nasr de; HYM, Bulksioterbresk 32, 1034 XC Amsierdam
FC O I I S R S I B 3 B B B I 3 5 S B T S 5 N 9 B B N e e
HEMOCHROMATOSE VERENIGING NEDERLAND

AANMELDINGSKAART

Ja, ik steun de Hemochromatose Vereniging Nederland en word:

0 Bd van de Hemochromatose YVereniging Mededand voor tenminste € 13,687 per jaar

0 gezingid van de Hemochromatose Yereniging Mededand voor tenminste € 18,15 par [aar
0 donateur van de Hemochromatose Yereniging Mederland woor tenminste € 15,88 par jaar
Ik betaal na ontvangst van de acceptgiro

Voorletteris) en neam m
Adres
Postcode en plasts
Provincie g Geboortedatum:
Telafoon z Faxnummer
E-rmiail ] __ Handtekening
HEMOCHROMATOSE VERENIGING NEDERLAND e R

— —

-pa-;una 15



|JZERWIJZER

LJZERwAJTER is gen kwartaaluitgave van de Hemachromatose Veenging Nederland, de verenigng heelt als dosl het befart-
gen van pat@ntenbelangon van mensan met hemachromatose. De egindverantwoardelijkhesd van de LIZERwWLIZER It D) het
bestuur van da HYM, De varantwoordalijkheid van de inhaud van de artikelen berust bl de auteurs. Hoawel de inhoud van de

IJZERwWIJZER met zeer veel zang is samengesteld, sanvaardt de HYH geen enkale sansprakelgkhesd voor schade anistasn door
eventuala louten enfof onvolkomenbegen, Ovemamen van artibeden gn mededelngen wi dit biad s enkel geosorkeold ma schif-
telijke toestemming van het bestuur wan de HYN &0 mot ronwermaiding.

Secretariaat:

Hemochromatose Vereniging Nederland
Zandheuvel 66

4801 HX Oosterhout

Tel/Fax: +31 (0)162 433681

E-mail : v tibarg@hemochromatose.nl

Redacticadres:
Buiksloterbreek 32 \_PTT Post
1034 XC Amsterdam Port betaald

HEMOCHROMATOSE VERENIGING NEDERLAND
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