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UIT DE BESTUURSKAMER o cor von risre

Eind mei wil voor mij regsen bana vakantie, hat weer b5 al
goad, 28 °C &n gean wollje aan de lushl. Masr voor we de 1ent kun-
nien gaan skiten, wachien & nog wel enkele dngen die voor de
vakanlin affewerkd moslen worden,

Alleresrst, moet de mailing naar onze leden betreffends
de voorlichtingsdeg op B juli worden verstuud, Dan waGhien er nog
' 650 emaloppen om varsiuund 18 gean worden nasr de diversa
afdslingen in de dekenhulen. Er mn daar nog patidrtamaariich
tingstwiresus die nog noolt folders bi) ons hebben bastald. Mogallk
zijn 72 niet op de hoogte van het bastaan van de HYN, Tegelik |5
het een moode menker om de herdruk van de brochures en drielii:
e onder hun sandacht te brengen. Ook u als patiént 2ou kurmen
meshelpen de naamsbekendheid van de HVN te vergroten. Loop
eanE binnen bi de patigntenvoochling in het ziekenhuis en kil
eang of onme folder daar aanwarg 5. Hetralide kunt u deen op de
afdelingen waar u komt, dagbehandeling en specialist. Habt u uw
uksarts of specialist al eens attent gemaskt op de HVN en dat wi|
esn protocnd uitgeven, “Richtlin opspodng en behardeling wan
hemochromatose®. Als u naam en &dres van de &rts opgeeft zongen
wij dat het bij hen tenechi komt

Enkele sndere 2aken waarvan onze bden gebruik kunhe
meken zjn: Een verzekeringskantoor dat op de hoofie s med
nemochromatose en uw verzakering tegen minimale mesrkoshen
kan cnderbrengen blf diverse maatschappijen. D& kan v belsng
Zijn als de verzekering v premie enorm verboogd omdat u (vegens
gebrok aan kennis) als “verhoogd rmsiog” wordt aangemerd.

Coondat we aangesiolen Iin bij de CG Read hunnen we
dealnermen aan hat project * Juddiseh Steunpunt ChronEch Zeken

an Gehandicegten®, Dt wordt ultgevoerd door Stichting de
Ombudsman i Hikersum,

Gebrukers van wedingssupplemenien en/of orthomaole-
culgire voedng, hurnen bl *De Roode Roos® in Den Hasg deze
miet een korting van 25 - 30 % bestallen.

Zijn ar nog andene zaken waarvan v vindt dat cok andere
leden kunnen profiteren, Bat het ons weben.

Op de opreep 0 de vonge UZERWUEZER om het bastiur
@an té wdllen & &0 reaclie gekomen. Wi hopen op karte termijn
e négiwe pEANINEMEBESTEr L& mogen verwelkomen. Wat betreft de
UFERWLIZER rin er gesn rescties gekomen en deze zal In de toe-
komsl mogetik minder paging’s gaan bevetten. Het is néet mogelis
wiar de bestuursieden om nog meer thd hiaraan te bestedan. U
Kunt Zch natuuriil nog steeds opgaven om oo radactie te ver
starsen. |k hoop van gansar harte dat van de G99 bdaen @ anm
veraniging telt, ar enkelon zijn de een helpende hond willen bigden,

Mieww voor u i de imoering wvan machligingskaarien,
Miewwn leden onbvangen bij bun informatiepaldel een acceplgn
2n een machtigingskaart, Men kan dan sen keure meken in welke
warm men wil betalen. Yoor de verenging is een machilgngskaart
de beste keus. Het scheelt asnzienlijk in de versering en er zin
mindir kosten asn verbonden bl| de posthank,

De proef onder onze lecen, om het concept vageniist
petreffenda het famillecnderzoek in Wmegen te becordelen, is
pasitied veriopen. Megen lijsten Z#n retour geronden en de
opmarkingan zijn resds verwakt,

Tot son volgonde kear, Cov van Tilborg

Lit de bestuurskamer
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Vorig jaar werd hel

jongste lid van de vereniging, Jomit, door Zin ouders
aangemeld als fid van de verenlging,

Jorrit is op 3 maart 1998 geboren met een aangehoren
anemie [(syndroom van Diamond and Blackfan), Tot nu toe
witrd hij hiervoor behandald met bloadtransfusies (ledess 3
widkisn| o6 ontijzeding (dagalijks esn infuus met desferal).
Dit is @aen nogal sen belastends therapie, die bovendien bij
dorrit nogal watl problemen geefl. De vooruitzichten met

|JZERWIJZER
WIE DOET MEE?

deze behandeling Zijn slecht en daarom s er gekoren voor
de enige andere optie: een beenmergiransplantatie. Hat
maoie van deze behandeling is dat hi| hierdoor echt van zijn
anamie af kan komen, maar het 5 een eng Fware behando-
limg met de nodige risico’s.

Het idee is bij ons geboren om hem met zijn allen een kaar-
e te sturan. Stuur uvw kaart in een enveloppe naar het sec-
ratafiaat en varmeld in da inkarbovenhosk "Jlorrt" wi 2o
gen dan voor doorrending.

L kusit ook kijken op de website dis er sinds kort voor Joerit
Is en aldaar een (tekstiberiohije versiuren:
hitp:/ Swww.cototec.com /ot

MoGEN WE OF I} RENENENT

HVN EN DE NEDERLANDSE
LEVERPATIENTEN VERENIGING (NLV)

Het volgende stukje s overgenomen ult het |aarverslag
van de NLV:

|

Werkgroep Hemochromatoss

In het kader van deze wergroep vond er in augustus een
uitgebreide hemieuwde kennismaking plaats met de
voorzitter en secretaris van de in 2000 opgerichie
Hemochromatose Vereniging. Een en ander resultesrde in
een door de NLV geschreven notitie waarin voorgestald
wordt om de NLV-werkgroep Hemochromatose op te heffen
en vervolgens nauw samen te werken met de
Hemochromotose Verendging Nederland. Belangrijk gegeven
hierbij s, dat In de loop der |aren Is gebleken dat
Hemaochromatose breder s dan een leveraandoening "sec',

De notitie is besproken in het Dagelijks Bestuur én
de Medische Adviesraad en Krigt haar vervolg in het

Algemeen Bestuur en de Algemens Ledervergadering.
Vanzeffsprekend blifft de NLY de belangen van hemochro-
matosepatiénten behartigen, dasr waar hel gaal om lever
aandoaningen, als gevolg van dit dektebeeld,

{eed)

Bron: MLvisia

De HYN ontving na hun Algemene Ledenvergadering een
brief van de MLV waarin o.a. wordt gemeld:

"Higrbi kunnen wif u officieel mesdelen dal op de

Algamans Ledemrgadening van 26 apnl L1, de vergadering
heeT ingestemd met et voorstel fof opherfing van de wark:
groep hemooiwomalose, ®

De door de NLV gemaakte beslissing s door de HWN met
vreugde begroet.

— HEVOCHROMATOSE VERENIGING NEDERLAND  ——
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ERYTROCYTAFERESE

bij de behandeling van hemuchromatusa pat:entan

door Drs. E. Rombout-Setrienkova,
internist-bloediransfusies pecialist

De comventionele initicle therapic bl hemochromatose
patiéntan bestaat uit wekeliks 500 mi adertating. Per keer
wordt 200-250 mi ijrer verwijdend en patént verliest naast
rode bloedcellen ook plasma met dearin ehwitten en
stolfingsfactoren en bloedplaatjes, Afhankelijk van de hoe-
vielheid opgestapelde frer duurt deze behandeling meesial
624 maanden. Hieroil praten wi dus over 25-100 behance-
fingen per patiént, Het sireefgetal bij initisle behandaling s
een farritineg waande beneden S0 pf/L en een jj2er verzadig:
ing beneden B0%. Daama volgt een onderhoudstherapie,
meestal In de grootte tussen de 2 en 8 aderlalingen per [aar.

Sinds de jaren negentig biedt Therapeutische ervirocytafer-
ese een elegant alternatiel bij de behandceling van deze aan-
dosning.

Wat is sen therapeutische eryirocytaferese?

Dit is een selectieve machingle afmame van rode bloed
cefien, de patiéat behoudt dus elgen plasma en bloedplaat
jes. Par koer kan 400-1500 ml rods bloedcalien afgancman
worden. Do patient krijgt tjdens de procedure fysiologische
20Ul of eiwit opiossingen als compensatie vioaistol toegde-
digrd &0 citraat als antistollingsmididel. e gobels behan
deding duwert gemiddeld 40 minuten.

Voor wie s de procedure geschild?
Deze methods is geschikt als initiéle behandeling voor ale
patifnten met primaire homozégoba hemochromatose,

Wat zijn de voordelen:

Het aantal behandelingen is weel [ager dan mel comen:
tionele adedatingen (612 behandelingen in totaal, tegen
over 25100 aderatingen). De dwur van de initiéle behan
deling kan op dere manier verkort worden Lol 348 maanden
tegenoves 624 masnden bil Wassieke adeflatingen, en
mogelijk zal er ook een snellere afname van de kiackten zijn.
Voor het laatst pencemds woordeel (afname van de klach-
tan) mostan kKlinische studies nog bewijs keveren.
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De patidnten krijgen Ujdens de behandeling het eigen plas-
mia, aiwittan, stolingstactoren en ook bloedplatjes terug.
Bij patignten die hemodynamisch niet stablel ziin (bip
Hartoationten), kan op deze manier met hulp van compen-
satie vioeistolfen, veilig bioed afgenomen worden.

Voor en na elke procedure worden Hemoglobine gehafte,
Hematocoriet, Ferriting concentratie en transfering verzadg-
ing gemeten. Hiermee word voorgekomen, dat patirien
anemisch (lasg Hb) worden of ean te lage §zer concentrata
ortwikkelen,

Wat ziin de rslco's?

Er zin tot nu toe weinig bijwerdngen beschreven, bij som-
mige patiénten komen tintelingan in de lippen als gevolg van
het toedienen van citraat voor. Dit kan men voorkomen, door
de snelheid van de behandeling tijdens teruggeven van plas-
msa en bloedplaaties e verlagen.

Hoe Is het met de kosten en vergoeding?

Momenteel wordt per behandeling een prijs van 1499 Euro
gehanteerd. Dit is geen juiste prijs. In de toekomst zal een
nisuwe, wat meer reéle, prijs gehanteerd worden, Men
verwacht, dat de nieuwe prjs op ongeveer de helft van de
huidige priis zal uitkomen,

Sommige verpekeringen vergoeden de behandeling volledig,
de anderen niet. Hiern zal de Hemochromatose Vereniging
MNiederdand mogeljk een belangrijke rod unnen speben,

REMOCHROMATOSE VERENIGING NEDERLAND  es——



Waar en hoe kan de behandeling plaats vinden?
Er ziin meerdere apparaten op de markt, die deze methode
kunnen wepassen. in Nederland wordt gebruik gemaakt van
het apparaal Spectra van firma Gambro en het apparaat
MCS + van firma Haemonetics (zie afbeelding 1),

Belde apparaten maken gebruik van eenmalige sets slare
gen, bioedrakken etc., die na elke behandeling worden ver-
vangen. {zie afbeelding 2) Er bestaat dus geen fskon op over-
dracht van bactesén of virussen.

In MNederland wordt de methode op dit moment toegepast bl
de Bloedbank divisie Zuidoost Mederand op locatie
Maastricit.

Bovengenoemde divisie zal, als onderdes! van een trial, in
de periode 2002 tot 2005 antwoorden moeten geven op de

walgende wagen:

—— |JZERwIJZER

* wat de regle besparing in het aantal behandedingen is,
wanneer gebruik gemaakl wordl van therapeutische ery.
trocytaferese

* of de kosten lager zijn bij het behandelen mat hulp van
therapeutische ervtrocytaferese, ofwel met de klassieke
aderiating.

* of de kortere benandeling in een snallera afname van de
klachten resultesrt,

Evaduatio van de earste dre patiéaten behansdeld met thera-
peutische entrocytaferese in Jaar 2002 laat de volgends uit-
slagen zien: (zie tabel 1)

Tabel 1: Evaluatio serste 3 patiénten behandeld in 2002

PATIENT Forritine Rode cel Aantal Duur totale
voor/s na volume per keer behandelingen behandeling
behandeling afgenamen
In pg/L

1 2138 485 mi [} 2.3 maanden
B8

2 2135 485 mi 7 4.4 maanden
Td

3 798 B0 mi 6 2,6 maanden
S}

GEMIDDELD 1590 B2E ml 6.6 3,1 maanden
7

GEZOCHT: Wit vracen wi?

NIEUWE REDACTIELEDEN

De redactie heeft dringend behoefte aan nieuwe redac-
tieleden wvoor oe UZERWLZER. Zj hoeven geen Hemo-
chromatosepatiént e zijn; ook wienden, familieleden of
partners van patiénien zijn welkom.

Ervaring met het schvijven en/of redigeren van teksten, of
oprechte bedoeling deze op e doen; goede beheersing van
de MNederandse taal; betrokkenbeid bij Hemochromatose:
in staat zijn gemaakie afspraken na te komen,

STUUR/BEL UW REACTIE NAAR NET REDACTIEADRES IN
Oosternout. Wu xuKeEN ErnaAR WiT]

— HEMOCHROMATOSE VERENIGING NEDERLAND e
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|JZERSTAPELING EN VOEDING

in samenwerking met het voedingscentrum

HeT uzErR

Het mineraal |lzer speelt een belangrijke rod bi stofwisse
lingsprocessen in het bloed en de lichaamscellen. Een (j2er
tekort kan bloedarmosde veroorzaken. Maar ook @ veel
llzes brengl probéemen met zich mees.

Het Echaam neemt meer jj2er op Uit de voading nasrmate de
behoefte groter is en minder als ook de behoefte mincer is.
Diaardoor ontstaat niol 2o snel een telkort of teves! aan jjzer
Toch doen jongvolwassenen (ol £ 18 jaar) en vrowwen in da
wruchtbare leeftid er goed aan voldoende Gremijk voedsal te
eten. Dit geldt nog sterker voor de vegewaners onder hen.
Votkorentrood en viees leveran relatief veel jjzer. Vitamine C
bi| efke maaltiid, bijvoorbeeld in de vorm wan grosnte of
wiuchiensap, bevordert de §rercpname.

Te weiNG?

O wast te stellen of er aprake s van gen ijrertekort, Word
waak gekeken naar het hemogiobinegehalte (et Hb) van het
bioed. Dat |s echter niet voldoenda: om een jeertekort vast
te stellen |s uitgebreider bloedonderzoek nodig, Een frer
tekiort hoeft bovendien nog niet be betekenen dat de voed-
ing te weinig ijzer levert. Vaal vaker veroorzaakt een chro-
nizche ontsteking, darmaandoening of infectie het veriaagde
hemoglobinegehalte, Wanneer het echl aan de voeding lig,
kan in overleg met de arts worden gekozen woor een
pangepaste voeding, everiuesl aangevuld met ljzertablet-

ten
|
Ay
' a f. ' J l
" = o
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Te verrL?

Het lichaam kan te veal ijzer bin-
nenkrigen als het mear ijzer it
de voeding opneemt dan nor-
maal (bijyocrbeeld bij de arfe-
lijke aandoening Remochro-
matose). Wie langdurig te veel
iizer binnenkrijgt, slaat te veel
iizar in Mt lichaam op waardoor
op de lange duur schade san de
lever en andere onganen kan
onistaan, 0ok neemt de kans op
leverkanker, hart- en vaatziekten
en diabetes toe, Vooral vob
wassen mannen lopen dit rsico. Ut voorzerg kunnen zij
beter geen middalen met veel (zer slikiken.

N EIDWNG

lzer - ean ear belangijk voedingsslement - Speefl een
belangrijke rof bij het 2uurstofiransport en by diverse enzy
matische processen (enzymen Zin stoffen die bepaaide
reacties in de lichaamscelen versnellen) in het lichaam. Het
streven is er altijd op gericht dat de voeding ongeveer de
aanbevolen hoeveelheld fjzer bevat: nket te weinig, maar ook
niet te veed,

Dere brochune gaat onder andere in op &2 ijzeropname, de
rigico's van §zerstapeling en de algemens Ezerstatus* in
mMededand (iInformatie over imertekort is te verkrijgen bij het
Voedingscentrumi.

{* perstatus is de hoeveedheid jeer)

AARD EN HERWOMST

De absorptie van izer vindt plasts in de dunne darm. De
hosveelheid izer die uit de voeding opgenomen wordy,
hangt hoofdzakelk af van de Ererhosveciheid in het
fichaam. Voor |jzer bestast nameljk geen actief uitschei-
dingsmechankame, Urerveriies treedt vooral op via de ont-
lasting (afgeschebden darmeellen), door veries van huid-
schilfers, aweet - Dioed en bedraagh ongeveer 0,515 mg per
dag voor mannen en 1-2.5 mg per dag voor vrouwen. Woor
het handhaven wan de |[zervoormaad in het lichaam worden
dere vediozan via de voeding gecompenseerd. Wanneer de
izerbehoefte toeneemt (bijvoorbesid tdens grosd, zwanger
schap en menstruatie) neemt de [zeropname toe.

HEMOCHROMATOSE VEREKIGING NEDERLAND e



lizer komt in het voedsel in twee vormen wvoor; haemvijzer
{onderdes! van hemoglobine en myogiobine in viees, vis en
gevogelte ‘hoofdrakelijk Fe2+) en nonhasmiizer (de iger
zouten In plantaardige voegingsmiddelen maar ook in viees
Jhoofdraketijk Fe3+). Er is verschil in benutting van de beide
wormen van ijzer, Haemdjzer wordt onder alle omstandighe
den relatief goed opgenomen. De cpname van nor-haems
lizer kan variéren. Een aantal componenten uit de voeding
kunnen van belang zijn b de benutting van het norchaem-
llzer: vieesconsumptie an witaming G bevordaren de opname
van ger. Het (remmende) effect van calcium (bijvoorbeeid
melk} Is waarschijnlijk verwaarioosbaar. Polyfenolen
(bivoorbeeld tannine uit thee) zijn Moactive stoffen die in 2o
Eoed ais alle plantaardige middelen woorkomen, zij hebben
wel een remmends warking bij gebrulk tidens de maaltij-
den,

Viodgens de voedseiconsumplispsiling 1998 iz voor de totals
Nederlandse bevolking het jjzer in de voeding afkomstig uit
de volgende productgroepen:

|JZERWIJZER

Lilgacalil 21,6%
¥iees, vieaswaren en gevogeitE 15,9%
niet akcohalische dranken 8.1%
groente 73%
aardappelen 7,1%
sulker, snoep, zoet beleg, zoete sausen 5.T%
gebak en Kogk 5,2%
noten, Zaden, snachs a4 5%
gragnproducten, bindmiddalan 3.4%
SOBEEN 3,2%
WernvG

Het §zer in het lichaam kan worden onderverdeeld m het
werkend {fzer (dit bévindt zich als hemoglobine in rode bloed-
callen) als myoglobine (zuurstof bindend eiwit) in spier
cellen, als heemelwitten in ensymen en cofactoren en in
transferring als de ransportvorm van ijzer), De lizervoorraad
is opgeslagen in de vorm van ferriting in de lever, milt en het
beenmerg. Mormaal gesproken bevindt circa 30% van de
totale hoeveelheld {jzer in het lichaam (ongeveer 3 gram voor
gen volwasseng) zich in de voorraad, Dere reserve wordt
gangeboord In pernodes van verhoogde ljzerbehonfta,
(bijvoorbeeld zwangerschap ete. ).

R1sico VAN LZERSTAPELING

Als meer jizer wordt opgenomen dan nodig ks, bastast het
rsico op jj2erstapeling of hemochromatose, Primaire hamo-
chromatose ks ean erfelijke aandoening waarbij de iizerop-
name (absorptie) is verhoogd. Dit leddt tot izerstapeling,
BErst in de lever, varvolgens ook In andere organen. Het
gevolg hiervan kan ziin uitgebraldde orgaanbeschadigingen,

HEMOCHROMATOSE VERENIGING NEDERLAND

wagronder levercirmose (een verdittekening van de lewer) en
een yverhoogde hans op leverkanker.

Primaaire {erfeljke] hemochromatose s b mensen van
Noord-Europese afkomst de mees! woorkomende niet pe-
slachtsgebonden recessief (erfelike eigenschap die allesn
tot uiting komt als 2e niet door anderen worden verdrongen)
overervende oekte (mutaties CZ82Y en HE3D). Naar schat
ting Is in Mederand 1 op de 200 mensen homozygnot voar
hemochromatose (dat wil reggen: geérfd van beide ouders).
Zij kunnen na verioop van tid symptomen van ijzerstapsling
gaan vertonsen, (door nog onbehkende oorzaak ontwikkek
0% geen klachien), Dit gebeurt meestal wanneer de hoe-
vealheid iizer in het lichaam is opgelopen tot 2040 gram
(ongeveer 10x 7o veel als normaal). Meestal is dit het peval
in de leeftijd van 4060 [aar, bii mannen eerder dan bij
wrouwen, Deze laatste worden beschermd door het bloed:
veries tijdons de menstruatié en de werhoogde |zerbe-
hoefte tijdens mwangerschap en borstvoeding, Ook met vesl
lagere waarden kunnen kiachten ontwikkeld worden Het gen
voor hemochramatose is bl 4 op de 10 van de Nedetanders
heterozygoot sanwezig (geerfd van één ouder).
Heterozygoten hebben waarschiinlijk ook een licht verhoog-
de ijzervoorraad en mogelih een ongeveer twee keer ver
hoogde kans Op hart- en vaatziekten. Dit laatste is vooral
van belang als er ook andere risicofactoren (zoals hoge
bloeddruk en roken) voor deze ziekten aanwezig zijn.

Secundaire (niet erfeljke) hemochromatose treedt op als
gevolg van bepaalde bloedziekten (bivoorbeeid Thalas-
semie), herhaalde bloedtransfusies, het ten onrechte lang
durig geven van [[zerinjecties of een veel te hoge jjizerinname
gadurende langere t§d. Ook een verhoogde {jzervoorraad op
rich is mogedlk een samenhang met een verhoogd risico op
hart- en vaatziekten,

Hoewel vast staat dat klinische hemochromatose (hemo-
chromatose met klachien) een sterk verhoogde kans op
leverkanker geeft, |s de relatie tussen de hoeveelheid ijzer
en andere soorten kanker (darmkanker] niet duideljk. Er
zijn aanwijzingen dat Colonkanker (dikke darmbanker)
samenhangt met |zerstapeling, mogelijk door het pro-ox
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danl effacl van i@er en dus de toename van oxidateve
stress, maar dit most verder onderzocht worden.

SYMPTOMEN

Een acute hoge zerinname wordt gekenmerkt door masg:
darm klachten [oraken en diarree] en komt vooral voor bi)
Jonge kinderen die onbadoeld medicinale  supplementeon
slikken. Symptomen van chronische  Gzerstapsling  zijn
meestal vaag: chronische vermoeidheid, artritis of artritis-
achtige pin, libidoveries of impotentie, onwuchibaarheid,
hukthverkleuringen, Rartitmestonngen, verhoogde bloedgiu-
cosewaarden, diabetes en werhoogde l[everenzymeanconcan-
ratics. Voak ontstaan de verschijnselen pas als de §zer-
stapeling al ver gevorderd is en er al sprake is van orgaan-
schade, Omdat de verschijinselen zo vaag en weinig speck
fiek ziin, 7i| passen ook bij andere mektan, wordt vaak een
onvolledige diagnose gesteld (bivoorbeeld suikerzdekls of
Biartklachion).

Dracwose

Hotl diagnostiseren wvan ijerstapeling gebeurlt door bl
bepalan wan hat ferritinegehalte en de fransfermne-sat-
ratie. [Mogelijk uitgebreid met een DMNA test), Wanneer deze
sterk verhoogd zijn (waargen respectisveliil =180 pgsl en

el SRR - T

=45HY* is er sprake van lPerstapeling. Tegelijkertijd moet
bepaald worden of er sprake is van een infectie of ontsta-
king omdat het ferriting in die situatie vals verhoogd kan zijn

Zoer belangrgk s dat de esrstefrasds  blosdverwanten
bovendien gescreend worden op hemochromatose, Indien
er verdenkingen bestaan op hemochromatose mogeljk uit-
gebrodd met ean DMNA test

* Deze waarden zijn niet in alle ziekenhulzen geljk

BEHANDELING

De behandeling van {jzersiapefing bestast wit regeimatig
aderiaten, om 20 et overtollig izer ult et lichaam & verwi
deren. Dit dient al in een o wosg mogelijk stadium plaats
1e vinden, om schade aan de wrgansen zo veel mopelik e
baperken. Consumptie van met jjzerverrikte voedingsmic
dalen en gebruik van irerbevattends voedingssupplemenien
is in geval van lzerstapeling uiteraand niet aan te raden.

NoRrmEN EN WETEBEVING

De aanbevolen dagelijkse hoeveelheden izer voor ederg
lesftijdscategore staan vermeld in de tabel:

Zulgelngen: Jongers: Maisies:
Q-1/2 jaar 5mg 1- 4 jaar 7 mg T mg
1/2-1 jaar T mg 4- T jaar T mg T mg
7-10 jaar B mg Brmg
Zogenden 20 mg 10-13 jaar 10 meg 11 mg
1316 jaar 15 mg 12 mg
1619 jaar 15 mg 14 mg
ZWangeren: Mannan: Wrouwen:;
0-3maand 11 mg 19-22 jaar 11 mg 18 mg
3-6Gmaand 15 mg 2250 jaar o mg 15 mg
G-9maand 19 mg OG5 jaar o mg 8 mg
Glat =N B mg

Uzervarrijking van voedingsmiddelen is toegestaan tot één.
maal de aanbevolen dagelijkse hoeveelheid per dagelihkse
portie, In baby en kindervoeding is ijzerverijking toege-
staan zonder dat de hoeveelheld op de verpakking vermekd
Wil

PRAKTUK

Maar de [[zerstatus In de Mederlandse bevolking is weinig
gericht onderzoek pedaan. Diverse onderzoeken oo ome
ringende landen leten echter zHien dat ijmartekort inoerijwel

e mm———— [V OCHROMATOSE VERENIGING NEDERLAND
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alle subgroopen van de bevolking tegenwoerdig nog maar
weinig voorkomt.

Het is moeilillk om op basis van de beschikbare gegevens
een schatting te geven van de siuatie in Nededand, Do
gebrulkedilke meathoden - het vergelijken van de gemicdelde
dageljkse inname met de aanbevolen degelijkse hosvesl
hed an diagnostische laboratorumiesten - zijn néet hele-
mas geschikt,




Wanneer voor de verschillende subgroepen de ijzerinname
{Voedselconsumptiepeling 1998} wordt vergeleken met de
jreraanbeveling voor de betreffende groep (Nederandse
voedingenormen) dan biifken wrouwen in de wruchtbare
leeftid met en gemiddefde frernname van 10.7 mg per
dag 30% onder de norm van 15 mg per dag te zitten en ado-
lescenten 25-30% minder innemen dan voor hen swondt aan-
bewvolen, Daar tegenover staan mannen van 22465 jaar die
met ean gemddelde inname van 13 mg per dag 45% boven
de aanbeveling van 8 mg per dag zitten. De sanbavolen
dagelijkse hoeveelheid is echier slechts een Indicatie,
aangezien de opname van jzer uit de voeding toensemt
naarmate het lichaam meer jjzer nodig heseft. De aanname,
dat een gemiddelde dagelilkse inname die een aantal mg
berwden de aanbevolen dageljkse hoeveetheid ligt een
ijzertehort weerspiegetl, s dus niet correct.

Lt aen ondarzoek naar de hoeveelheld ijzer b§ volwassen
Hederlanders blijit, dat van de vrouwen van 20-50 jaar 16%
epn verlaagd farrting gehalte had en dat 5% dasnaast een
veriaagd hemoglobinegehalte (Hb) had. Deze bioedparame-
ters Zpn echier - wanneer geen aanvullends paramelers
bepaald worden - orvaldoende specifiek voor de bepaling
wan een ijzertekort. Op basis van deze onderzoeksgegevens
is dus evensens geen uitspraak te doen over de [jzerstatus
in de Mederandse bevolking. De weinige studies die in
andere Westerse landen uitgevoerd zijn, waarbl] de meest
specifieke parameter voor iizertekort (de transfermne-recep
tor) werd bepaald, gaven aan dat jzertekort bij wouwen in
de wruchtbare leeftld reldzaam is. Over kinderen epn de
groep meisjes en Jongens van 16-20 jaar zijn in MNederand
Eoen gegevens beschikbaar, Uit studies in omringends lan-
den blijkt ook bij deze subgroepen jzertekort weinig voor te
komen.

Bij mannen van 2050 jaar werden in verschillende onder-
mneken geen tekenen gevonden die wijzen op enige vorm
van ijzertebort, Uit onderzoek in omsingende landen bijkt
Juist het tegencvergestelde: een te hoge ljzerhoevestheld
Homit Bij volwassen mannen relatief vaak voor (zelfs tot 20%
van de onderzochte groep).

Voor de volwassen mannen 2al de aandacht vaor het ijzer in
de voeding dus gericht moeten Zijn op een niet te grote

— 1M OCHROMAT(SE VERENIGING NEDERLAND
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hoeveelheld, om zo het risico dat zij lopen op Ijzerstapaling
te verlagen.

VOEDINGSADVIEZEN

Voor patiénten met Klinlsche hemochromatose ijzerstape
ling mét symptomen) ks aderlaten de belang@iste manker
om ijzerstapeling te voorkomen. De invioed van voeding in
vergelijking hiermee is gering. Toch is met name consumpte
van met ijzer verrijkte woedingsmiddelen en gebruik van
gzerbevattende voedingssupplementen voor dere groep af
te raden. Voor de heterozygoten en perscnen met esn iets
verhoogde ijzerstatus ziin de voedingsadvieren wellicht wan
e Delang, hoawsal deze personen door bloeddonor te wor
den hun ijzervoorraad ook laag zouden kunnen houdan,

VOEDINGSADVIEZEN SAMENGEVAT:

Do agemena Spelregels Goade Voading z9n veruiigbasr bij
het Vioedingscentrum. Uit deze richtljnen gefdt de volgends
samenmvatting specifieh voor mensen met sen verhoogde
ljzerhoevealheid: ot gevarieerd, eet vesl groente, fruit en
granen (brood), wees matg met viees (eel vooral geon
lever), gebruik geen ijzerverrikte producten en vita
minepreparaten met gper (neerm madamaal 200 mg vitamine
C per dag), het frult (bijvoorbeeld sap) bl voorkeur niet ti-
dens het eten maar als tussendoortels) nemen, et niet e
vee| vet. Drink veel (ten minste 1.5 liter per dag, 2 liter als
men vezelrjk eet), een gias is 150 cc, een kople 100 oo
Dus 10 glazen of 15 kopies per dag Liefst geen aloohol
i.v.m. leverbeschadiging (2owed alcohol en te veal lizer z§n
schadeliil voor de lever, gecombineerd werken ze sterker en
orstaan er eender leverziekien). Gebruik geen gietizeren
pannen (mogeliik lost j7er op tjidens de bereiding van voed-
sel).

In principe bestaat ar geen echt deet voor hemochromatose
patiEnten, In nagenoeg alle levensmiddelen zit jzer, bover-
dien joopt men het risico te eenzidig of te wainig vitamine
en minefalen in e nemen. Wel is het mogelifk rekening te
howden met wat je eet, Neem niet te veel nood viees {rund,
varken), gebrulk geen orgaamdees (lever - nier - milt).

Vermijd als het mogelik is voedingsmiddelen met tosge-
voegd lizer, MNeem tijdens de maslttijd geen extra vitamine C
in de vorm van vruchtensap en dergelljke, vitaming © vers
sterkd immers de opname van ijzer. Gebrulk echier wel
vitamine € als tussendoorijeds). Enkele producten met veel
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yitamine © zijn: Rozenbottal jam 60 mg, rode pagrka 150
mg, kiwi 70 mg, sinaasappal 48 mg. Als men echier bl de
maaltijd thee drinkt wordt het jzer omgezet in een moeilijk
opreembaar ijzer, men neemt dan ongeveer 30 minder
ijzer op,

Hoe verder men echier gaat kijken in de MEVD tabel hoe
mesr producten mean egenkomt waarvan men 2ou Jegpen
"nou nee, die maar nket". Daarom een welgemeend advies,

Let er op dat de voeding gevarieerd en evenwichtlg iz, Houd

m mogelifk een beetje rekening met viees, |jzertoevoe-
gingen, vitamine C an thee,

Bedenk wel dat een |aar lang een zeer streng dieet volgen
gedijx ataat asn 2 tot 3 aderatingen per jaar.

Bi| een normaal gevareerd diest, met alke dag 200 gram

groente en 2 keer fruit, krijgt men voldoende voedingsstafl-
fen binnen. Wie echter toch multivitaming wil innemen

|JZERWIJZER

gebruikt het beste multivitamine zonder ijzer, bipoorbeeld
SOLOVITE wan Solgar, MULTIPLUS van Mutramin en GREEM
MULTIFLE van Ortica.

Meem noolt op eigen initiathef foliumzuur, vitamine B12 of
vitamine BE& (slleen op voorschrift van de behandelend
arts),

EMIGE PRODUCTEN WAARIN VEEL UZER VOORKOMT,
Gegevens Zin ontlesnt uit de NEVD tabel 2000,

In de MEWD tabel is gesn onderscheid permasst essen
heem-jzer en non heem-dzer. Haemdjzer vinden we wooral in
viees, wis en gevogelte. Hasm-jrer wordi onder able
omstandigheden goed opgenomen, Non haamdjzer, de ijzer-
zouten in plantaardige voedingsmiddelen maar ook in viees,
De cpname van non haem-§zer kan varéren, Een aantal
componenten uit de voeding ziin hiervoor veranteoordelijk,
denk aan vees, vitamine C en thes,

Propuct miLUGRAM (ma) uZer PEr 100 Gr.
Baschult 18-22 HKinderbiscuit 10,0 Lardines ez il
BEloemy 04-15 Kip 13 Sesampasta, tahin 117
Bonen en kepuciners 10-64 Hrentenbrood 1B-24  Snijbiet 4.0
Cacaopoeder 15,0 Hruiden en specerjen ot 850  Sojabrokjes, krokamix 8.0
Cashewnoten 5.0 Lewer (kip, varken, rund] 8.0 - 21,0 Spinazie 1.3
Cassavemesl 5.4 Liga 7.0 Streop 1015
Crackers-hiscuit-koekjes 12-23 Maizres| a3 Swilch BO
Drinkontbijt (kant en klaar) 50-13.5 Muosselen 6.9 Tarwekismen 53
El iB-23 Muesli 30-7T.0 Tarwemael 4.0
Evergreen a.0 Per 15,0 Tarwezarnaben 115
Fazant B0 Desters 7.0 Tornatengures 50
Gemengde noten 29 Paranoten 4,0 Veldsla 4.0
Gerst 6,0 Finda's 1.7 enkel 31
Griesmeeipoeds 10 Pistachanoten 6.8 Vis {gemiddeld) <01
Groante (gemiddeld) minder dan 0,1 Postalein 3.0 Viees (gemiddeld) 2,030
Havarmoiut 4.0 Raapstelen 3.0 Volkorenbrood = 24
Hazalmoten 3,0 Roggebrood 20-30 Witbrood 0,91,0
Kamemelkse gortepap 39.8 Roogstamesa| 4.0

Dt artikel s tot stand gekomen met de medewarking van:

- Medische adviseurs van de Hemochromatose Vereniging
Nederand

- Stichting Voedingscentrum Nederland - Den Haag

De Hemochromatose Vereniging Nederand wil allen die

hebben meegewerkt aan de totstandkoming van it artikel

hesl harteljk bedanken, en in het bijzonder Drs. M.Q.L

Spanjersberg.

Dt artikel k= gebaseerd op onderstaands literatuur,

- MWederandse voedingsnormen 1989 en 1588

- Voedselconsumptiepelling: Zo eet Nederland 1598

- Spanjersberg M.Q.L. and Jansen E.H.LM.: Iron deficlency
and overload in relation to nutrition. RIVM report 650260
004, september 2000 [te verkrijgen via www, ivm.nl/pub-
licaties]

. Spanjersberg M.Q.l. and Jansen EH.J.M.. Hemochro
matosis heteroavgosity and risk of cardiovascular dis
gase. RVM report GS0250 00X, in pross

Hoswel dit met 2eer veel zorg is samengestald, aanvaarden

de HYH en het Voedingscentrum geen enkele sansprake-

lijkheid voor schade ontstaan door eventuele fouten en/of
civilkomenheden.

—— HENICHROMATOSE VERENIGING NEDERLAND s
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VERSLAG

ALGEMENE LEDENVERGADERING

26 ApriL 2003

Om 11 uur opende onze voorzitter Philip de Sterke de ver
gadering door keder van harte welkom te heten. in het bij
wnder de dames Middefurg en Zwartkruis van de Maag
Lever Dam Stichting (www.mids.ni), die met een voorlich-
ting=tand aanwezig waren,

De vargadaring ward in vergelijking tot het vorig jaar matig
bezochl, "slechts’ 26 leden waren aanwezig. In Zin ope-
ningswoord bedankta de voorzitter Wilma Meeneveld die
tussentijds Is afgelreden als penningmeestar, voor haar
inzet en werkzaamheden die zij voor de HWN heeft verrichl,

De taken die voorbeen door Wilma Meereveld werden
Eedaan zijn nu opgesplitst en worden door de overige
bestuursleden gedaan, Zo heeft Philip de Sterke het jzar
versiag geschreven en neermt hij ook de redactie van de
HZERwIIZER woor zijn rekening samen mel Karina Broos-
hooft. Peter Emans heeft het financiesl overzicht verzongd
terwi|l Cor van Tilbarg de ledenadministiatie voor Hjr reke-
ning heeft genormn.

Dhr. de Sterke benadrukte wel, dat dit maar een tijdeljke
oplossing |s en dat er op korte termijn enkele nieuwe vij-
willigers/bestuursleden gedeelte van de teken zullen
moeten overnemen. De werkdruk is nu veal te groof,

In het jasrverslag memoreerde de voorzitter dat er in 2002
meer rust was innen de vereniging, In het serste jasr is er
veel werk verzet om de naamsbekendheid uit te bouwen,
brochures te ontwikkelen etc,

In 2002 is er wat meer rust gekomen en zjn de contacten
met diverse crganisaties verder verstevigd, Ocok ziin er in
samanwerking met de NPCF van elie brochure 2000 exem-
plaren verzonden nasr a&Msen en iekenhuizen, inchusief
zo'n 10.000 strocifolders.

Er werd deslgencmen aan een tweetal beurzen namelijk
"Support” en de "MNursingdagen®, beide beurzen waren ge-
Zien de belangstelling die onze stand had een succes.

— HEMOCHROMATOSE VERENIGING NEDERLAND

door Cor van Tilborg

In Nigmegen, 5t Radboud pekenhuis, is een poliklinkk
hemochromatose opgercht, Dere = ar speciaal voor "moel-
lijge” gevallen en paténten die bi] hun ats “vastopen' kun-
nen desgewenst een second opinium aanvragen. Het is
goed om Mervoor serst even met het sapretariaat te balen
om onnodig onderzoek te voorkomean.

Madat er in 1999 een rapport van de Gezondheldsraad is
uitgekomen waarn screenag van de bevolking werd aan-
bevolen, is er in 2002 een experimesting georganizeard
wWaarin overeenstemming s bereikt over het oprichten van
een stichting. Dere stichting zal het familieonderzoek bij
eerstegrands famibeleden van indexpatiénten (de ontdekte
romozvRool) op gaan zetten. Het wachten is op goedkeuring
van de Minister,

In het afgelopen f@ar hieft an nieuwe brochure het licht
mogen aenschouwen “lzerstapeling en Voeding®. Deze is
verkrigbaar bij het secretariaal (en is in deze IZERwIIZER
afgadrukt).

Voor de vripwilligers die telefonisch lotgenoten contact doen
voor de HVN, is door de stichting 'Korrelatie® een cursus
lelefoontraining verzorgd,

Peter Emans geoft een toelichting op het financiéle jasrver-
slag (door een technische fout is een pedeeche los
beegevoegd). Doordat er, mede door de werkdrk, een aan
&l opgenomen werkzaamhaden niet zjn uitgevoerd is er
ook een overschol in de begroting. De acoountantsverkla-
fing s op 2 mei gereed (en inmiddels goedgekeurd). Er zijn
geen apmerkingen op de begroting,

Mevrouw Karina Brooshoofl. afwezig iawm. vakantie, is als
interim bestuurstid al enkele maanden werkzaam in het
bestuur, Dhe. de Stede stelt voor hasr te Benoemen als
bestulrslid, De vergadarnng gaat hisrmee akkoord,

Het werkplan en de begroting 2003 komt In grote lijnen
overeen met die van 2002 en het bestuur staat ervoor om
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dezelfde weg te bljven bewandelen maar dan mogelijk met
meer hestuurs- en redactieleden, Dhr. van Tilborg merkt op
det de werkdruk in verband met de op te richten stichting
*Familieonderzoek hemochromatose' nog zal toenamen.
immers, de rod van voordichting en lotgenotencontact in de
stichting zal tosbedeeld gaan worden aan de HVN. Als de
stichting esenmaal haar werkzaamheden gast opstarten,
verwacht Dhr. van TiDorg dat er veel werk door de HYN
verzet moel worden. Werkzaamheden die door het huldige
aantal personen et gedasn kan gaan worden, Hij hoopt
dat er op korte termiin enkele vigwilligers zich zullen aan-
mesden,

zeen zaken meer aan de orde Zijnde siult de voorzitter de
vergaderng en nodigl eenieder ult deel te nemen aan de
lunch.
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Ma de lunch wordt het programma vervalgd met een pre-
sentathe wan prof. Marx. Een presentatie met de stan-
daardgegevens over hemochromatose, aangevuld in woord
en beeld met een wat diepere ultieg over de [[Perhuishou-
ding blj hemochromatose patiénten. Ook woor de regel
matige beroeker van voorichtingsdagen waren er zodoende
toch weer ndiewwtjes te horen. Dok in Evropees verband, 2o
vertelde prof. Marx, wordt in de ons omrngende landen
onderzoek gedaan naar hemochromatose waarml] in aelk
deelnemend land  een speciflek onderwerp wordt behan-
deld. Einda 2003 zulken de resultaten worden gepubliceend.

D vosrzitter Dedankte prof, Mark voor zijn onderhowdende
voordracht met de gebruikelike bos bloemen. Hij bedankte
alle aanwezigen voor hun belangstelling an wenste han sen
preftige terugreis toe.

(Het jaarversiag is tegen verzendkosten te Destellen by het
secretariaat).

HVN IN HET LAND

Met enige regeimaat staat de HVN met een stand op
medische beurzen in het land.

Cor van Tillsorg |s dan vaak van de partij.
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IVIEDISCHE BESCHRUIJVING VAN EEN
GEVAL VAN HEMOCHROMATOSE

Higrondar misschien een wat te welenschappelijk stulk voor
menigeen. Toch denken we dat het leerzaam kan zijn.

Het is een feer moole ontwikkeling dat e, met de groeiande
aandacht voor hemochromatose, publicaties als deze ver
schijnen. De wvele artsen die dit artikel peleren hebben
Zulen er reker iets van hebben geleerd,

Eron: Analyse, mel 2003, Wisgerinck, Jacobs en Swinkels,
Universitair Meadisch Centrum 51 Radbowd,

o)

Casus

Patient is een B44arige man die in 2000 naar de afdeling
Endocrinoiogie van ons Ziekenhuis werd warwezen in ver
band met analyse ven een |aag testosteron en leverfunctie-
stoormissen. Patiént had een aanzienijke voorgeschiedenis,
Er waren regeimatig lichte leverenzymsioomissen gezien
sinds ziin 55e jaar. Sinds 1992 was hij bekend met diabetes
mellitus type 2. Tevens werd er 10 jaar geleden, een licht
lekkende hartidep (mitrafisidep) gediagnosticeerd. In 2000
werden kortdurende  hartritmestoornissen  (ventriculaire
tachycardiodn) en hartfalen |decompensatio cordis) gevon-
den, waarvoor medicamenteuze behandeling werd gastart.
In 1996 en 2000 werd eiders artrose van de respactiswalijk
rechier en linkerheup vastgesteld, bl een aansenijie ostao-
porose. Hiervoor werden heupprotheses geplaatst,

Analyse van de osteoporose leverde een verdaagd testos-
teron op, waarna patiént naar de afdeling endocrinologie van
ons glekenhuis werd verwezen. Anamnestisch was er bi
deze verwilding sprake van emstige progressieve moeheid
over de afgelopen jaren, Er was een nspanningsgebondan
benauwdheid met aan de benen beiderzijds oedermen,

—— HEMOCHROMATOSE VERENIGING NEDERLAND

Tevens mebdde patiént libidoverlies sinds 10 jaar, met het
ontbreken van erecties. De baardgroel was verminderd en
oe huldskleur was donkerder geworden. Daarmij ontstonden
er hi] gering trauma al snal blauwe plekken over het gehale
lichasm, Patiént rookie niet meer en de alcoholinname
bedroeg gemiddeld & EH per week. Lichameljk onderzoek
toonde nauwellks beharing en blavwe plekken over het
gehele lichaam., In de bulk was een fors vergrote lever pak
pabel, 4 cm onder de ribbenboog. De testes waren kiein.

LABORATORIUMWAARDEN BLOEDONDERZOEK
bBeFinking 26 mmfuur

ASAT 129 U/L {normaabwaards <40)

ALAT 81 U/L (n <45)

alkaksche fosfatase 80 UL in <1209

alfa-GT 56 U/L [n <50)

bifirubine totaal 22 umol /A {n <10)

bilirubine direct 3 umal /] (i <3)

gucose 6.4 mmol/l (n = 4.5 -5,5)

totaal ewit B1 g/ (n = &0 80)

albumine 40 g/ (n= 37 -53)

oedingstijd (IVY) normasl

IR 1.4 (0 <=1,1 b (verengd)

APTT 39 sec (n = 20-38)

stollingsfactor V 64%, n=75-150 (licht verlaagd)
stollingsfactor VIF 66%, n=T5-150% (licht verlaagd)
serumijzer 33 wmal/l (n = 10 -25)

totale ljzerbindngscapaciteit 31 umol/1 (n = 45 -75)
iFerverradigingstractie  105.3% (n =45)
serumferritinegenalte 7312 ug/1 (n = 15-280) (torenhoog!)
plasmawaarden van LM, FSH en testosteron <0,40 nmal /1,
n=11- 43 (verlaagd)

alfa-foetoprotzine 167,3 ugsl (n <10) (verhoogd)
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Hepatitls serologie (hepatitis A IgG, HBs-antigeen, anti HBe,
ant-epatifis ©) was nogatiel,

Diagrostiek naar mutaties in het hemochromatose (HFER
gen werden ingezet en patiént bleek homozygoot voor de
Cys2&82Ty-mutatie. Gezien de |anger bestaande wisselend
verhoogde leveranzymen en het sterk vernoogde alfafoeto-
proteine weard een leverbiopt vericht, Hierin waerd een pri-
mialr levercelcarcinoom gevonden naast een emstige fibrose
en een jjzorstapeling passend bij primaire hemochro-
metose, Besloten werd in overeg met patiént esn conser-
vatief beleld te voeren zonder adedatingen, chemaotheraple
an chirurgisch ingrigpen. Dit vanwege de slechte prognose
van het nlet operabele levercelcarcinoom, naast de
bestaande siechte hartfunctie van patiént, Wel werd gestart
met testosteronsuppletie, waarna patiént zich beter voelde.
Gerien de erfelikheid van deze vorm van hemochromatose
wordt momenteal in de familie onderzoek gedaan naar de
sanweazighesid van primaire nemochromatose. D onderzoes
vindt plaats op da poliklinkk interns geneeskunde en wordt
verricht door een enetisch consulents van de afdeling klin-
ische genetica.

Geconcludesrd kan worden dat door het uiklijven van de
diagnose Primaire Hemochromatose en de daarbi]

|JZERWIJZER —

behorande behandeling zich een typisch Deekd van prinmaing
hemochromatose koa ontwikkelen met diverse compli
caties: 1 een primalr levercelcarcinoom bij een lange tid niet
gediagnosticearde primaire  hemochromatose; 2. een
slechte hartfunctie mogellk vercorzaakt door een hart-
kiepdefact of door §zerstapeling in de hartspier; 3. een
gestoorde hypofysefunctie mogedijk door jzerstapeling met
als gevolg een verlaagd serum FSH en LH; 4. sen emstige
osteoporose, impotentieklachten en keine lestes bl een
langer bestasnd testosterontekort; 5. spontane hematomean
door slechie leversynthesecapaciteit mel daarb§ gestoorde
stofling; 6. een goed geregulecrde diabetes malfitus typa 2,
mogedijl veroorzaakt door [jzerstapeling In de aleeskdiar en
7. een typisch bl emstige |jzerstapeling passende gebrons-
de huid. Momeniesl vingt familiecnderzoes nasr pemaine
memochromatosse plaats.,

{oend

Als jo een dergelil stuk als patiént leest s1a je er toch weer
keer op keer versteld van dat dit hele verhaal een stuk kor-
ter 200 Zijn geweest als de diagnose in een (z7eer) woeg sta-
dium gesteld zou zijn. En dan souden een heleboel kosten
en vooral keed voorkomen zijn.

'GIVE BLOOD
8 . BILLION

| manums

(Geef bload, 8 bijoen muggen vergissen zioh niet.)

————— EMOCHROMATOSE VERENIGING NEDERLAND  e———
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Pas na maanden luidde de diagnose:
"Izerstapelingsziekte’
Hemochromatosepatiént Frits (45):

“De cardioloog R85
Wl ez [ e bruikte...”

Frits (45) had een goede baan, een moeol huls
&n een fijne vrouw. Ziin leven Kon niet beter,
vond hij zelf. Totdat hi] onverkiaarbare hart-
problemen kreeg. Een paar keer balan-
ceerde Frits op ‘t randje, zoals hij het zelf
uitdrukt. Pas nadat een intemist, na vele
maanden tobben, de diagnose [zerstapel
ingsziekte (hemochromatose) stelde. kiom
Frits weer uit het dal. Hij wil zijn verhaal graag
kwijt aan MLDS Report. Maar zijn echte naam
eén foto ziet hij liever nlet afgedrukt: "Niet
ledereen hoeft te weten dat Ik chronlsch rlek ben,
maar misschien hebben andere patiénten lets aan
mijn ervaringen...” Tenar: Ruroen Ve

D

Frits vertelt: "Tot mdn veertigste Bep milin keven van een keen
dakje. Ik werlde in een riskenhuis. Via alledel studis: was &
opeEeklommen tol manager. Leuke baan, mool salans, Tek
was ik zelden en ik leefde gerond. Wel eens een glaasje
wijin, maar met mate. Om in conditie t2 blijven fietste en
jogde ik. Alles prima In orde. Tot die weemde donderdag
morgen, nu zo°n twee jaar geleden. Thdens een vergadenng
voelde ik me apeens niet lekker. Mijn hart glng woest tekeer,
alsof min borstkas op ontploffen stond. Het reeet brak me
gan alle kanten ult, "Scrry mensen’, el ik, moekzaam oo
staand, ' moet even naar het toilet'. Steunend op de was
bak plensde ik Koud water over mijn polsen en mijn knalrode
hoofd. Hielp geen zier, Ik was lichtelijlk in panisk, I dit nu
aan hartaarmal. . P, schoot het dood me heen,

Gelukkig mat de hartspecialist een paar verdiepingen hoger,
dus daar ging ik meteen naarloe, Hij legde me stante pede
aan de monitor, maakie meteen ean hartfilmgple. BT van
racht maar hier', 22l de dokter. "We vermoeden dat u zojuist
sam een hartinferct bent emtsnapt. B denk dat u & net op
tijd bij bent geweest’,
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Dat gevosl had ik zell ook wel. Maar toch zat het me niet
nelemasl lekkor. De cardiologen konden namelfk geen
enkele verklaring vinden voor mijn hartprablemen. Het was
hen sen raadsel, Ze yroegen of ik soms cocainge gebruidel
Natuudijl niet, antwoordde ik. Toen ik na een week huis
waarts mochl, raadde de dokter me &an nog geronder e
gaan leven. Meer bewegen, minder siress, oppassen met
vet eten en peen wijn uit gewoonta, alleen nog af en toe een
glaasje wijn voor de gezelligheid. Dearmee leek de hele
affaire, die me fiink had latan schiikken, afgerond.

SLAPELOZE NACHTEN

Een jaar lang deed ik braal wat de arts me had opgedragen.
Mijn hart hield zich rededijk rustig. En na zes maanden zel de
cardioloog, met een knipoog: “Hom maar niet meer langs,
nike meer aan de hand. Aan u kan ik helemaal nigts ver
dienedn,’

Maar gek genoeg voelde ik me allerminst opgeknapt. BY de
fiststochten, die ik trouw maskte, was K niet vooruit te bran-
der. Een frap oplopen vaelde als het aflegden van de mara-
then, Dat maakte me onzeker. Wat mankearde ik toch?
Waarom steeds zo hondsmoe? Op vakantie in Spanje zalkte
i in elkaar. Een wiendelfijke Spaanse huisarts hield het op
ean verwaanoosde longontsteking. Ah, dacht ik, dus dit
heaft me al die maanden dwarsgezeten!

Maar eenmaal terug in Nedaerland werden de klachtan arm

|JZERWIJZER ——

stiger, Van benauwdheld kon ik zeffs niel meer siapen. Op
een dag waren mijn enkels opeens helemaal gerwolien,
Maar de huisarts, dus, Hij kon mijn bloeddruk niet opmeten,
I |zeg was die. Maar de beste man zag daarin geen aan-
ieiding mij near hiet Ziekenhuls te sturen. Mog steeds neem
I ham dat kwalijk. Hij heeft er te gemakkesjl over gedacht.
Ma de zoveslste benauwde nacht, waarin ik bang was om te
stikken, besloot Ik mijn hartspecialist te beben, 'Er is een
probleernpie bijgekomen’, hijgde ik. "Mag Ik even bij u langs-
komen?' Het was maandagochiend, hall 2even...

Im het mekenhuis werd mijn hart opnéeuw onderzocht. Dat
beak er slecht aan toe, De pomgfunctie was bijna halemaal
weggevallen, Ineens werd B tot ‘emnstige haripatiént’
gebombardesrd. Er braken verschnikkeljke maanden aan.
Wekelks bezocht ik de haripoll. Daar zag ik andere patién-
ten aftakelen en B voelds dat dit lot ook mij zou zijn
beschoren. |k had net een nieuwe, pepérdure gitaar
gekocht. Cynische dacht lk: Had ik dat geld maar voor mijn
uitvaart bewaard.

In mijn hootd dreaide ik scenario’s af over hoe het mat me
zou eindigen, Meestal zagen die er plkowart uit. Met mgn
arts en mijn viouw sprak ik over euthanasie. Eindigen als
een kasplantie aan een awik slangen en machines wilde i
niet. Miln begrafenis begon ik tot in de puntjes W regelan,
Behalve de muziek. Die kan [k op het [aatste moment wel
ultroeken, hield ik mezell voor, Biijkbaar koesterds Ik tooh
Mog ergens een sprankje hoop...

ERMEE LEREN LEVEN...

Een aamvullend onderzoek, op aandringen van een intermist,
bracht de grote ommekeer. Hij vertrouwde het absurd hoge
Fegehalte (jzergehalte - red.) in mijn bloed niet.

‘Je zal tach geen hemochromatose hebben?’, woeg hij zich-
zalf hardop af. Alle symptoman wezen inderdaad in die rich-
ting: min leverfunctie was aangetast, ik had suikerzietle,
was extresm vermoeid en ik kampte ook nog eens met hart:
probbemen. Een paar simpele testies blsken voldoende om
de diagnose te bevestigen. Goeen twijfel mogelijk. Vanal dat
moment had min mathewr een naam en daar was ik ont-
zattend biij mee. Wat is de prognose? woeg ik de internist.
‘Heel behooriiik, je kurt flink opknappen,’ antwoordde hi,
‘maar je hebt een lange weg te gaan en aangazien het hier
san chronlsche aandoening betreft, zul jo er mee moeten
leren leven',

Bij hemochromatose of ‘f2erstapelingsziekte’ neami net
bload te veel (jzer uit je darmen op. Lzer, dat bij het stofwls-
selingsproces normaal gesproken wordt uitgescheiden,
hoopt zich bij hemochromatose op in je organen, zoals je
hersenan, hart en wooral in de lever. Dat richt de nodige

—— HEMOCHROMATOSE VERENIGING NEDERLAND  s—

pagina 16



schade aan. Lizersiapelingsziekte kan zich op vele manieren
uiten. Bj m{ sloeg het op mijn rkketik. Anderen krijgen last
wan bun gewrichien, kverproblemen, noem maar op, De ver
schijiningsvormen van hemochromatose zin dus 7eer uiteen-
lopend. Maar de therapie is voor wijwel iedereen hetzelfde.
Elgenijk heel simpel; aderlating. Door stesds een hale Bter
bloed af te tappen, verdwijnt het ijzer uit je lichaam, Zo'n
middelessvss methode komt misschien wat vreemd over in
deze modeme Uid, maar het wedd fantastisch. In een pasr
maenden tijd ben ik flink opgeknapt. Last van hart
ritmestoornissen heb ik bijna niet meer, Beetje bij beetje
komt nu ook min conditie terug. Ik kan weer hele dagen
werlen, ben om vijl uur niet meer 2o bekaf als in het bagin.
Matuurlijk zijn de aderiatingen Dest awaar. Na afloop voel je
e zo slap ais een veatdoek en ga je het befst een pasr uur
Gjes plal Bedenk dat blceddonoren vanwege de gezond
heidsrisico’s siechts een keer of twee keer per jaar bloed
mogen geven, [k heb de afgelopen zes maanden veertien
maal met een naald in mijn arm op een stoel gelegen. Bij de
bépedbank 2ou ik mijn ‘Gouden Druppel’ al hebben verdiend,
Je weel wel, de trofes voor wie jarentang donor is geweest!

FRUSTRATIES DELEN

Mu  terugkikend beschouw K de afgelogen jaren als een
heftige, maar ook leerzame periode, Door min ziekte ben ik
dieper over dingen gasn nadenken, bewustor gaan leven.
Vroeger vond ik alles vanzelfsprekend. Nu ben ik als een
kind ko bij als bivoorbeeld de zon schilnt, Sinds kort mag ik
ook weer viegen. Ik verheug me al weken op het uitstapje
naar New York, dat ik binnenkort g8 maken, Hoe de Zlekie
mi§ nog meer heeft veranderd? Ik ben een stuk emotionelar
Eeworcen. Bij mooie muziek springen de tranen me 20 In de
ogen, Misschien heeft het te maken met sen soort verwer
kingsproces, Ik ben door een mipariode gegaan. Maanden
lang leefde ik in de veronderstelling dat ik van alles en
iedereen afscheid moest nemen. |k balanceerde op het
randie,

Mu ben ik actlef geworden in de hemochromatosepatignten-
vereniging. In het begin zag Ik zaken als praatgroepen echt
niet zo zitten, Maar door het uitwisseden van ervaringen met
lotgencten, ben ik mijn ziekte toch beter gaan begrijpen. En
s0ms moeten de frustraties er even uil. Lekker om die te
delen met mensen, die exact welen waar je het over habt,
Met alz veel andere hemochromatose-patiénten heb ook ik
slechte ervaringen mwet artsen. De medische stand lijkt
totasl onbekend met jrerstapelingsriokte, terwijl dig toch
vaak voorkomt, |k ken patignten die tien jaar voor alcoholist
Zijn uligemaakl, voordat uiteindedijk de juiste diagnoss werd
Eesteld. Dt moet absoluut beterd Doordat de kwaal vaak in

—— |JZERWIJZER
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een laat stadium wordt ontdekt, lopen veel patiénten ook
onherstefbare schade op.

En dan de laconieks houding van sommige artsen, prast me
er niet van! Toen mijn hart het bijna drelgde te bogeven en
een pacemaker min enige redding leek, moest ik in het
siekenhuis een fietstest doen, waarvan de uitslag voor mi
&g betangrijk was, De dienstdoende "dokter’, een knul, nog
néel eins in opleiding, vergat mij terug te bellen met het
resultaat, Hij ging wel doodieuk op vakantie. Zat ik twee
wiekan in tergencs onsskerhaid,

Het College voor Zorgverzekeringen, een adwesorgaan van
de regenng, wil nu dat alle familieleden van hemochio
metosepatiénten op deze zekin worden onderzocht, Dat Ikt
me ean goede zask, want jjzerstapelingsziekte is erfellk.
Met z0'n screening kan de zekte worden sangetoond bij
mensen dée nu nog nergens fast van hebben, Hen bilijft dan,
als zo penmaal kachten krlgen, een ellendanges soektocht
naar de oorzaak bespaard. Mear er kleven ook nadelen aan
w'h grevtechalig onderzogk, Je voelt je gewoon goed en
krilgt can, bij een onprefiige uitslag, toch opeens het stam-
pel "chromizch Hek' opgedrukt. Ze zullen antwoord moeten
geven bij testen, het afshdten van verzakeringen of bij sok
licitatieprocedures. Wanneer sen werkgever mag lberen
fussen een gezond persoon én chronisch rieke, mag je één
keer raden wie de baan kijgl. Ben je chronisch ziek, dan
wordl de premie voor diverse verzekeringen "sky high', Ik wil
niat voor niets nkst met mijn echte naarm en foto in da MLDS
Report. Hoe minder mensen weten dat ik hemochromatose
hed, hoe beter.”

bron;
MLDS Report (Maag Lever Darm Stichting (www.mids.nl))

MAAG
LEVER
DARM

STICHTING
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UZERVRETERTJES

in deze rubriek kunt u oproepjes en tips plaagtsen! Tevens
kunnen ingezonden brieven hier hun plasts vinden. Voor
ingezondan en geplaatste brieven on tips geldt wel de
regel dat de redactle niet hoeft in te stemmen met de
inhoud an brieven kan inkorten,

Reacties mogen ook telefonisch worden doorgegeven aan
de redactie (0162-433681). Wi zorgen er dan voor dat
het Bl de juiste persoon terecht konnt.

ONZE SPONSORS

Cok once harteljke dank aan

MAAG de leden en donsteurs die
LEVER buiten het vastgestelde jaar-
DARM bodrag een extra donatie

STIGHTING EavEN,

—

|JZERWIJZER

OpProer:
plowr, G. uit A, 7oekt naar mensen die de combinatle
Hepatitis C en hemochromatoss hebien

INGEZOMNDEN BRIEVEN

Wi zoeken naar ervaringsverhalen van patiénten.

Swpur uw verhaal 5.v.p. naar de redactie (niet meer dan 500
woorden), Publicatie kunnen wij helaas niel garanceren.
Ook uw brief kan hier komen te staanlll

WIE WEET ER RAAD OF HEEFT DEZELFDE ERVARING?

Mijn kiachten zin: Blaren/rweliingen op al min Lenen,
bovenop, onder, tussen an op de toppen, en een enkele
leer ook op mijn hiskan.

Het begint met jeuk, dan komen de andere dag al de
biaren,/zwellingen {rood van kleur). Er zit geen vocht in, na
ongeveer 2 weken verdrogen deze en worden dan blauwig
paarsachtig van kleur en gaat de huid eraf.

Als Ik ongeveer een half uur wandel, zetten mijn voeten op
en worden heel warm en tntelen, Op blote voeten of in koud
water (dat gaat viugger) worden ze weer normaal van kleur,

Dok heb ik dikwjls een rode an een witte voet. Na een uur,
of twee uur reer wisselend, wordt de rode voet wit en de
witte rood.

Dit gaat het gehels jsar zo door, soms heb ik een paar
weken geen |ast, dan weer wakan lang wel, ook dit is mer
wissalend.

Ik heb ook geen schildklier meer, is operatiel weggenomen,

Verschillende artsen/dermatoloog hebben er al naar
gekeken masr weten niet wat het is/hebben geen oplossing.

M Ve A
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Redactie |JZERwWIIZER:

Phillip de Sterke, Cor van Tilborg en Karina Brooshoof
Correspondentieadres: REDACTIE UZERWIIZER
Zgnchewssl 56, 4301 HX Josterhout

Telefoon en fax 0162- 433 681

E-mail: ierwijier@®hemochromatosa.nl

ISEN 1571 BETE

Hopljsiulting volgends uitgave:;
1 septermbar 2003

Het bastuur van de Hemochromatose Vesenl|ging Mederland (HVN):
Woorztter: Dhr. P ge Sterke,

Telefoomn: 020 4200783

E-mail; pdesterei@hemachramatase.nl
Secretaris: Dhr. C. van Tilbeng

Telafoon en fax: 0162 433681

Email: c.vtilborg@hemochromeatose.nl
Bestuurslid: Dhr. P. Emans

Telgfoon; 073 51119567

E-mail: pemans@hamachromatoze.nl
Bestuurslid: mevr. K, Brooshooft

E-mail; h.brosshoofiEhemochromatese.nl

Madisch adviseurs van de HVN:
Dr. C.Th.B.M. van Deursen

Dr. H.AG. Kraeftenberg

Prof. dr. J.LM. Mark

D, DWW, Swinkels

Dr, B. de Valk

|JZERWIJZER

INFORMATIE

Er Is verschillanda inforretie beschikbaar voor leden en nigteden,
i burt besteflen door contact ap te nomen met het seonetsdaat
Hv,. Zandhewnel 66, 49040 HX Oasterhaut

e wolgende brochures rin beschikbaar

1. Hemochromeatese

2. Hulp blj aderlaten

3. Aandecht=spuntendjst

4, Uzerstapeling en Voading

5. Drig-ulken/Stroolfolders

Een lidmpat- of donateurschap van de verenlging loopt van
1 januar tof en met 31 decemiber van een jaar,
Opregen van hel lidmaatschep woor 31 december van en

kalenseraar,

Voor patléntencontact an Informatia;

Jan Cox 0475 4682711

Frans Heylen ++32 (013 4808681

Wil Kalber D347 372488

Cor van Tborg 0162 433681

‘Wilma Meereveld 020 6356693

Ria en Marius Straver 013 5331503

Jackie Sfultjes 020 6597287 (desleralgabruik bl sscundsins
hemothromatosa)

Fhilip de Sterka per a-mall: pdesteke®hermochromatose.nl

Vormgeving: EBOS Freetype, Amsaterdam

Oe webaile: Wawiw emochromatose.nl

Knip de bon uit en. stuur deze in een voldoende gefrankeerde erelon naar de: HYN, Zandhauvel 66, 4004 HX, Costernout
AR A ARl R R R R A R R R R R R R N N Y Y Y S R R

HEMOCHROMATOSE VERENIGING NEDERLAND - AANMELDINGSKAART
Ja, ik steun de Hemochromatose Yereniging Nederand en word:
0 lid van de Hemochromatose Vereniging Mederand voor tenminste € 16,50 per jaar

0 gedinshid* van de Hemochromatose Vereniging Nedertand woor tenminate € 21,00 per jaar
0 Donateur wan de Hemochromatose Vereniging Nederland voor tenminste € 16,50 per jaar
O Wenst de informatiebrochures (omeirkel: 1 2 3 4 (zie boven)) te ontvangen (eenmalig gratis voor leden} & € 3,60

Voorletter(s) en naam M/ (omcirkel]
Adras
Fostcode en plaats
Provincies Geboortedatum
Telefoon E-mail
o Ik betanl na onwvangst van de acceptgirakasrt
0 Hiertij machtig ik de Hemochromatose Vereniging Nederland om éénmalig / jaarlijks (omeirkei)
hiet bedrag van mijn bank /giro rekenngnummear 1E6 NEfME Van & ta aohriven,
Diavtum; Woonplaats: Harwitikening:

* Gezinsleden zijn allen, dia wonen op heizelde adres als het lid van onze vereniging
indien u niet akkoard gaat met nat afgeschreven badrig kunt u het binnen 30 dagen |aten terugstortén b uw bank,/giro

HEMOCHROMATOSE VERENIGING NEDERLAND  ———
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IJZERwIJZER iz een kwaraaluitgave van de Hemochromatose Vereniging Medertand, de veraniging heaft als doel het
behartigen van patidntenbelangean van mensen met hamochromalose. De endverantwoordaljkheaid van de LIZERwWIIZER
ligt bij het bestuur van de HYN. De verantwoordelijkhaid van de inhoud van de arikelen herust bij de auteurs, Hoewel de
inhoud van de LWZERWLIZER mel zeer veel zorg is samengesteld, sanvaardt de HVN geen enkele aansprakelikheid vooar
schade ontstaan door eventusts foutsn enfof onvolkomenheden, Overneman van artikelen en mededelingen it dit biad is
enkel groorloold na schriftelijke tosstemming van het bestuur van de HVN en mal bronvermealding.

Secretanaat;

Hemochromatose Vereniging Nederland
Zandheuvel 66

4901 HX Qosterhout

TelFax ; +31 (0)162 433681

E-mail : c.vtilburg@hemochromatose.nl
Internat : www.hemochromatose.nl

Redactieadres: \ TPG Post
Zandh 95 Port betaald

4801 HX Oosterhout
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