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INHOUD

Door de Maag Lever Darm Stichting
(MLDS) waren we utgenodigd naar
hun nieuwe kantoor te komen kijlen.
Daaraan werd een gesprek vastge-
knoopt met de directeur (dhr.¥room)

Uit de bestuuralaner 2

Varkeerde diagnose: Hemochromatose 3

R e * en zijn rechtertand {mevr. Braat) over

de samenwerking op verschillende

e i gebieden tussen de HVYN en de

MLDS.

Stress veroorzaske staling 4 \Weer bij de auto stonden we nog wat

- na te kaarten over het gesprek en het

Meer kischten over moeheid 4 logo van de MLDS, Toen een van ons

b, zel: “ons logo zou misschien ook wel

Uisnodiging 5 aangepast kunnen worden.” Misschien

foh ke iets als de MLDS, natuurlijk niet het-
Rowtebeschrijving B zelfde maar zokets,

We zijn met het logo begonnen en
hebben de gehele *huisstijl’ asngepast,
zoals u hkunt zien aan deze
IJZERwI|ZER, Een nieuwe opmaak,
een ander kleurtje, het geheel wat
vrofijker. En om te Rien Tien wat we
,  bedoelen met'huisstijl' ks de voorzijde

~ van deze ijzerwizer uitgevoerd in de
huisstijl. De achtergrond is gemaakt
van het overervingschema uit de bro-
chure en dat gaan we straks overal op
terugzien.

Minder zichtbaar maar zeker zo
belangrijk is dat we vanal heden een
nieuwe penningmeester i kunnen
begroeten, Dhr, Cok Dijkers uit
Leidschendam. Verderop in de ijzer-
wijzer stelt hij zichzelf voor

Ook voor onze Belgische leden heb-
ben we nigws 1e melden, Tijdens de
jarvergadering  werd ons de vraag
pesteld: “Maar welke artsen kunnen
wij de patiénten doorverwijzen in
Belgiz, zijn die bij de HYN bekent?™

Frives

Uit de bestuurskamer

Helaas moesten wij het antwoord
schuldig blijven maar na overleg met
prof. drn. Marx is er contact gezocht
met prof. dr. ¥ van Steenbergen.

Ma overleg tussen dr.van Stesnbergen
an de HVRM iz besloten dat hij, samen
met een op 1@ richten werkgroep, een
Belgische hemochromatose vereni-
ging wil gaan oprichten,

Op 8 november as is er weer een
contactdag, ditmaal in Zoetermeern
Gemakbkelijk te beoraiken met het
openbaar vervoer en de auto. Deze
dag valt samen met de week van de
chronisch zieken welke georganiseerd
wordt van 7 tot |3 november.

Een magazine van chronisch zielk 2003
kan men afhalen bij de apotheken en
enkelen zijn er nog bij het secretari-
aat. Het aantal leden van de HVYN blijfc
pestaag groeien, momenteel Zijn er
720 leden! donateurs.

Tegelijle mat het ledental groeit ook
het aantal telefoontjes met de meest
uiteeniopende wragen, Yeel van de
gestelde vragen hebben ook betrek-
king op de behandelende arts.
Eigenfijlk zou men al die kdachten en
opmerkingen éens moeten opIetten
in een soort wvan  klachtenlijst,
Bevenazn zou dan mogelijic komen te
staan:"lk kan niet communiceren met
mijn arts, hij geeft geen rechrscreeks
antwoord op min vragen “. Aan het
einde van zo'n gesprek wordt meest-
al duidelijk dat de betreffende arts
alles op moet zocken in de boeken en
niet op alles een antwoord weet Als
we dan overleggen met de patiént of
we de arts het protocol hemochro-
matose zullen opsturen krig je vaak
het antwoord: “Mee doe maar niet,
het verstoort misschien de relatie
met mijn arts” llzelf ben van mening
dat je hierover met je behandelende
arts moet kunnen overleggen, je zoekt
tach beiden naar een zo goed moge-
lijke behandeling.

lemand die niet met zijn behandelen-
de arts kan praten, raad ik aan een
andere arcs te zoeken,

Sanquin (de overkoepelende organisa-
tie van bloedbanken) heeft een proto-

e e T
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col opgesteld betreffende her thera-
peutisch aderlaten bij hemochroma-
tose paténten We hoorden dit via
een patént met hemochromarose,
We hadden al enkele keren eerder
om informatie gevraagd en zouden op
de hoogte gehouden worden. Echeer
na ruim 2 jaar was dit de nog steeds
net gebeurd, De HVM hesft nu, op

haar verzoek om informatie, een uit-
nodiging gekregen voor een eerste
gesprek. Dit is dan ook de reden dat
wij onze leden nog niet eerder op de
hoogte hebben gesteld van de ont-
wikkelingen rondom bloeddonatie bij
de bloedbanken.

Wij houden u van de verdere ontwik-

kelingen op de hoogte.

B L =S
Verkeerde diagnose: Hemochromatose!

Omdat de HYMN staat
voor een goede voorlich-
ting rondom hemochrematase vinden
wij het belangrijk hier ook eens aan-
dacht aan te besteden. In de komende
||ZERwl|ZERs een serie waarin steeds
een geval beschreven wordt waarhij
de diagnose hemochromatose onte-
recht werd toegekend.

De stukjes zijn avergenomen uit een
artikel vanult het Radboud ziekenhuis
in Mijmegen, waar enkele aresen zich
al enige tijd buigen over gevallen
waarbij het stellen van een poede
diagnose ingewilkeld is.

Deze arrsen beginnen hun arckel als
volge

(¥ zie woordenlijst onderaan) (...)
Sinds de ontdeiding van het HFE-gen
in 1996, wordt er ook in ons land
steeds meer aan de aandoening
(hemochromatose) gedacht. Diagno-
stiek wordt verricht aan de hand van
de concentraties van de ljzerwaarden
in het bloed en de aanwezigheid van
mutaties in het HFE=gen. Aan de hand
van de volgende niektegeschiedenis-
sen willen wij illuscreren dat (a) een
verhoogde  serumljzerverzadigings-
fractie en serumierritine-concentratie
niet altijd dulden op de aanwezigheid
van primaire hemochromatose; en (b)
niet bl| ele pathologisch bewazen
ijzerstapeling in de weefsels homazy-
gotie voor de CysIB21Tyr-mutate
Eevanden worde

(12}

Tet nu toe stond hemochromatose altfd in het spothicht

waar het betreft het missen van de diagnose door artsen,
Echter het biikt ook wel eens anders te kurnen goan. Soms
wordt er wel eens de diagnose hemochromotose gesteld ter-
will er geen sprake is van hemochromatose,

Fatiént B, een é4-jarige vrouw, werd
VEFWEIEn wegens vermoeden wvan
HFE-gerelateerde hemachromatose
op basis van een verhoopde ijzerver-
zadigingsfractie en een verhoogde
serumferritineconcentratie. Zij ge-
bruikee al jaren grote hoevealheden
aleohol, de laatste tijd meer na het
overlijden van haar echtgenoot
Fatiénte meldde geen specifieke ficha-
melijke problemen

Bij lichamelijk onderzoek werd een
cachectische® vrouw gezien met een
lengte van 1,51 m en een gewicht van
39 kg. Blj enderzoek van de buik was
de lever 3 cm onder de ribbenboog
palpabef. Die milc was niet palpabel.
Er waren geen tekenen van ascites® of
stigmata™ van chronisch leverlijden in
de zin van spider naevi® of erythema
palmare.

Bloedonderzoek toonde: hemoglobi-
ne: 9.1 mmolll (7,3-9.7); hematocriet
0.42 {0,34-0,46); MCV: 103 1 {BO-98);
levkocyten: 7.5 x 1091 {3,5-110 x
109): erombocyten: 245 x 109/ (120
350 x 109). Er waren geen stollings-
stoornissen. De serumijzerconcentra-
tie bedroeg 514 umolll, de totwle
ijzerbindings-capaciteit 53 pmoll, met
een berekende ijzerverzadigingsfrac-
tie van 97% ( <= 45). De serurnferriti-
neconcentratie bedroeg 1038 pgfl
(postmenopauzale vrouwen: |5-190);
bilirubine: 11 pmolll (< 3);AF: 243 U]
(= 120); -YGT: 556 UA (vrouwern: <
35); ASAT: 108 L/ ALAT: 41 U/ en
LDH: 414 L. Gezien de persisterend
verhioogde ijrerverzadigingsfractie in

Forvr

combinatie met de verhoogde serum-
ferricineconcentratie bleef het wver-
moeden op het bestaan van een pri-
maire hemochromatose aanwezig,
DNA-onderzoek toonde echter peen
Cys182Tyr of Hist3Asp-mutatie.
Echografie van de bovenbulk leverde
geen pathologische bevindingen op.
Patignte kreeg het advies het alcohol-
gebruik volledig te staken.

Bij bloedonderzoek & weken later
wis het ijzerspectrum  genormali-
seerd, serumijzerconcentratie; 8.8
urnol; totale ijrerbindingscapaciteic 6
pmolfl; serumferritineconcentracle:
|83 wgh, De leverenzymwaarden
waren sterk verbeterd: AF: 105 LM
YGT: 133 LV ASAT: 23 UL ALAT; 10
LI,

Patignte had derhalve een verhoogde
ijzerverzadigingsfractie &n serumferri-
tine-concentratie  bij  alcoholisch
leverlijden, vermoedelijk steatohepati-
tis, waarbij de afwijkingen normali-
seerden na het staken van het alco-
holgebruilk. Van een leverbiopsie werd

afgezien. [...)

Toevoeging redactie ||ZERwI[ZER:
Conclusie: deze vrouw heeft dus geen
hemochrematose! Herkent u zich in
dit verhaal? Diw.z. drinkt u veel alee-
hol én is er bij DMNA-onderzoek
gebleken dat u niet homozypoot bent
(voor de C282Y —mutatie) én zegt de
arts dat u hemochromatose hebt?
Meem dan even contact op met het
secretriaat Welliche is een second-
opinion verstandig.

YWioordenlijso

cachectisch= vermagerd

palpabel= voelbaar

ascites= vocht in de buikholte
stigmata= tekenen

spider naevi= rode, spinvormige vaten
aan de opperviakie van de huid.




Nieuwe penningmeester

Besce mensen,

Grazg wil ik mij even bij u voorstellen.
MHijn naam is Cok Dijkers, ben 51 jaar
woonachtig in Leidschendam en sinds
kort penpingmeester van de Hemo-
chromatose Vereniging Mederfand, Ik
wiark bij de rijksoverhaid in Den Haag
en heb in het werbeden al diverse
bastuursfuncties gehad oom. bij een
schoolbestuur, Mijn eerste kennisma-
king met de Hemochromatose
Wereniging Nederland was tijdens de
algemene ledenvergadering van dit jaar
i Litreche, Er werd toen een oproep
onder de leden gedaan om zich
beschikbaar te stellem woor een

GEZOCHT

bestursfunctie. lkk heb daar niet lang
over nagedacht. Heb toen Philip de
Sterke benaderd en wvia hem de
Hemochromatose Vereniging Meder-
land min diensten aangeboden. Dit
contact leidde tot nadere kennisma-
king mer de andere bestuursieden
waarna de aanstelling tor penning-
meester al gauw volgde, Uiteraard
dient de algemene lederwergadering
zich nog formeel uit te spreken over
mijn aanstefiing. Dit zal djdens de vol-
gende algemene |edenvergadering
gebeuren,Via deze weg alvast een eer-
ste kennismaking in de verwachting dat
ik velen van u ook nog eens persoon-
lijk zal ontmoeten tijdens een van de

landelijke of regionale contactdagen. Ik
verheug mij daar op. Tot ziens!

Cok Dijkers

Linkx Cor &4 reches Cok

Stress veroorzaakt stolling

Stress verhoogt het risico van een hart-
infarct. Dat bewizen onderzosken al
langere tijd. Mu is ook bekend waar-
door dat kome het bloed van ovarver-
moelde en pestreste mensen stolt eer-

der en sneller en daardoor neemt de
kans op aderverkalking en een hartin-
farct aanzienligh toe.

Datc blift vic een onderzoek ondar
1600 mannen in het Maastrichts
Academizsch  ziekenhuis, met subsidie
van de Harwstcheing. De stollingsneigng
wan et bloed bleek Bl een groep ulgge-
putte mensen de hele dag door hoger
te lizmen.

De stoffen die deze neiging proberen
tegen te gaan, de zogenaamde antistol-
ling, was vooral 's ochtends b§ hen heel
hag, Dat zou kunnen verkleren waarom
hartinfarcten zich met name voordoen
in de vroege ochtend. Preventia is
belangrijl bij zeer vermoeide patignten:
leren ontspannen, een betere ademha-
ling en het beter leren omgaan met de
omgeving en haar mensen,

Bron: Medisch Vandaag

Meer klachten over moeheid

ANP

De gemiddelde Mederlander klaage
steeds meer over vermoeid Verpeleken
met |5 jaar geleden is het aantal kiach-
ten fors toegenomen, zowel onder
mannen als yrouwen. Dat blijke ut een
onderzoek naar mekten in de huisart-
senprakujl. Het onderzoek, verschenen
in het biad Medisch Contact, consta-

Frivi

teert dat 33 pro-
cent van de man-
nen en 50 procent
van de vazk jonge
en hoog opgeleide ;
vrowwen last hebben van moeheid. In
988 was dat 24 en 38 procent.
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Uitnodiging

Patiénteninformatie- en contactdag
8 november 2003

De Hemochromatose Vereniging Mederland organiseert op 8 november 2003 een patiénteninformatie- en contactdag
in Zoetermeer. Deze dag is voor patiéncen, hun familic en geinteresseerden.

Deze dag wordt pehouden in:

Hotel Mercure
Boerhaavelaan, wijk 13
2713 HE Loetermeer

Tel: 079 321 92 18

Het programma ziet er als volgt uit
10.00 = | 1.00 wur Ontvangst met koffie en thee
11.00 — | 1.30 wur Voordracht door Prof, Dr. | H.EWilson, internist

Verbonden aan het Erasmus Medisch Centrum te Rotterdam
Aanzsluitend een korte vra,genrunde

I 1.45 = 12.30 uur Woordracht door Dr, ALM. Hulsman, reumamlﬂng
Verbonden aan het Unlversicair Medisch Centrum e Uirecht

Aanshuitend een korte yragenronde

13.00 — 1400 yur Lunich

14.00 = [4.30 uur Yoordracht door Dhe WA M H. Heijmans, arbeidsdeskundige
Verbonden aan het bureau LOWVIGAK

Aanshuitend een korte vragenronde

1445 — |55 wur Gelegenheid tot het stellen van vragen aan de sprekers

De koscen voor deze dag bedragen: € 3.50 voor leden en € 7,5 voor niet leden
In verband met de lunch is vooraanmelding gewenst.

Ll kunt dit relefonisch doen bij:

Karina Brogshooft OF0 35 23 132

Ria en Marius Seeaver 013 53 31 503

Yia e-mail: infe@hemachromatose.nl
Schriftelijlc Zandheuvel 66, 4701 HX Oosterhout

Waek
van de

EDDB , chronisch
' Zieken,,
Europees jaar voor mensen met een handicap

*E‘l"!‘l 5



1) Vanuit de richting Ltrecht / Gouda

Richting Den Haag (A12) afsiag
Zoetermeer/Pijnacker. Bovenaan de
afrit bij de stoplichten rechesaf en volg
de borden met Mercure Hotel,
Mercure Hotel Zoetermeer bevindt
zich aan het einde van de
Boerhaavelaan.

ROUTEBESCHRIJVING
2) Vanuit de richting Den Haag

Richting Uerecht (Al2) afsiag
Zoetarmear-Centrum en  bovenaan
de afrit bij de stoplichten linksal. 22
stopliche rechtsal en le staplicht
rechsal,

Mercure Hotel Zoetermeer bevindt

gich =2arn het einde wan de
Berhaavelaan.

3) Vanuic de richting

U gaat richting Den Haag. B het ver-
keersplein  Leidschendam. (Prins
Clausplein) richting Utrecht (A12) en

volg verder de instructies van punt 2.

4) Openbaar vervoer:

Het Mercure Haotel Zoetermeer lige

op 40 meter afstand van

het swation “Zoetermeer” (traject

Urreche-Dien Haag VM)

En op 20 meter afstand van het stati-
“ﬁri:m:mpnldar

(sprinterlijn Den Haag-Zoetermeer

LAY |

Parkinson en hemochromatose

In Rotterdam hebben onderzoekers
pekeken naar het voorkomen van het
hemochromatose-gen bij patiénten
rriet Parkinson.

Men een groter dan werwacht aantal
patignten die homozygoot waren
voor hemochromatose (C2E2Y muta-
tie). Ook wond men meer dan ver-
wacht dragers van het hemochroma-
tose-gen onder de onderzochte
paticrben,

Men geeft aan dat het onderzoek
beparke wordt door een relatief ke
ne enderzoeksgroep (270 patiénten),
maar tach denkt men aangetoond te
hebben dat er een verband is,

Men denkt dat een grotere hoeveel-
heid jjrer in de hersenen aldaar te
veel wrije radicalen wveroorzaakt,
Immers bij Parkinson patiénten wor-
den wvaak werhoogde ijzerwaarden
gemeten in de hersenen (m.bw. MRI).

Redactie || ZERwI|ZER:

Er wordt al enige tijd veel onderzoek
gedaan nzar het verband hemochro-
matose/ijzer/hersenen. Tot op heden
is uit deze gegevens nog geen duidelij-
ke relatie aangetoond.

Wi horen wel vaak patiénten met
hemochromatose die klagen owver

peheugen/concentratiestoornissen.
Aangezien dit echter relatief vaak
voorkomt op latere leeftljd en zeker
bij zieke mensen is het heel moeilijk
om daar zomaar hemochromatose de
schuld van te geven.

Totdar er meer duidelijkheid is zullen
we dan ook moeten wachten met het
maken van conclesies,

Bron:
Meuroscience Letters 348 (2003)
[17-119

Full text:
werwiijzerstapeling.nlparkinson, pdf

LT

Serumferritine
voorspelt
leverfibrose bij
hemochromatose

3!

N

i,

e Hoewel

.rf:i . DMA-onder-
i zoek erfelijke
hamachro.

| LE'U’E{ matase kan

bevestigen, blijven leverbiopten nodig
am ermstige fibrose of cirrose vast te
stellen.

Serumferritine lijkt bruikbaar als non-
invasieve parameter: cirrose komt zel-
den voor bij patiénten met serumfer-
riting < | 000 pg/l. Biopsie kan bij hen
wellicht achterwege blijven, omaftan-
kelijk van leeftijd of lever-enzymwaar-
den, (HvM)

Brom: Annals of Internal Medicine,
I5 april 2003 (en Care4Cure)



Hoe en wat met de
Wet Gelijke Behandeling

/v De Wer gelike behandeling ob grond wan hondicop of
W W chonische zickte (Wigbgicz) treedt in werking op
[ december 2003, Het s vanaf die dotin verboden om onte-

recht anderscheid te maken omdat iemarnd een handicap of chronische

ziekte heeft Dot geldt op het werk, in het beroepsonderwijs en in het
openbaar vervoer, Alle varmen van lichamelike, verstondelike of psychi-
sche bepereingen vallen onder deze wet Maoor wat is nu verbaden en

Woat is verboden?

Drie soorten onderscheid zijn verbo-
den, Allereerst het makan van direct
onderscheid. Dat berekent dar een
werkgever of school nier mag reggen:
* u kunt geen baan krifgen of u kunt
niet naar deze school omdat v een
beperking heeft,

Als tweede kent de wet het verbod
om indirect enderscheid te maken.
Het lijke hierbij erop alsof er een neu-
trale eis wordt gesteld maar het resul-
taat is uitsluiting van mensen met éen
functiebeperking. Dus een werkgever
mag bijvoorbeeld niet eisen wvan
ismand met een chronische ziekte dat
hij of zij veltijd gaat werken, Of een
school mag niet zeggen dat er maar
glechis op één manier examen kan
worden gedzan. Als derde is opgeno-
men dac als er behoefte is aan een
doelreffende aanpassing van bijvoor-
beeld sen werkplek, die aanpassing
moet worden aasngebracht tenzij dic
woor een school of werkgever egn
onevenredige belasting zou opleveren,

Arbeid

Bij een solliciatieprocedure, mag
geen onderscheid worden permaakt
op basis van een handicap of chroni-
sche ziekoe. Het verbod gelde tor en
met het ontslag. Dus ook bij de
arbeidsvoorwaarden, promotie en
scholing i3 het verboden om onte-
recht enderscheid te maken. Dt gebdt
ook voor de toegang tot vrije beroe-
pen zoak advocaat of dokter De
werkgever mag wel onderscheid
maken wanneer er door iemands
beperking een risico ontstaat voor
tichzelf of voor zijn omgeving. Hij is
werplicht om te rorgen woor een
doeltreffende  aanpassing  zodat

vt Froed W daen als er anterecht anderscheid wordt gemooki?

iemand met een beperking beter zijn
werk kan doen

Aanpassingen kunnen materiesl van
aard zijn, zoals een andere bureau-
stoel, maar ook immaterieel zoals een
afspraak over aangepaste werktijden.
De werkgever hoeft niet voor een
aanpassing te zorgen als die oneven-
redig is. Dac i afhankelijk van de
grootte van de organisatie, financiéle
tegemoetkaming, noodrakelijke inves-
teringen en de ondernemingswinst.

Berospsonderwijs

De wet geldt voor MBO-, HBO-
instelingen en universiteiten, Miet
voor basisscholen en het middelbaar
onderwijs, In het beroepsonderwijs is
de regel: peen direct en geen indirect
onderscheid omdat iemand een han-
dicap of chronische ziekte heeft En de
school moet voor doeltreffende aan-
passingen zorgen. Ook moet ledereen
vaarlichting krijgen over de beroeps-
keuze. Ongeacht handicap of chroni-
sche ziekte.

Swdenten of leerlingen kunnen aan
de instelling vragen of deze rekening
houdt met hun beperkingen, Het
gebouw dient toegankelijk te #jn en
er kan extra examentijd worden
gevraagd.

Of extra studiebegeleiding of de
mogelijkheid een toets op een aange-
paste manier af te leggen. Als de aan-
passingen voor een school redelijk
zijn uit te voeren, dan moet de school
dat doen.

Openbaar vervoer

Oock het openbaar vervoer wordt
toegankelijk voor mensem mec een
handicap of chronische ziekte, Allean
dusirt dat {te) lang. De bussen moeten

Wrive

in 2010 en de treinen in 2030 coegan-
kelijk zijn, Ook de reisinformatie
moet o kunnen gebpuiken. Denk
daarbij zan omroepinstallaties of ver-
schillende leesvermen,

Arbeid en beroepsonderwijs zijn de
eerste bouwstenen van de nieuwe
wet, Deze wet worde verder uitge-
bouwd., Maar als jemand mier een
disco of museum in mag op grond van
handicap of chronisch ziekte dan is
daar vooralinog niets aan te doen,
Andere terreinen moeten nog onder
de wet gaan vallen zoals alle vormen
van onderwijs, wonen, stedelijke ruim-
te en goederen en diensten, Per
onderwerp wordt er ook naar de
toegankelijkheid gekeken,

Wat te doen als er onderscheid
wordt gemoakt?

Als er sprake is van onterechr cnder-
scheid omdat iemand een handicap of
chronische ziekte heeft, dan s het
versundig de werkgever of de school
te wijzen op het bestaan van de wet
Kom beslagen ten ijs. Weet wat de
mogelijkheden zjn van aanpassingen
voor een werkgever of onderwijsin-
stelling. Die kunnen vask met subsi-
dies worden zangeschaft. Is er na een
pesprek geen uitzicht ap verbetering,
neem dan contact op met uw belan-
gencrganisatie of een anti-discrimina-
tigbureaw. L kunt ook met uw klacht
kosteloos terecht bij de Commissie
Gelijke Behandeling (CGR).

Deze commissie geeft voorlichting
aver de wet en de klachtenprocedu-
re. Er is geen advocaat nodig om bij de
commissie aan te kloppen. Een zaak
kan wvoor de rechter worden
gebrache, maar dac Is niet kostweloos.

De wet is er, maar papier is
geduldig. De Chronisch zieken en
Gehandicapten Raad MNederland
heeft uw ervaringen en bevindin-
gen nodig om de wet verder ‘in
te kleuren'. Dus wordt u gelijk
behandeld of juist heel ongelijk?
Meld het bij: CG- Raad, Esther de
Boer, Churchilllaan 111, Postbus
169, 3500 AD Utrecht, 030-
2916600, of gelijls@cg-raad.nl




Arie Boom weer terug van (wereld)reis

Ma en lange reis is Arie Boom weer terug met ziin boot de “lronoverioad”. Hieronder
een klein voorwoord van Arie en doaronder zijn loatste reisverslop. Meer informatie op
ziin website www.ironoveripad.nl en over enige tijd (medio 2004...) in het boek dot
hi over de reis gan het schrijven is.

Hoewel de reis om twee redenen
ifinancieel en gerondheid) esn jaar
korter heeft peduurd dan ik had
gehoopt kan ik stellen dat de opzer,
het meer bekendheid geven aan de
aandeening Hemochromatose, meer

dan geslaagd is.

Al dijdens de doop van de boot, door
minister Annemarie |orritsma, werd
duidelijl dat het goed door de pers
werd opgepakt. Ook bi] het vertrek en
gedurende de reis bleef de aandacht
bestzan. Kranten, radio en TY, vooral

ook in ket buitenland, hebben voor
Ben Cconstante stroom  aandache

gerorgd.  Ook nu, na terugkeer in
Mederfand, zijn er nog steeds vragen.

Langs deze weg wil ik ledereen binnen
de H¥M bedanken voor hun steun.

Aria Boom

Stavoren - Harfingen (3 jull 2003}
De laatste loodjes

De avond in Stavoren is, na het ver-
trek van Marijke, beslist niet eenzaam
geweest, Als een lopend vuurtje gaat
het rond dat ik in de haven lig en tot
het donker wordt heb ik praters bi
en op de boot

De zeilers zijn vanzelfsprekend pein-
teresseerd  in het  zeilavontuur
Hoewel het behoorlijk vermaoeiend is
neem ik er toch de tjd voor hun vra-
gen te beantwoorden, omdat het toch
datgene is wat ik over mezelf heb
afgeroepen, Ik wilde aandacht, nou
dan zal je het weten ook!!

Het waait hard en als het begint te
schemeren wordt het weer rustig op
het bootje. Dan heb ik weer tjd voor
mezelf, Ik ben niet echt bBlij mer de

'H'l'ﬂ

weerberichcen van 23 wur De voor-
ilezicheen zijn west (ot noordwest &-
7 voor het stukje naar Kornwerd, Het
wordt dus "hakken” de laatste dag, Ik
ga picten en zie de volgende morgen

wel weer verdey,

Vrijdagmorgen haal ik nog even wat
boodschappen. Als ik water opzet
voor een bakkie troost komt er een
Duits jache maast me liggen. Ik vertel
hem dat Ik na her nuttigen van een
snee brood er praag wssenuit wil. Hij
heeft in de gacen dat ik alleen ben en
wraagt of ik wel maar de wesrberich-
ten hab geluisterd. Met heel veel hoop
in mijn stem zeg ik tegen hem dat het
geen zin heeft om te luisteren want
v+ae-- T hebben woch nooit gelijk (J).
Op dat moment wapperen de viagge-
tjes in hee achrerstag sorak en klappe-
ren in de westelijke wind. Als ik zover
ben vraag ik de buurman een beetje
ruimte te maken. In de oude rijksha-
ven hijs ik het grootzeil, zet het stuur-
automaatie er op en aks ik in de
havenmond zie dat het net bezeild is
kaat ik er ook een stukje genua uitlo-
pen. De mator kan nog binnen de pie-
ren stop. Het lijkt de start van de
Schutrevaerrace wel. De boot bokt
maar ik kom goed buiten. Als ik goed
wrij ben van de pieren en op het voor-
dek een schoor acheer een kikker
weghaal, loopr de boot plotseling
sterk weg naar BB, richting strand! Ik
huppel naar achteren en kom tot de
conclusie dar de Simrad 5T 20 moe
gesloopt is. lk pik hem uit en ga weer
op een WZWIlijke koers. Met een
beetje trimmen stuurt de boot zich-
zelf en ik maak een lange slag naar




buiten., Mader onderzoek van de
stuurautomaat wijst later uit dat de
koolborstels op zijn en het aandrijfs-
naartjie aan vervanging toe is. Miets
ernstigs dus maar wel even lastig.

Als ik denk dat Kornwerderzand
bezeild is ga ik door de wind en met
een knikje In de schoot ga ik met &
knopen naar het sluizenkomplex. De
wind blijft pittig maar hoe dichter ik
bij de dijk kom hoe minder de zoe-
gang wordc Met de grootschoot stuur
ik de boot Dok op dit stuk zwaaien
passerende zeilschepen enthousiast
FAARr e,

Aan de binnenzijde van de shuis wil ik
afmeren langszij een jachtje. De men-
san aan boord kijken angstig naar mijn
schip {of naar mi #¥) en zegpen dat de
boot te groot is om bij hen langszij te
komen, Handig hoor, om daar met z'n
tweetjes in de kuip van een stevig
ifgemeerd schip over te redatwisten,
terwijl ik probeer om in mijn eentje
oen langkieler met de kop op de wind
te houden tot ze er uit zijn!!
Overigens was het de eerste keer
[gedurende de hele reis) dat de boot
als GROOT werd gekenmerkt
Regelmatiz was ik de kleinste in de
haven.

De achterbuurman ziet geen enbel
probleem en nodige mi] uit bij ham
langszij te komen. Met een helpende
hand lig Ik snel afgemeerd en bedank
de buurman. Ma een praatje eerst
maar even eten, Yanavond komt
Pauliecn asn boord om morgen de
allerlaatsce mijlen naar Harlingen met
mij af te |legpen,

Zaterdog 5 jull 2003

De laatste dag van mijn reis is begon-
nen. Ve hadden de wekker voch maar
op 9 uur gezet aom niet het risico te
lopen ons op de laatste dag nog even
te vershipen, Vanzelfsprekand ben ik al
om & uur klaar wakker.

lk probeer mij voor te stellen wat mij
in Harlingen te wachten staat maar
kom niet veel verder dan dat het wel
een driukke dag zal worden.

We besluiten al om 10 wur door de
sluis te gaan omdat ik het vermoeden
hab dat de sasdeuren in Harlingen wel
eens dicht zouden kunnen gaan, Voor
die tijd wil ik in leder geval binnen zijn,
Er staat al dagen een westelijke wind
en dus zal er wel wat opstuwing zijn.
Als we Kornwerderzand uitkomen is
er een matige wind uic  het
Moordwesten en meat drie reven in
het grootzeil maken we net valdoen-
de gang am te kunnen sturen. Met de
vloedstroom mee lopen we evengoed
nog 3.5 knopen en zullen dus ruim
voor 13,15 uur in Harlingen zijn. In de
virte zie ik de contouren van "Mien
Stadsje”. Het is niet zo dat ik niet zon-
der zou kunnen maar het doet meer
met me, dat ik het nu aan de horizon
zie liggen, dan ik had gedacht. We
kemen verschillende zeilboten tegen.
Quok wordt ik opgeroepen door de
"Morgama” het charterschip van
Tialling van der Zee, Hij heet mij van
harte welkom en nodigt mij uit om
één derer dagen even een "bakkic" te
komen drinken. Kort daarop komt er
een mij bekende en zeer snelle orima-
ran in beeld. Het is de DragonFly van
de ouders van mijn grootste fan Roel
Blom, Met een noodgang komen ze
ep de traag voortbewegende
Iranoverioad af. Roel staat aan 5B en
toetert en rwaait naar ons. Ook zijn
vader, moeder en broer zijn van de
part).

Dichterbij gekomen zie ik dat er een
spandoek in her zeil hangt met de
teksr; Ha die Arie en dat de boot is
versierd met viagpetjes. Ik kan me niet
voorstelen dat het allemaal voor mij
15 dus ... of er is er één jarig ......
of ze varen altijd mer een versierde
boot!!! De famiie kennende is het

Frine

laatste het meest waarschijndijk!!! |
Ower en weer schreeuwen we wat
tegan elkaar en het is fantastisch.

Even later schrikken we van getceter,
Zoals gewoonlijlk zien de Viielander
redders weer kans om op open zee
ongemerk: plotseling viak achter je te
zien, Lachen, schreeuwen, groecen,
camera’s.

Het blijven heerschappen met onge-
kende kwaliteicen, Viielanders dus, en
ile waat dat dere opmerking mij nog
lang zal heugen. Mannen, badanke!!

Inmiddefs ben ik, een uur te vroeg
voor de haven van Harlingen en we
besluiten nog even het Kimstergat in
te zeilen. De Harfinger reddingbaten
zijn ook van de parti] en escorteren
mij bij het aflegeen van de laatste mij-
len. Het iz geweldig dit mee te maken.
Op zee handen schudden en weer
schreauwsn an roepen. Ook voegt de
"Willemke" van Mico Huisman zich in
het gevoig. Enkele dagen voor mijn
vertrek kwam hij blj mij aan boord en
gaf mi| een CD.

Hier, zei hij voor de eenzame uren. lk
ken je smaak niet maar dit is mooie
muziek. Veel en vaak heb ik er naar
geluisterd en kon hem er nu voor
bedanken.

We besliiten rond te gaan en de
haven in te zellen, Als ik dat doe zet
een collega even de misthoorn
F | A - In de voorhaven zijn alle
zeilen geborgen en maken we nog
even een vreugderondje. Dit ritueel
hoort bi] een reis die we hebben
gemaake met de reddingboot naar
Finland en zal welliche l|ater nog
beschreven worden.

Hierna zet Ik koers naar de sasbrug
en zal deze 3 kwartier te vroeg passe-
ren omdat toch de keersiuis nog even
dicht zal gaan.Voor Zeezichr meer ik
tijdelijk af en daar stxan familie, colle-
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ga'’s, Harlingers, sponsors, pers, red-
ders enz. Men stort zich op mij om
mij te feliciteren met het behaalde
resulmat en de behowden thuiskomst,
Ik Ben za'n OS5 want ik kan er niks
mes,

Matuurlijk geniet ik wel van het
mament maar de complimenten zijn
voor mij moeilijk te verteren omdat
ik nog steeds niet het gevoel heb een
‘bovenmenselijke’ prestatie te habben
geleverd terwijl het gros woorden
gebruikt als; moedig, knap, een prima
prestatie ant.

Om | 305 vur kan ik de brug door en
meer af in de Moorderhaven san de
leurige nieuwe steigers.

Cok daar sman weer de nodige men-
sen om mij wellkam te heten,

o g imedia gaenken weer infenmim

Het is hartverwarmend om te zien
hoeveel mensen hier staan en de
moeite hebben genomen om half
Mederdand door te reizen voor dit
mosment.

Een echtpaar dat ik op 5t Maarten
ontmoet heb (wentielskang!) van het
zeiljacht "Onderneming” Is er ook
even om mij de hand te drukken.
Vreamd am ze hier thuis in 2o'n kom-
pleet andere omgeving weer tegen te
komen. De klap op de vuurpi]l kwam
van iemand die ik helemaal niet per-
soonlifk ken, Gedurende de reis mailt
hij mij een aantal keren. Hij blijkt ook
een patiént te zijn en tegen het einde
van de reis belooft “ijzeren” Piet in
leder geval bij mijn aankomst aanwe-
zig te zijn. Jammer genoeg staat hij op
£ juli op een camping in ...
Luxemburg!

Wvar schertst mijn verbazing ! Plet
£Eaat SAmen mer esn vriend voor mign
neus en heeft een uitnodiging van de
campingbeheerder bij zich voor
Marjon en mij om daar een weekeind
naar toe te komen!! Maandag stuurc

Piet een mail dat hij het gewaldig vond
mij te hebben kunnen ontmoeten,

Ma afloop zijn ze nop even naar de
"lronovericad” peweest om ook die
te bekijken en vervolgens naar het
KMRMsatagion waar het materieel
klaar stond voor de volgende uitruk,
Direkt daarna reizen ze weer af naar
Luxemburg!!l Wat een kerels.

N M

]

Srel ga Ik tussendoor even naar huis
om mij te douchen. Als een kat in een
vreemd pakhuis kom ik binnen. lk
vraag aan Marjon of er ondergoed
woor mij in huis is en zofa, waar kan ik
dat dan vinden. |k heb hier maar zo
kort pewaoond voor mijn vertrek, en ik
had zo vreselijk veel aan mijn hoofd,
dat er weinig van is blijven hangen.
Maar alles moet Ik zoeken en ik laat
aglle verworvenheders van het wonen
aan de wal op mij af kemen. Drie keer
doe ik de koelkast open en dicht!!
Het lichtje gaat aan, er komt koude
lucht wit (Brrrrr, dat had ik net effe
nodig zagl) en er scaar allerlei beder-
felijle waar in.

Er komt drinkbaar water uit de kraan
en met een druk op de knop, zonder
ronnepanelen of stroomdraaien, gelifk
licht Y{zonder als een pietiut het gelijk
achter je weer uit te doen). Het leven
is mooi en vooral ook gemakkelijl aan
de wal,

Ma de wasbeurt gelijk weer naar de
Lichtboei om daar nog meer (pijnlijlke)
handen te schudden

Mij totaal onbekende mensen komen
aven gedag zeggen en mij een veer in
MM weiinin steken over de stukjes
die Ik heb geschreven. Het doet me
goed te horen dat er zovesl mensen
van hebben gencten. Ik kan ledereen
beloven dat er voor het eind van het
jaar een boek op de planken ligt en
dat het niet zal blijven bij de stukjes
die op Internet hebben gestaan.

"ri'l'lll

Ook collegas en redders komen nog
even wat drinken. Ma dit samenzin
volgt nog een koffietafel met broers,
zussen, schoonzussen, IWagers, neven
en nichten.

Ongedwongen en gezellig. Heel vesl
dank hiervoor gaat naar dochrer
Marljke en nichge Lonneke die de
voarbereiding hebben gedaan en een
speciaal woord van dank is voor Fiena
{uithater) en Derk (bediening) die de
catering hebben verzorgd.

Het was zeer peslaagd en een aanra-
der voor mensen met plannen in die
richting,

Langs deze weg wil Ik graag iedereen
bedanken die mijn, 18 vroege, terug-
komst zo geweldig hebben gemaake.

Yeel dank en groeten van een tevre-
den Arie en Marjon.

Dl Frovoveriodd BEL wesr 004 ¢ ade @1 5 de koop!

I|ZERvretertjes

wionende in de leidse




De informatiedag in Apeldoorn op
3 juli j.I. was een groot succes
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Afstudeeropdracht:
detectie mutaties

Het verslag is op het internet te lezen:

hup:/iweblog.zuijlen. netfarchives/Af-
studeeropdracht®20HLO%20Martijn.
doc

Of op: wwwijzerstapeling.nl/dma.doc

uwing: het is wel bahoorlijk

patignterverhalen om mij
maogelijk in het onderwerp o storte
Al bij al met ik erachter gek

Lomen d;:
hemochromatose ﬁ:& -u;egi

werkstuk over willen maken, Dat

ant maar weer eens gan dat hemo-
chromatose toch al een stuk beken-
der is geworden dan een paar jaar

Inmiddels ben A -

wil jullie beda matie  HOERA b
en de links die ik opj ,
Nl siis Bals liunnin viidan: s,

Vreemd voorwerp

Gelezen in het Limburgs Dagblad, Een
griezelig instrument op onze pagina,
zo blijkt uit de telefoontjes over het
vréemnd voorwerp van afgelopen dins-

dag.

De beste videg komt van L. Crobach
uit Brunssum en dat is peen wonder,
want hij is internist-in-ruste.

"Een identek voorwerp staat hier
voor me, geerfd van mijn vader die
was oot geneesheer-directsur van
her ziekenhuis in Heerlen. Het i een
medisch apparaatje dat | kunt gebrui-
ken voor een zogeheten aderlating.
Daarvoor dienen de twaall mesjes zan
de onderkant.”

Inzender DWW jacobs uit Heerlen
heeft dus gelijk dat het voorwerp niet
in zijn mijncollectie thuishoore, “De
meeste mensen kennen het verschijn-
sel aderlating wel uit de tijd dat bloed-
zuigers werden gebruikt voor deze
zogeheten zuivering van het lichaam,"
vertelc Crobach. "Die beestjes wer-
den op de huid gezet om gedurende
enkele dagen of soms weken veront-
reinlgd bloed wic het lichaam te zui-
gen. Met dit apparaatje doe je feicelijk
hetzelfde”

De werking van het vreemd voar-
werp heeft viteraard voor Crobach
geen geheimen.“Eerst draai je de veer
In dit werkewig flink aan, vervolgens
plaats je het apparaatie op de huid en
zet je met de knop aan de zijkant het
mechaniek in werking dat de vwaalf
vlijrmscherpe mesjes In &én keer lan-
ceert. Je snapt wel dat je zo een flinks
bloeding crebert, maar dat is ook de
bedoeling,

Mer een verbandije stelp je dat ook zo
weer'Het wmmelijk macaber instru-
ment is in onbruik geraake Crobach:
“¥roeger geloofde de medische stand
in aderkatingen. maar er is pooit enig
wetenschappelijk bewijs gevonden
voor hec nut van die methoda”

Bron: Limburgs Dagblad
e — ]
¥



Succes familieonderzoek Sprundel

Brom: BNIDe Stem
Door Floremce mandt

Zaterdag 28 juni 2003
SPRUNDELROTTERDAM - VWeten-
schappers van het Erasmus Medisch
Centrum vonden het afgelopen jaar
een nieuw gen dar de zekte van
Parkinson mede veroorzaakt en ze
vonden een erfelijke oorzaak van een
tiekee die hemochromatose heet
[veroorzaaks door te veel ijzer in het
bloed ofwel ijzerscapeling).

Trots en blij' zijn ze met deze onver-
wacht snelle successen wvan  het
onderzoeksproject  dat  Erasmus
Rucphen Familiconderzoek [ERF)
heet en vorig jaar in Sprundal begon,
Doel wvan het onderzaek is het vinden
van genen die het ontstaan van
(ouderdoms)ziekten zoals demencie,
siitkerziekoe an staar baimdoeden, Che
bevindingen kunnen uiteindelijk bij-
dragen aan het bescrijden of mis-
schien zels voorkomen van de ziek-
ren. Gedurende drie tot vijf jaar wor-
den 2,300 verwante Rucphenaren
onderzacht.

De reden waarom het Erasmus MC

woor Sprundel koos is omdar hier al
eerder gezondheidsonderzoek werd
gedaan en er goede ervaringen mee
wiren opgedaan,

In het eerste jaar deden zo'n achthon-
derd mensen mee en door gen com-
binatie van factoren scoorden de
onderzoekers het eersie jaar mepeen
al poed, fzerstapeling betekent dat je
te veel ijzer in je bloed hebt en dat is
net als een gebrek aan  jjrer et
goed. Het kan de lever en de bloedva-
e ernitg asntasten, MMensen met
ijrerstapeling hebben pijnlijke botten
en zijn vaak moe.
Onderzockslcider/epidemiolocg pro-
fassor C. van Duijn: "Wan die vage
klachren waar een hulsares vaak pijn-
stillers voor geeft. De artsen binnen
ERF ontdekren extreem hoge jjzerge-
halten bij een bepaalde familie (een
ErOen van Ieventien mensen) waar
sutkerziekee voorkomt Vervolgens is
hier op het lab in Rotterdam het gen
gevanden dat de kwaaie pler bleek te
zijn."

Bi| drie verwante deslnemers aan het
onderzoek werd een afwigkende vorm
van de ziekte van Parkinson (willen,
slecht lopen) geconstateerd. Een
milde vorm bij patiénten die veel jon-

ger zijn dan gewoonlijk en in enkele
gevallen een botafwijking hadden. Het
ontdelkken van dic weefioutje oftewel
mutatie die 2es generaties terug moet
Zijn ontstaan, wordt gezien als een
wetenschappelijke doorbraak,

Waar medicijnen voor Parkinson op
dic moment nog lang nier aldoende
rijn, bestaat er voor jjzerstapeling een
simpele remedie; regelmaciz bloed
aftappen oftewel aderlaten.

Redactie [[ZERwI[ZER: Dit gen is het
zogenaamde ferroportin-gen en is erg
eldeaam, De Rotterdamse groep
heeft hier 2 jaar geleden over gepubli-
ceerd, maar zover ons bekend is het
nu voor het eerst dat de Nederlandse
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Dok anze hartelijlke dank aan de leden en donateurs die buiten hat vestgestelde jaarbedrag cen extra donatie gaven

ljzer

l|zer is een mineraal dat nodig is om
her bleed goed te houden, En ook
fjrer kan een rol spelen in de diabe-
teshehandeling. ljzer zorgt voor het
transport van zuurstef (in de vorm
van hemoglobine waardoor alle
lichaamscellen voarzien worden van
zuurstof. Te weinig ijzer veroorzaake
bloedarmoede: moeheid, een slap
gevoel en een bleke huid zijn hier de
leenmerken van, Veel vrouwen kunnen
hiler last van krljgen, met name tijdens
de zwangerschap. Een voeding met

voldoende jjzerrijke voedingsmidde-
len zoals viees, eieren, volkorenpro-
ducten, peulyrucheon en proenten s
belangrijk. Daarmaast verbetert vita-
mine C in de vorm van groenten, fruit
en vruchtenszp de opnarme van ijzer,

Teves! ijzer hecft schiar, mer nams ki
type 2 dimbetes, nadelige effectan.
l|zerstapeling verhoogt de insulinere-
sistentie (de ongevoeligheld voor
insuline). Daarnaast lijkt jjzer betrok-
ken e zijn bij de verhoogde oxidatie-
ve stress in de béta-callen in do pan-

¥ s

creas. Dic kan uiteindelijk de werking
van de bata:-cellen veranderen Verder
lijlkt een verhoogd ijzergehalte een
negatieve  nvloed
te hebben op de
complicacies aan
hart- en blosdv-
ten &n  mieren.
Indien u witami-
Nepreparaten ge-
bruike, kunt u het
bese aen middel
kiezen zonder toe- i

gevoegd jzer,
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Ingezonden brieven

Zeldzame vorm van hemochromatose; acerulablosminaemie

Rode bloedeellen

lkk zal rracheen it te laggen war voor
vorm van ijzerstapeling ik heb.

In de eerste plaats betreft her ock
hier een edfelijke ziekre, M.y, een
geval in onze familie (&&n van mijn
broers) is er een onderzoek peweest
bij broers en zusters en daar lowam ik
alg lijder van de ziekte uit de bus,

Acervloplasma is een eiwit dat vers
antwoordelijl is voor her cransport
van ijzer door het fichaam. ZTowel
naar de organen als afvoer van het
tevesl uit de organen. Ook voor het

transport naar het beenmerg waar de
rode bloedlichaampjes haemaoglobine
worden aangemaakt. De aanmaak van
dit efwit vinde in mijn geval in onmeet-
baar klelne hoeveelheid plaats. Heto
gevolg is dar het ifjzer wat ik opneem
uit mijn voedsel gaar rwerven en
overal worde gedumpt; in de herse-
nen, de gewrichten, de spieren, de
lever, de alvleesklier etc... Omdat het
hier gaat om tweevoudig ijzer (hemo-
chromatose hoeft drievoudig ijzer) is
dit oploshaar en s het in s@ac om
diap in de cellen door te dringen, Het
is dan ook niet te verwljderen d.m.v
aderlating of desferalgebruil,

De ziekte heeft derelfde schadelijke
gevalgen als hemochromatose, maar
is nagenoeg onbehandelbaar. Geschat
worde dat | op de 2.000.000 perso-
nen lijder is aan deze kwaal. In
Mederland zijn er nu rwee patiénten,
waaronder ik en wareldwijd gaat het
om ca. 7 patignten. | in lalig, en nog
wat in Japan en die V5

Het houden van een dieet heeft peen
zin want ik neem niet teves! jfrer op
zoals bij hemeochromatose patiénten,
Het ijzer dat ik opneem heb ik
gewoon nodig, maar er gebeurt niets

mee in mijn ichaam. Het gevolg daar.
van is een chronische bloedarmoede
die Ik jaren lang bestreed met staalpil-
len. Slechter kan al niet. maar g, wis-
ten we toen veel,

Momenteel ben ik onder behandeling
bij dr. de jong in het Dijlczicht ziekean-
bhuis in R'dam. We zijn bezig met des-
feral. De hoeveelheid ferritine is daar-
door gedaald van 1500 naar 900
(sinds de laatste meting van vorig jaar
november) War echter aan ijzer in
mijn crganen zit zal waarschijnlijk niet
veel minder zjn. |k leef dus op een
tjdbom en hoop dat een wereldwijd
research toch nog een afdoend mid-
del ter behandeling zal opleveren.

Desferd

Te vee|

Lo dit s mijn verhazl in een nutshel,
Wie weet wordt dic ook eens betrok-
ken bij de Mederlandse ijzerstapelings
wereniging, in dat geval ben ik graag
WeEr van de partij.

Dhr A,

Reacties zijn welkom. Svp. sturen
maarijzerwijzer@hemochromatose.nl
of naar het secretariaat

—,_ee--_,—-———— - —
Ervaring met aderlatingen.........

boolB
nailgnod
rmipo¥

Tijdens de hirce in de zomer gingen
mijn  2-maandelijkse aderlatingen
gewoon door In het ziekenhuis bleek
de aderfating echter heel snel e gaan,
Dit ondanks airconditioning in mijn
auco en in het ziekenhuis.

MNermaal duurt de aderlating onge-
vieer 10-|5 minuten, maar nu was de
zak in 3 minuten vol.

Dre zuster die intussen even en kopje
koffie voor me ging halen was dan ook
erg verbaasd toen e terug kwam en
ik haar vroeg om de naald te verwij-
derer.

*l-rm

Gelukkiz ping dit allemaal prima en de
zak was niet helemaal vol pelopen,

Dit had ik ondertussen peleerd nadat
we hadden ontdekt dat de nieuvwe
bloedzakken met scherpere naalden
helermaal val waren bij 600 mi,

En aangezien ik maar 55 kg weeg is dat
echt veel te veel voor mij.
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Bron: Reformatorisch Dagblad

Beroerte treft een op de vijf 35-plus-
sers. Een op de vijf 55-plussers, man-
nen zowel als vrouwen, krijgt in de
loop van zijn of haar verdere leven
@en DEroerte.

De kans daarop stijgr met de leeftijd
en is voor alle leeftijdsgroepen hoger
bij mannen dan bij vrouwen, De gelij-
ki kans vaor mannen an Yrowsen om
polt een beroerte te krijgen, wordr
varktaard door de langere levensver-
wachting voor vrouwen.Vrouwen lkrij-
gen een beroerte dan ook gemiddeld
op hogere leeftijd dan mannen. Dat
beschriift drs. Menika Hollander in
haar onderzoek waarcp ze maorgen
promoveert aan het Erasmus Medisch
Centrum.

Hollander onderzocht risicofactoren
voor beroerte in een groot bevol-
kingsonderzoek, ultgevoerd in de
Rotcerdamse wijk Ommoord. In
rotzal deden 7983 personen van 55
jaar en ouder mee. Aderverkalking is
de belangrijkste risicofactor voor

berserte. Hollander onderzocht
welke mechanismen ten grondslag lig-
gen aan de relatie tussen verschillen-
de maten wvan aderverkalking en
beroerte.

De promovenda ontdekte dat de
wanddikee van de halsslagader een
maat van algemene aderverkalking is,
terwijl plaques of lokale verdikkingen
in de halsslagader ook een directe
oorzaak kunnen zijn van een hersen-
infarce. Een stolsel van de plague kan
leslaten en stroomafwaarts  een
infarce veroorzaken.

Hollander vermoedde wvoorafgaand
aan haar onderzoek dat een hoger
gehalte van het vrouwelijk hormoon
oestrogeen in het bloed het risico van
hart- en vaatzickten bij vrouwen ver-
laagt. Uit het onderzoek blesk echter
dat er geen relatie bestaat. Zij richote
haar onderzoek tevens op erfelijke
factoren, onder meer mutaties die
samenhangen met izerstapeling in her
bloed. De kans op een baroerte bleek

hoger wanneer personen drager zijn
van een van beide mutaties en daar-
naast hope bloeddruk hebben of
roken. De promevenda is van mening
dac ijzerstapeling gecombineerd met
ander risicofactoren waarschijnlijk
angunstige effecten op de vaatwand
hebben,

#

Historisch artikel hemochromatose
WETEMNSCHAPPELIKE MEDEDEELINGEM [NTVG, | 900}

Haemochromatosis en Diabéte bron-
76 —- In een artikel van OPIE in het
Amerikaansche Journal of exper.
Medic, na, 3, 1900 en in cen artikel van
OSLER in Brit. med. journ. van 9 Dec.
| 899, worden de twee bovengencam-
de zeldzame ziekeen tot verschillende
vormen van éénzelfde zlekte erugge-
bracht. Vooral het eerste artikel is de
lezing zeer waard. In het kort kome
beider redeneering op het volgende
veer:

Haemochromatosis is door von REC-
KLINGHALSEN e. a. beschreven als
een ziekte, waarbij in de huid en ver-
schillende organen een, donker
gekleurd pigment optreedt Dit pig-
ment blijkt te zijn ijjzerhoudend voor-
al in lever en pancreas, ijzervri] in de
spiercellen van darmianaal en bloed-
WALEM.

Deze  pigment-ophooping  gaat
gepaard met een meestal hypertro-
phische cirrhose van de lever met pig-

mentatie. De “diabéte bronzé” is
voornamelijk van Fransche zijde
beschreven als een spoedig letaal ver-
loopende dizbetes met hypertrophi-
gche levercirrhose en pigmentatie van
kiieran en huid.

Mu maake OPIE waarschijnlijk, en
OSLER sluir zich daarbij aan, dat bij
beide ziekten de pigmentatie de pri-
maire ziekte is, de ophooping van het
pligment in de khiercellen als prikkel
werkt tot cirrhose-vorming en dege-
neratie der parenchymcellen veroor-
zaakt.

Deze pigmentatie treedt vroegtijdig in
de lever op. Vandaar dat men, in alle
pevallen, die ter autopsie kwamen, de
hypertrophische  gepigmenteerde
levercirrhose vond.

Treedt nu de pigmentatie ook in het
pancreas op, dan veroorzaakt zij ook
degeneratie van het pancreasparen-
chym, welke degeneratie op een gege-
ven oogenblik tot een pancreas-diabe-

"'-hlllln

tes moet voeren, De pigmentatie is
dus de ziekre en het hangt er slechts
van af of de patiént succombasrt voar
of nadat zijn pancreas is aangedaan of
hij zal vertoonen de sympuomen van
haemochromatosis of diabéte bronzé.
Er is dus slechts een quantitatief ver-
schil tusschen beide ziekten, in haar
weEEn Tijn zij &én.

WENCKEBACH.

lirtzan sjvaidng orea | BO0)
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Redoctie I|ZERwI|ZER: Secretaris;

Philip de Sterke, Cor van Tilborg en
Karina Brooshooft

Correspondentie-adres;
REDACTIE || ZERWIJZER
Zandheuvel 66, 4901 HX
Costerhout

Telefoon en fax: 0 62- 433 681
E-maik;
ijzerwijzeri@hemochromatose.nl

Kopijsluiting valgende vitgave
AT november 2003

Het bostuur van de

Hemochromatose Vereniging
Mederland (HYM]:

Voorzitper:

Dihr, P de Sterke,

Telefoon en fasx: 020 4200789
E-rmail:
pdesterke@hemochromatose.nl

Dihr. . van Tilborg

Telefoon en fax: 0162 433681
E-rmail:
c.vtilborgi@hemochromatose.nl

Bestuurslid; Dhr, P Emans
Telefoon: 073 5111957
pemansihemachromatose.nl

Bestuurslid:

Mevr, K. Brooshooft

E-rrail:
k_brooshooft@@hemochromatose.nl

Penningmeestar:
Dhr, Cok Dijkers
E-mail: cj.dijkersif@hemochromatose.nl

Mediseh advizeurs van de HVN:

D, CThBM, van Deursen
Dr. H.G. Kreeftenberg
Prof. dr. |J.M. Marx

Dir. DWW Swinkels

Dir. B. de Valk

Ja, ik meld mij aan als:

Er is verschillende informatia
beschikbaar voor leden en niet-
leden. L) kunt bestellen door te bel-
len met her secretariaat (T.o.z.) of de
bon hiereonder in te vullen en op te
SLuren

De volgende brochures zijn
beschikbaar:

|. Hemochromatose

2 Hulp bij aderlaten

3. Aandachtspuntentijst

4. lJzerstapeding en voeding
5. Drie-luiken/Strooifolders

Drig-luiken/Strooifolders zijn op aan-
wraag werkrijgbaar bij het secrecaraat
(z.o.z)

Een lidmaarschap van de vereniging
loopt van | januar tot en met

31 december van een jaar.

Opzeggen van het lidmaatschap voor
| novemnber van een kalenderjaar,

-l Lid van de Hemochromatase Vereniging Nederland voor tenminste € 16,50 per jaar

- Gezinslid* van de Hemochromatose Vereniging Nederland voor tenminste € 21,= per jaar
o Donateur van de Hemochromatose Vereniging Nederfand voor tenminste € 16,50 per jaar
I Wenst de informatiebrochures te ontvangen (leden graus) 4 € 500

Paam:

Adres;

Pastcode:

Plaats:

Prowvincie;

Telefoonnr:

E-mail: o}

Geboortedatum:

MY

Datum:

Handtekening

4 |k betaal na ontvangst van de acceprgirokaart

1 Hierbij machtig Ik de Hemochromatose Vereniging Nederland om €
rekeningnummer

van mijn bank(giro

_ af te schrijven. Indien u niet akkoord gaat met het
afgeschreven bedrag kunt u het binnen 30 dagen laten terugstorten bij uw bank/gire
* Dan zyn alle leden van het gezin, inclusief uzelf, woonachtie op het opgegeven adres lid van de HYN



jan Caox 0475 462711

Frans Heylen ++32 (0)3 4809681
(Belgié)

Wil Keller 0347 372488

Cor van Tilborg 0162 433481
Wilma Meerleveld 020 6366693
Ria en Marius Scraver 013 5331503
|ackie Stultjes 020 6597287
(desferalgebruil blj secundaire hamo-
chromatose)

Philip de Sterke per e=mail;
pdesterkei@hemochromatase.nl

D website
werwhemochromatose.nl

Hemochromatose Vereniging
Medertand

Zandheuvel &6

4501 HX Oosterhout

Teltfoc +31 (0) 162433681

E-mranil:

e tilborgfhemochromatose.nl
Internec www.hemochromatose.nl

IZERwI[ZER |5 een kwarmaaluicgave
van de Hemochromatose Vereniging
Mederland, de vereniging heeft als
doel het behartigen van patiéntenbe-
langen van mensen met hemochroma-
tose. De eindverantwoordelijkheid
van de [JZERwIJZER ligr bij het
bestuur van de HYM., De verancwoor-
delifkheid van de inhoud van de arti-
kelen berust bij de auteurs. Hoewel
de inhoud van de ZERwIIZER met
zeer veel zorg ¢ samengesteld, aan-
vaardt de HYM geen enkele aanspra-
kelijkheid voor schade ontstaan door
eventuele fouten enlof onvolkomen-
heden. Owvernemen van artikelen en
mededelingen uit dit blad is enkel
geoorloofd na schriftelijke toestem-
ming van het bestuur van de HVYM en
met bromvermelding.

Deze kaart in voldoende gefrankeerde enveloppe opsturen aan:
(faxen en e-mailen mag ook)

Hemochromatose Vereniging Nederland

Zandheuvel 66

4901 HX OOSTERHOUT
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