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‘voor u betekenen!

Uit de bestuurskamer

In deze [JZERWIJZER twee onderwer-
pen die mogelijk uw aandacht vragen.
Allereerst een artikel over het
Juridische Steunpunt. Zoals u weet
heeft de HVM zich aangesloten bij het
Juridisch Steunpunt. Het Juridisch
Steunpunt (J5) = opgericht door de
Chronisch Zieken en
Gehandicaprenraad (CG Raad) en &
bedoelt voor alle aangesloten lidorga-
nisatles. Als u een beroep doet op het
|5 en u worde niet geholpen zoals u
verwacht, lat het ons dan wecen.Wij
gaan uw zaak dan voorleggen bij de
CG Raad en vragen dere zaak uit te
zoeken. Als wij het niet weten kunnen
wij ook niets doen!

De CG Raad is onlangs gestart met

. het Digitale Ervaringen Dossier

{DED). Het is een persoonlijk dossier
op Internet voor individuele leden van
de aangesloten organisaties, Zoals de
naam al zegt Is het voor leden van
onze vereniging met een
Internetaanshiiting. De HYMN heeft
zich aangemeld als deelnemer in de
testfase en heeft binnenkort een
gesprek met de CG Raad. U leest er
meer over in deze || ZERwI[ZER.

De oprichting van een Belgische
hemochromatose vereniging gaat
voorlopig niet door. Was aanvankelijlk
dr. van Steenbergen een enthousiaste
voorstander van een Balgische vereni-

Medisch Contact

{...) "Waar we, volgens G. Pennings,
ook kritisch naar moeten kijken, is het
weggooien van bloed van hemoechro-
matose-patiénten. Verspilling. patignt-
onvriendelijl. en dat alleen omdat hun
bloed niet volgens het criterium
‘onbaatzuchtigheld’ worde afgestaan Je
kan wel heel erg ver gaan met je prin-
cipes. Patlénten vormen toch onze
‘primaire doelgroep’?! Horen wi] hun
stem wel genoeg!” (...}

Redactie ||ZERWIJZER: Het zal binnen-
kort mogelijk zijn voor iedere patiént

ging en zou hij een bestuursfunctie
gaan wvervullen, Een afspraak maken
voor een gesprek blijkr echrer langer
te duren dan we dachren.

De ledenrazdpleging verloopt zoals
verwache goed, zo'n &0 tot 65 % van
de formulieren zijn retour gestuurd.
Met de verwerking van alle antwoor-
den door Mw. Looyen, studente aan
de  Erasmuz  Universiteit e
Roterdam, is ean aanvang genomen.
Zi| paat dit vicwerken aks studieop-
dracht van het Universitair Medisch
Centrum te Utrecht. Veel leden heb-
bem op de formulieren wragen en
wensen opgeschreven, de wensen
worden tijdens het verwerkan gebun-
deld en samengevat in de eindrappor-
tage. Uhw wvragen echter kunnen wij
niet beantwoorden, eervoudig omdat
wi| et wetan wie de vragensteller is.
Het antwoordformulier is bij ont-
vangst geschelden van eventuele bi-
sluitingen  en  verzonden  naar
Amsterdam om uitgewerkt te wor-
den. Het is voor ons cnmogelijk om
bij een formulier een naam te zoeken.
Hebt u ons een persoonlijke vraag
gesteld wilt u die dan alsnog aan ons
kenbaar maken, zodat wij u een ant-
woord kunnen geven!

Car v TR

#

Gelezen in redactioneel stuk

om bloed af te geven bij de bloedban-
ken. Er #jn hierbij echter nog een
groot zantal praktsche problemen ep
te lossen. Zo wil de bloedbank [nog)
geen veranowoordelijkheid nemen om
de bloedwaarden te maten waardoor
men toch nog om de haverklap (soms
bijna iedere aderlating) naar het zhe-
kenhuils moet. Daarnaast wordt het
bloed nier gebruike als dencrbloed,
maar voor wetenschappelik onder-

Toek



Uitnodiging 24 april 2004

Algemene ledervergadering en informatiedag

Het bestuur van de Hemochromatose Vereniging Mederland nodigr u wit tot het bijwonen van de Algemene Leden

Vergadering en informatiedag.

Deze wordt gehouden op zaterdag 24 april a.s.om 10.30 uur in het Matthias van Geunsgebouw, | | e verdieping Descartes
- Centrum, Bolognalaan 2, 3584 CJ te Urrechr, {nabi] het Universitair Medisch Centrum Utrecht)

Programem:

10.30 yur Ontvangse met koffie en thee

1100 e Aanvang Algemene Leden Vergadering
200 wur Lunch

(300 wur

I4.00 uur

15.00 uur Digitaal ervaringen dossier

Agenda van de Alpemene Leden Vergoderng:
P Opening en korte inleiding door de voorziter Philip de Sterke
Mededelingen en vaststellen agenda

|aarversiag 2003

Decharge azn de penningmeester

2
5.
4. Financieel verslag 2003
3
&

Bestuursverkiezing:

Benoeming ad interim penningmeester Dhr. C.). Dikar
Afcreden Secresaris C]. van Tilborg (herkiesbaar)

7. Presentatie werkplan 2004
8. Presentatie begroting 2004
9. Reondvraag
10 Sluring

Dr. M. janssen, reumacodoog Verbonden aan het Rijnseate ziekenhuis te Arnhem
Presentatie uitkomer ladenraadpleging Mw. Marel Looyen

Bestuurskandidaten kunnen zich (kunt u) telefonisch of schriftelijk aanmelden bij het secretariaat,

Het jaarverslag 2003 inclusief de begroting en werkplan 2003 lige ter inzage in de zaal tidens de Alpemene Leden

Vergadering,

In verband met de lunch is vooraanmelding gewenst (tot 21 april).
U kunt zich telefonisch aanmelden bij Mevr: Karina Brooshooft 070 352 32 32 of Dhr en Mevr Straver 013 53 31 503

Via e-mail: info@hemeochromatose.nl

Wragen aan dr. M. Janssen enlof het bestuur kunt u ook vooraf schrifealijk of via e-mail indisnen bij het secretariaat

R L e I —
Wat kan het juridische steunpunt

voor u betekenen?

Dadir Ter von Tikwrg
Meesztal kunnen de leden van het lot-

genoctencontact de vragen van de
leden goed beantwoorden. Zijn de
vragen specifielk of ingewikkald dan
kunnen deze, gewoonlijk door het
secretariaat, aan een der medische
adviseurs doorgespeeld worden.
Binnen enkele dagen is er een ant-
woord wat doorgegeven wordt aan
de vraagsteller. Een laagdrempelig sys-
teem waar regelmatig gebruik van
worde gemaake.

Een dienstverlening van uw patiénten-
vereniging waar nog minimaal gebruik
van wordt gemaakt, is het Juridisch
Steunpunt  Chronisch  Ziske  en
Gehandicapten. Verder te noemen het
|5. Her afgelopen jaar hebben & leden
van de HVMN informatie of hulp
gevraagd van het [5.Waarom dit getal
o kaag is, is moeilijk verklaarbaar,
onze leden kunnen rechistreeks con-
tact zoeken. Mogelijk speelt mee dat
de nazm al een drempel opwerpt,

'ﬂ'rw

Juridisch -,- steunpunt

immers juristen, advocaten. Om dan
ook nog met die mensen in contact te
komen en eventueel brieven schrij-
ven, bovendian was die ambtenaar van
de pemeente/UVWY  zeer beslist in
zijn uitspraak. Yvat kan het |5 dan nog
doen?

Laten we eerst even kijken wat het |5
voor U kan betekenen.

YWragen van mensen met een chroni-
sche ziekre of handicap (hemochro-
matcse is een chronische ziekie) over



wertten en repels worden vaak direct

al opgelost. Maar als een eenmalig

advies onvoldoende is, wordt u dos-

sier onderzocht en start er eventueel

gen juridische procedura.

Met welke vragen kan men dan bij het

|5 erecht:

- Wonen: aanpassingen WWvg, huur-
recht

- Wervoer: voorzienngen YWy, leer-
lingenvervoer, verkeersrecht

- ZTorg: ABYYZ en
Persoonsgebonden Budget, TOG
{enderhoudskosten gehandicapt
kind), hulpmiddelen (ziekenfonds),
bijzondere bijstand, patiéntenrecht

- Onderwijs:  Leerlinggebonden
financiering (rugzak), onderwijs-
recht

- Sociale zekerheid: arbeidsonge-
schiktheid, werkeloosheid, pensi-
oen, bijstand en kinderbijslag
Arbeid: Voorzieningen wer REA,
WS arbeidsrecht {beperkt)

- Diversen: Belastingen (ziekte, han-
dicap), verzekeringen, familierecht,
privacy

Hebe u een vraag die niet in de boven-
staande opsomming voorkome! Bel
naar het |5 en vraag ernaar, dan weet
u het zeker,

Die werkwijze van het |5 in het kore
D& meeste vragen worden gesteld tij-
dens het telefonische spreekuur (elke
dag van 10.00 tot 13.30 uur) &n wor-
den dan zoveel mogelijk beantwoord.
Ook per brief en per e-mail kunt u
wragen stellen. Dit is fase 1.

Is uw zaak niet per telefoon of per
eenmalige brief af te handelen dan
kunt u de stukken opsturen {(maak
altijd kopiegn voor u deze wegstuurt)
an worde uw zaak door de deshetref-
fende jurist behandeld (dossieronder-
zoek), Dar Is fase 2. Voor fase 2 moet
men lid zijn van de HVH.

In voorkomende gevallen kan een
speciaal opgeleide vripwilliger (buiten-
medewerker) van het |5 worden inge-
schakeld. Bijvoorbeeld om een
gesprek aan te gaan en/of bemiddelen
mec de instantie waar u problemen
mee hebt.

Die wrijwilliger brengt vervolgens ver-
slag uit aan de jurist.

Hebt u een beslissing gekregen waar u
het niet mee eens bent dan kunt u

F

worden ondersteund bij het voeren
van een bezwaarprocedure. Bent u
niet goed in staat een dergelijke pro-
cedure zelf e voeren dan kan dit
namens u worden gedaan.

De meest gestelde vragen aan het |5
in het afgelopen jaar hadden betrek-

king op:

Wt voorzisningen gehandicapten (Wg)
D& meeste vragen hadden betrekking

op de Wz betreflende vervoerswoor-
zieningen. De vragen lopen uiteen van,
hoe krijg ik een aanpassing van mijn
aute, tot een advies over een afwijzing
op een aanvraag voor individueel ver-
voer. In een aanal situaties blijke dac
de aanvragers niet bekend zijn met
het bestaan van een gemeentelijke
verordening. Dit geld: ook voor het
Protocol Whg (verder Protocol)

in 2002 & het Protocel in werking
gecreden, De handvatten die het
Protocol biedt, zjn vervolgens op
grote schaal gebruike in de diverse
berwaarprocedures die namens de
aanyragers tegen gemeenten zijn
gevoerd.

Het opvoeren van delen van hec
Protecol als inhoudelijk juridisch
argument in een bezwaarprocedure is
in veel gevallen succesvol gebleken.
Het Protocol moedigt gemeenten aan
om diéntgericht te werken en maat-
werk te leveren. De aanvrager kripge
daardoor meer keuzemogelijikheid.
Het S heeft de indruk dat gemeenten
het Protocol in het algemeen serieus
nemen en ermaar handelen, maar vaak
pas nadat ze specifiek en expliciet op
de inhoud van het protocol worden
pEwezen,
Vooraf advies
vragen by het
|5 woorkomt
dat latere
bezwaren
moeilijlk uit te
Yoeren Zijm
door vermiou-
ten atc.

Arbeidsongeschiktheidsregelingen

De vragen die bij het |5 binnenkomen
over de arbeidsongeschikaheld heb-
ben zowel betrekking op het eerste
ziekeejaar als daarna. Op het eerste

[

ziektejaar is de Wetr verbetering
poorowachter van toepassing. Deze
wetL |5 recent ingevoerd en kent stare-
probiemen

De vragen in het eerste ziektejaar
hebben vooral becrekking op: loon-
doorbetaling bij riekte, erkenning van
de ziekte, arbeidsvoorwaarden. Er
wordt welnlg gebruik gemaake van de
mogelijkheid bl her Uitroeringsinsd-
UL werknemersverzekeringen
(UMVY) een second opinion aan te
H'rﬂ.gﬁﬂ.

VWeel vragen van u met betrekking tot
de WAD en'VWajong vloeien voort uit
de omstandigheden dat zif medisch
moeilijk objectiveerbare klachten
hebben zoals fibromyalgie, hemochro-
matose of een chronisch vermoehd-
heidssyndroom . Maar ook als er wel
een objectiveerbare aandoening s en
de diagnose door de verzekeringsarts
warde erkend, is de weergave van de
beperkingen in de belastbaarheid en
de functieselectie door de arbeids-
deskundige niet altijd in overeenscem-
ming met de mogelijkheden van u. En
als u naar uw mening slechts een
beperke aantal uren per dag kan wer-
ken, stelt de wverzekeringsarts niet
altijd een urenbeperking in.

Indien het arbeidsongeschiktheldsper-
centage is vertaagd en u bent het daar
niet mee eens, dan wordt in de mees-
te gevallen door de betreffende jurist
een berwaarschrift ingediend en dus
niet door u. Het is namelifk gebleken
dat dat in dit soort geschillen het
meest efficiént is.

Als u voor de WAO gekeurd moet
worden, vult u dan veoraf een belast-
baarheidslijst in, wat waren de dage-
lijkse handelingen die u vadr de ziek-
te nog wel kon umvoeren. Yul ook in
wat U nu niet meer kan: lopen, staan.
zirten, problemen met concentratie,
bepaalde handelingen etc. Lorg dat u
informatie bij u hebr over hemochro-
matose (het artikel uit het NTvG).

Arbeidsrecht

Als pevalg van de imvoering van de
Wet verbetering poortwachter wor-
den steeds meer arbeldsrechtelijke
vragen gesteld. Vaak is er ook sprake
van eaen arbeidsconflict en verdient de
reintegratie geen schoonheidsprijs.
Mog niet alle werkgevers zijn goed op
de hoogte van de rechten van de



werknemer en plichten van de werk-
BEVEF,

Het gaat hierbi| dus veelal om conflic-
ten met de werkgever waarbij de
arbeidsongeschiktheid van u een
belangrijke factor is. Het volgende
voorbeeld iNustreert dit:

Werknemer heeft fibromyalgie en is
via een reintegratiebedrijl met reinte-
gratie bezig, Sinds enige tijd kgt hij in
de clinch met zijn werkgever. Deze
weigert om aangepast werk voor hem
te vinden (het huidige werk is niet
geschikt voor hem), Werkgever heeft
tegen de werknemer geregd dat hij
maar onislag moet nemen.

Liektekosten {Ziekenfondswet en AWBZ)
Bij het |5 komen vesl vragen binnen
over zriekrekosten. Over thulszorg on
PGB worden de meeste vragen
gesteld en daarna over hulpmiddelen
in het kader van de ziekenfondswer
De verplichte overgang van een zie-
kenfondsverzekering naar een pard-
culiere  VerTe.
kering  levert
ook de nodige
vragen op.
Verzekeraars
zijn smel
geneigd  men-
SN VaQr &en
particuliere
verzekering te
wiegaren,

Gezondheidsrecht

Op het rechtsgebied gezondheids-
recht komen wragen binnen ower
ondermeer patientenrechten, medi-
sche keuringen, second opinions en
letselschade als gevolg van een medi-
sche misser,

Een paar voorbeslden:

Patiént is geopereord aan een spata-
der. Het ziskenhuis heeft de verkeer-
de ader verwijderd. Mu wil de patient
informatie over de juridische moge-
lijkheden om het ziekenbuis aan te
klagen.

Patiénte wil grasg inzage in haar
medisch dossier en vraagr zich af of zij
ook recht heeft op kopleén van het
dossier. Bavendien wil zij weten wat
zi] kan doen als de gegevens niet juist
zijn,
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Belastingrecht

De meeste vragen over belastingen
komen binnen in het eerste kwartaal,
Dar heeft uiteraard te maken met het
indienen van de aangifee. Men wil dan
informatie over de aftrekbaarheid van
bepaalde kosten zoals: excra werwar-
mingskasten, de eigen bijdrage PGE.
reiskosten voor het valgen van een
bepaalde theraple. Ook de hoogte van
de WO Z-waarde in verband met het
aanvragen van een aanboww aan een
huis levert de nodige vragen op

De top tien* van het aantal registra-
ties per onderwerpcode [ rechtsge-
bied ziet u in bovenstaande tabel,

In dit artikel heb k geprobeerd u een
beeld e geven wat het |5 voor u kan
betekenen, dat dit maar een keuze is
uit een veelvoud wvan onderwerpen
waarmee je kunt aankloppen bij het |5
daarvan ben ik mij bewust. Daarom
een welpemeend advies: voor al uw
vragen op juridisch gebied meemc
&ven contact op met het |5, Een tele-
foontje is zo pedaan en kan u fater
mogelijk veel eliende basparen,
Graag horen wi] ook van u of het con-
mact met het |5 voor u bevredigend is
geweest, Als dat namelijlk niet zo i
kunnen wij daar mogelijle iecs aan
doen,

He1 |5 is beretkbaar op de navolgende
wifoe:
Juridisch Steunpunt Chronisch
Zieken en Gehandicapten
Telefoon: 035 672 26 66
(op werkdagen van 10.00 = | 3.30 wur)
Fax: 035 672 26 &7
E-mail: info{@juridischeteunpunt.nl
Website: www juridischsteunpunt.nl
Adres; Poscbus 1724,
1200 BS Hilversum

-

Contactdag

28 juni

De eerste regionale informatie- en
contactdag van dit jaar worde dic keer
georganiseerd op 26 juni. Als plaars
habben wi| gekozen het"Best Vastern
Hotel Brabant” Heerbaan 4 - 4817 ML
- Broda. Oole goed bereikbaar voor
onze Belgische leden.

Reserveer deze datum vast in uw

agenda
Het programma wordt u zo spoedig

magelijk bekendgemaake.

e — 1
¥an de redoctie:
aanpassing

vragenlijsten

In de vorige I[ZERWAJZER zocht de
redactle mensen die hun verhaal wilden
doen, Er werd gesproken over 2 vragen-
lijsten, &40 uitgebroide on één bekmopte
vragenlijst. Mu is na overleg gebleken dat
de ultgebreide vragenlijst te ingewikkeld
is.om onder de mensen te verspreiden,
Wel 1ijn or bepaalde vragen uit overge-
nomen en verwerkt in de kleine vragen-
lijst. Er is dus voor geinteressesrden
maar één vragenfijst aan te wragen bij
hat secraariaar

Uiteraard gaat nog steeds de voorkeur
uit naar een eigen geschreven verhaal, al
dan niet m.b.v. een vragenijst,

Moat De redactie is zeer bl met al uw
verhalen, Enkale verhalen kunt u in deze
JZERwWA|ZER lezen. In de wvolpende
I|ZERwI|ZERs volgen er meer.

Lhw verhaal in de JZERwIJZER! U kunt
uw verhaal sturen naar de redactie of
een vragenlijst bij het secretariaat aan-
vragan als ondersteuning b het schrij-

YETL
Erdarte \PERYFEA 2 praduimed i, A9 HX Gumsrisat
it Jrpradmin fem aromd 1 r



Digitaal Ervaringen

Wat is het?

Het digitaal ervaringen dossier is een
persoonlijic dossier op Internet wat u
zelf kunt samenstellen, met uw eigen
ervaringen. Uw dossier is door een
persoonlijke code volledig bevelligd, In
dit dossier kunnen mensen met
hemochromatase hun medische gege-
vens en ervaringen bijhouden, U moet
hierbij denken aan bijvoorbeeld de
gegavens van bloedultslagen (ferritine
en transferrine) maar ook kunt u
gepevens van b glucosewaarden,
bloeddruk, gewicht, aantal aderlatin-
gen bijhouden. Ervaringen met uw
medicijnen, dit kunnen ook medicij-
nen zijn voor bijvoorbeeld diabetes,
gewrichtsklachten, ete, enfof hulpmid-
delen, maar ook met bifvoorbeeld
bepaalde behandelingen. U hebt op
all tijdstip van de dag toegang tot uw
gigen dossier, U bepaalt zelf welke
onderdelen u wilt gebrulken van het
dossier, Met het bijhouden van deze
gegevens ontstaat er een schat aan
informatie die voor uzelf maar ook
woor anderen zeer interessant kan
zijn. Daarom kunnen dossierhouders,
als zij dac willen, hun ervaringen ook
openbaar maken op Internet, Hierop
kunnen anders dossierhoudears reage.
ren. Omdat alleen mensen een dos-
sier kunnen openen die lid zijn van
een organisatie die bij de CG
(Chronisch zieken en Gehandicapten)
Raad is aangesloten, is het zeker dat
er altjd met cen “echte” lotgenoot
wordt gecommuniceerd, Het systeem
is voorloplg nog uniek in de wereld &n
draait onder QMICE, het kwaliteits-

Dossier

borgingsysteem van TNO dat de pri-
vacy en betrouwbaarheld van medi-
sche informatie en communicatie op
het Internet garandesrt.

Vogr wie iz het bedoeld?

TNC ontwikkelde het Digitaal
Ervaringen Dossier samen met de CG
Raad voor alle individuele leden wan
de ruim |40 lidorganisaties wvan de
CG Raad. Via de eigen orgamisatie
kumnen mensen met een handicap of
ehronische ziekte gebrulk maken van
het Diglale Ervaringen Dossier Zo
kan jemand met hemochromatose die
lid s van de HVM, gebruik maken van
het dossier via de HVR.

Wt heb ik aan het Digitoal Ervaringen
Drossier?

lemand met een handicap of chroni-
sche aandoening heeft met dit dossier
zijn elgen unicke dossier in handen.
Een wveilige, beschermde plek op het
ntermet waar uw medische informa-
tie en ervaringen zijn opgesiagen &n
een laven lang beschikbaar blijven. U
bent volledig de baas ever de inhoud
van uw dossier. U bepaale zelf welke
onderdelen u gebruikt en invulc en
wat u met anderen (anoniem) wilt uit-
wisselen, Wanneer gegevens worden
ingevoerd geeft TNO aan of er
betrouwbare QMICE gecertificeerde
informatie over dat onderwerp
beschikbaar is op Internet Alle gepe-
vens die u in het dossier heeft oppe-
slagen kunnen in een rapport worden
uitgeprint. Zodoende Is een handig
overzicht beschikbaar voor uzelf maar
ook voor bijvoorbeeld een behande-
lende arts. In é&n oogopslag is duide-
lijk welke mediclinen zijn of worden
gebruike, hoeveel aderlatingen er zijn
gedaan, hoe hoog ferritine en/of
transferring is en wat uw ervaringen
zijn. Uw arts kan precies zien wat er
sinds de vorige afspraak Is gebeurd en
kan tevens uw genoteerde wragen
beantwoorden, Maar dat is niet alles.
U kunt uvw ervaringen delen met
andere dossierhouders en reageren
op andermans ervaringen, De gege-
vens die u openbaar heibt gemaake zijn
voor iedereen op Internet leesbaar.
Dus ook voor leveranciers van hulp-
middelen en medicijnen. Deze men-

www.gezondzoeken.nl

sen kunnen niet direct reageren op
uw ervaring Vel kunnen zij via de CG
Raad een enquiite aan dossierhouders
zanbseden. Als u heeft aangegeven dat
u deze wilt ontvangen kun u hierdoor
zorgen dat met uw ervaringen ook
echt wat wordt gedaan. Beleids-
makers, enderzoekers, fabrikanten en
bjvoorbeeld artsen kunnen dus infor-
matie uit het dossier halen, vitsiuitend
die informatie die u openbaar hebt
gemaakt, en analyseren, En nog
belangrijker: met de verzamalde erva-
ringsgegevens kunnen de patiénten-
of pehandicaptencrganisaties, lokaal of
landelijk, de belangen van de achter-
ban nog beter behartigen en allerlei
berrokken partijen in de zorgsector
van relevante informatie voorzien.
Enkele kleine voorbeelden tot slot In
januari van dit jaar hebt u allen een
formulier gekregen woor de ‘leden-
raadpleging’. Deze 'ledenraadpleging
koste ongeveer BO0 vel briefpapier,
{600 vel wit papier, B00 enveloppen,
800 stickers, het witprinten van brie-
ven, formulieren, stickers en porto-
kosten. Ongeveer de helft van de kos-
ten zouden we bespaard hebben als
we U wa het Digitaal Ervaringen
Dossier hadden kunnen benaderen.
Graag zouden wij uw ervaringen wil-
len weten mec de WAD-keuringen
om in overleg e gaan met de keu-
ringsartsen, Door de ervaringen die u
gepubliceerd heeft in het DED heb-
ben wij deze direct tot onze beschik-
king en staan wij sterker in het over-
leg.

Een medische adviseur zou graag
weten welke bloedzakken er worden
gebruike mer een dikke of dunne
naald. Het bestuur kan deze gegevens
verzamelen die u gepubliceerd heeaft,
ronder dat uw identiteit bekend is, en
daar haar beleid op afstemmen, dan
wel deze gegevens overleggen aan de
medische adviseur.

Omdat de aanmeldingsprocedure en
de tijd die daarvoor nodig is nog niet
bekend zijn, plaatsen wij dit ardkel in
de ||ZERwI| ZER. Als wij over de juiste
pogevens beschikken zullen wij u
nader op de hoogte brengen via een
persconfike malling.

i viva Tibaowy
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HEFAS onderzoek

Zoals u misschien of gemerkt hebt is mid-
den vorig joar de HEmochromatose
FAmilie Stwdie (HEFAS| wvon start
gegaan. Verschilende lezers onder v zul
fen al meegedaan hebben aan de studie,
af mischien nog vitgenodigd worden om
mee te doen. Met dit stukje willen de
onderzeekers graag witeggen wat de stu-
die me inhoudl

Wit is het voor een stugle?

De naam zegt het al; het |5 een studie
die onderzoek doet naar het voorko-
men van lzerstapeling en de daarbi
passende klachten, in families mer
hemochromatose. De swdie worde
betaald door “Zorg Onderzoek
Nederland Medische YWetenschappen
(ZONMw)" en is | januari 2003 van
start gegaan. Aan het onderzoek doen
vijf ziekephuizen mee: het Atrium zie-
kenhuis In Brunssum, het Academisch
Zigkenhuls Groningen, het Rijnstate
ziekenhuis in Arnhem, et Universicair
HMedisch Centrum Urrech: en het
Universicair Medisch Centrum St
Radboud in Nijmegen, Onderzoekers
uit dit laatste giekenhuis codrdineren
de studie.

Door middel van de studie hopen de
onderzoekers beter zicht te krijgen op

de klachten die hemochromatose pati-
inten en hun familieleden hebben, Zo
wordt pekeken of klachten die passen
bij hemochromatose meer voorko-
men bij familicleden die homozygoot
zijn voor de hemochromatose (HFE)-
mueatie dan bij hen die dic nie zijn,
Met de vitkomsten zal ook wirgere-
kend worden of het het peld waard is,
ofwel kosteneffectief is, om vanuit een
centrale groep of stichdng In
Mederland het familie onderzoek naar
hemochromatose wit te voeren., Als
dat zo Is, dan kan dat helpen om by-
vooarbeeld het College veor
Lorgverzekeringen (de nleuwe naam
voor de Ziekenfondsraad) ervan e
overtuigen om daarvoor in de we-
komst geld beschikbaar te stellen.

Wie zijn of worden er nu pevrougd om
mee te doen aan de studfe?

De onderzoekers vragen homozygote
hemachromatese patilnten uit de vijf
gencemde ziekenhuizen om mee e
doen aan de studie. Als de patilne daar-
yoor toestemming peeft dan worden

ook broers, zussen, kinderen an
ouders gevraagd mees te doen.

Wat houdt meedoen in?

ledereen die meedoet wordt gevraagd
een flinke vragenlijst in te vullen met
vragen over onder andere de algeme-
ne gezondheid en over hemochroma-
tose, Daarnaast vragen de onderzoe-
kers aan de mensen die meedoen of
2e de hemochromatose bloeduitslagen
mogen opvragen bi| hun arts. Er hoaft
dus geen extra bloed geprikt t2 wor-
den voor de studie. Soms zal het zo
zijn dat deelnemers nog niet onder-
rocht zijn op het hebben van hemo-
chromatose. Als ze wel willen weten
of ze hemochromatose hebben, dan
bieden de onderzoekers aan de deel-
nemers de mogeljkheid aan, om zich
alsnog op hemochromatose te faten
LESTEN.

Tet nu toe doet meer dan B0% van de
gevraagde mensen mee aan de studie.
Daar zijn we heel blij mee. ledereen
die 2l meedoet met de HEFAS wardt
daarom heel erg bedankt! We hopen
dat u uw enthousiasme op uw famifie
kunt ewerbrengen en dat velen uw
goede voorbeeld zullen volgen Dit
draagt alflemaal by om de aandoening
hemochromatose beter te leren ken-
nen en om mensen die (de aanleg
voor) de ziekte hebben nog eerder op
te kunnen sporen.

Op het einde van dit jaar verwachten
wij de eerste HEFAS resultzten, In de
| ZerWijzer zullen wij daar graag ver-
slag van doen.

D¢ caderzasker mn fer HEFAS oo
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Verhoogd ijzergehalte risico voor diabetes

Een wverhoogd izergehalte staat in
verband met een verhoogd risico op
diabetes type 2. Uit Amerikaans
cnderzoek blijkt diabetes tot driemaal
vaker te ontstaan bij vrouwen met
verhoogde ijzerwaarden.

Volgens de auteurs van de studie in
The Jourmal of the Americal Medical

 §

Association staat al langer vast dat de
jzerstapelingsziekte hemochromato-
s diabetes kan vercorzaken, Minder
duidelijk was echrer of een verhoogd
ijzergehalze in verband staar met het
risico op suikerziekte.

Om dac uit te roeken werden wvan
ruim 32000 geronde wvrouwen het

'I'I'I'I'l

ferritinegehalte en de verhouding tus-
sen het ferritinegehalte en de hoe-
veelheid  transferritinereceptoren
vastgesteld. In de ten jaar daarna kre-
gen 698 van hen de diagnose ‘diabetes
type 2' te horen. Ma vergelijking met
de bloedwaarden bleek dat vrouwen
met het hoopste ferritinegehalte een
bijma driemaal groter risico op diabe-



tes hebben. Vrouwen met de in ver-
houding laagste ratio transferritinere-
ceptoren liepen bijna 15 keer meer
risico op suikerziekte.

Volgens de auteurs zijn de studiere-
sultaten voldoende gecorrigeerd voor
mogelijke verstorende factoren, zoals
overgewicht en verhoogde ferritine-
gehaleen door een ontsteking. Het

ferritinegehalte en de transferritine-
verhouding kunnen volgens hen daar-
om helpen om risicogroepen voor
diabetes te identificeren.

drere fedich comaer
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HEREDYTAIRE HYPERFERRITINEMIE

Achtergrond: Er zijn verschillende
mogelijk corzaken van een verhoogd
ferritine.

E&n ervan is een verhoogd ferritine
samengaand met een wvertroebeling

van de lens van het cog (staar/cata-
ract) zonder dat er sprake is van ljzer-
stapeling. Deze aandoening staat
geheel las van de primaire hemochro-
matose. Zover bekend hebben hemo-
chromatose-patiénten niet meer oog-

problemen dan de rest van de bevol-
king.

Hieronder een MNederlandstalig
wetenschappelijk artikel over deze
Tiekte.

Hereditair hyperferritinemie-cataractsyndroom

Bian: Mederizads Tiechnift v o Geseeshiunds AL ven dar Klosiner, J003; 1439; 17238,

Hyperferritinemie = sterk verhoogd
ferritine

Samenvatting

Een &7-jarige vrouw en een 11-jarige
man - oudtante en achterneef - wer-
den nader onderzoche wegens hyper-
ferritinemie; zij waren beiden op de
adolescentenleeftijd (16 tor 20 jaar)
geopereerd wegens bilateraal camaract
(eweezijdige grijze staar). De klinische
diagnose ‘hereditair hyperferritine-
mie-cataractsyndroom’ (HHCS) werd
bevestigd na DMNA-analyse, waarbif
eon puntmutatie werd vastgesteld in
het L-ferritine-gen op chromaoscom
19 (31G> A, de eerder beschreven
Pavia- | -mutatie). De verdere begelei-
ding van de patiénten bestond uit
geruststelling, het geven van uitleg
ower de achtergronden van HHCS en

de wverschillen met HFE-gen-gerela.
teerde hemochromatose en  het
infichten van de andere familieleden.
Beide patiénten werden terugverwe-
zen naar het spreekuur van de huis-
arts. HHCS is een autosomaal domi-
nante aandoening die wordt geken-
merke door hyperferritinemie zonder
ijzerstapeling. De disregulatie van de
ferritineproductie wordt veroorzaakt
door wverschillende mutaties in het

jzerafhankelijke element wan het
L-ferritine-gen op chromoscom |9,
waardoor de binding van ijzerregule-
rende eiwitten wordt verminderd., Dic
leide tot een toegenomen transhte
van L-ferricine-mRMA, die normaliter
strike wordt gecontrolesrd door de
intracellulaire ijjzerbeschikbaarheid.
Behalve bilateraal cataract op jonge
leeftijd ten pevolge van L-ferritine-
neerslagen in het stroma van de lens
veroorzaakt het syndroom geen
andere symptomen. Internisten en
hematologen dienen dit syndroom te
onderscheiden van hemochromatose,
om imvasieve diagnostiek en foutieve
behandeling te voorkomen.
Oogartsen dienen dit syndroom bi|
congenitaal {aangeboren) of juveniel
(jeugdig) cataract te overwegen,

#

Lezersbrief

Geachte redactie,

Omdat ik 70 jaar ben zit ik in de jeef-
tijd om kwalen te krijgen, bij mij wel
erg veel In korte tijd.

In 1995, terug uit Indonesié, een diar-
ree die nooit meer genas, het darm-
slijmvlies lzat los wat gepaard gaat
met hevige pijnen. Na een jaar kwam
daar lactose-intolerantie bij,

Ma veel zoeken vond ik een allergie-
arts die mij de goede medicijnen voor
mijn astma gaf, daar kan ik nu mee
leven.

In 2002 cndervond ik een explosie
van artrose, vooral de vingers en de
voeten, Ook begon mijn hareslag
onregelmatig te worden. Een reuma-
toloog merkte dat mijn ijzer te hoog
wias,

Ma 2 jaar klagen over vermoeidheid
merkee men dat mijn schildikdier e
snel werkte. In 2003 kreegp ik er
gesprongen adertjes in mijn benen
bij, niets aan te doen!

Mijn dieet werd steeds zwaarder,
maar de darmen genezen niet, de
ziekte van Crohn of Coelieaki hab ik
niet. [k zat op de rand van een depres-
sie, omdat mijn drukke sockale leven

.’H'I'“

en vrijwilligerswerk tot stilstand
kewam, ik reisde op en neer tussen de
tolletpoten in de omgeving.

In decernber 2003 kreeg ik door toe-
val een artikel in handen over hemo-
chromatose. Uit  Amerika en
Mederland ontving ik veel informatie
via leennissen omdat ik zelf geen com-
puter heb. Al Is mijn ijzer niet al =
hoog, na het lezen van al die informa-
the herkende ik zovedl In mijn ziektes,
heet gafl rust in mijn leven.

Omdat 4 jongere broers en JLSTErs
gestorven zijn aan leverkanker, hart-
stilstand en borstkanker is nu de fami-
lie ingelicht. Mijn 13 jaar jongere Zus

R



liet zich testen omdat ze derelfde
kwalen begon te krijgen die ik ook
heb, bij haar was de iersmpeling
1315 [ferritine).

Ik weet niet of het zin had dit alles aan
u te schrijven. mazr ik wou ket eens
lewijt.

Met vriendelijke groer,
Trudi.

Maam en adres bij de redactie bekend

I e e —

Beste lezers,

Vorig jaar zomer werd ik wederom
hevig geveld door een verkoudheid,
twee dagen voordat ik op vakantie
ging. Het was de afgelopen keren niet
zomaar een verkoudheidje, Twee par
lang was ik bijna 4 4 5 keer heftig ver-
kouden, Dit duurde soms 10 3 14
dagen, Meestal moe en lusteloos. Ik
ben toch op vakantie gegaan naar her
buitenfand met het viiegtuig. De eer-
ste week had ik geen smaak of reuk.
Tijdens de tweeds waek verbeterde
het iets, Echt fit voelde flk me niet tij-
dens die vakantie. Toen ik thuis kwam
begon ik een beetje liespijn te krijgen,
dit straalde wit naar mijn linker boven-
kaak. Binnen een paar dagen had ik
cen dikke opgezete wang en een
klein cogje. Her was een kaakholte-
onisteking. Van de tandarts kreeg ik
een antibiotica. Deze kuur maakte ik
af en na ongevear 10 dagen zou het
weer goad komen. In die hete zomer
van 2003 lag ik dus op bed. Ik bleef me
beroerd voelen na de kuur.

Omdar die 10 dagen inmiddels voor-
bij waren dacht ik maar weer gewoon
naar het werk te gaan dat zou dan op
een maandag zijn. Op de zondag daar-
voor kreeg ik hevige pinen in mijn
buik en onder in de rug. lk liep krom
van de pljn, lk kon moeilijk plazsen en
wist zeler dat ik op dat moment een
blaasontsteking zou hebben. MNaar de
dienstdoende arts gaweest en hij con-
stateerde een nierbekkenontsteking.
Wederom ecen antibioticakuur gehad.
En daar lag ik weer in de hitte te ril-
len van de koorts in bed.

Het zat mi| 2o dwars. VWat was er met
me aan de hand!i!

Het voelde absoluut niec goed en ik
wist zeker dar er iets niet ldopte. De
huisarts heefr een ulgebreid blosed-
onderzoek bij mij laten doen, daar
kwam wit dat ik vermoedelijk

Hemochromatose zou hebben, Een
doorverwijzing naar een specialisc
kreeg ik mee en eris inderdaad wast
komen e staan dat il
Hemochromatoze hab.

Ik hoorde over aderlatingen!!!

Wat middeleeuwws dacht 1k nog.
Yoordat ik aangemeld was bij de
boedbank gingen daar alwesr weken
overheen. Alles moest ik zelf doen
zoals beflen en conoroleren of de
faxen goed waren aanpekomen. lk
bleef mij slecht voslen en ik was tel-
kens belaf. Ik troostie mezell dat hes
kwam omdat [k 2 kuren antibiotica
achter elkaar moest innemen.
Bovendien herstel je ook niet even
snel na een nierbekkenontsteking. Dac
heeft tijd nodig. Dit alles speelde zich
af vanaf 24-7-2003 dat was ook mijn
ziekmeldingdag op mijn werk en bij de
bedrijfsarts. Ondanks dat mijn condi-
tie steeds slachter ward, heb ik mazelf
opgelegd dat ik moest blijven warken
maandag, dinsdag en donderdag ach-
tend, ipvfulltime. Op woensdag ijn
de aderlatingen gepland. Ik vond het
belangrijk dat ik i een ricme bieef en
dat Ik onder de mensen zou blijven.
Mijn vermoeidheid werd steeds erger,
mijn voeten, kniegn, onderrug, nek en
linker pols deden steeds meer pijn, Ik
raakre in een dip en dacht dat het
nooit meer goed zou komen. Dag in
dag uit met ja eigen gezondheid bezig
zijn, ieder steekje, leder pijntje, dat
voelde ik Als ik ‘s naches erult ga om
naar het woilet te gaan ben ik stijf en
loop ik moeilijk.Bij het begin was mijn
ferritine 791, het moet terug naar 50,

Inmiddels ben ik |2 aderatingen ver-
der en ben er nog lang niet. |k hab
kontakt opgenomen met een home-
opaat, zij kon meten hoe slecht de
energie stroming is in bepaalde orga-
nem.

.rl'!’hl

ZLaals de lever, het hart, nderen en de
dunne darm. Lever en hart waren wel
al verbeterd (na het slikken van voe-
dingsupplementen) na een maand,
Tenslotte ga ik in februari beginnen
met accupunctuur, dat gebeurt op
mijn hoofd en is tegen de gewrichts-
klachten. Ik hoop dat dit gaat werken
Ook ga ik op fysio-gym en ik bezoek
een fysiotherapeut om de juiste oefe-
ningen te doen tegen stijffheid van de
nek, Alles bij elkaar kost het mij ont-
zettend veel energie om op dere
manier bezig te zijn.Mijn concentratie
is ook niet meer zoals het prwesst s,
Het is lastig om telkens te moeten
zeggen dat je bekaf bent Ik word er
kribbig en verdrietiz van. Gelukkig is
er wel begrip in mijn omgeving. Mijn
bedrijffsarts neemt het gelulkly ook
serieus. Het erge is wel dat in maart
a5 . een WAD uitkering aangevraagd
wordt. Daar ben ik verdrietl over
Dhat is nier wat ik will Misschien kan ik
toch over een paar maanden, als de
aderlatingen “voorbi” zijn weer nor-
maal functioneren. Mu is het nog om
de |4 dagen een halve lter bloed. Ik
hoop dat ik 3 & 4 keer per jaar sen
aderlating kan doen. En dat dan alles
voorbi] & en ik gewoon alles weer kan
doen. |k yrazg me wel eens af of ik me
beroerd voel door de aderlatingen of
door het reveel aan jjzer?

Sauna en warmwaterbaden helpen mij
ook me beter ta voelen, maar meest-
al is dat voor korte duur

Binnenkort ga ik weer naar de inter-
nist en dan maar weer afwach-
Eindgoed al goed!?

o

Alz i wilt reageren, kunt u het e-mai
adres opvragen bij de redactie.



Uiteindelijke diagnose hemochromatose

Ik maoar denken no een emstig Ziek zign
in 2003, woarbij onvermijdelijk op een
rickenhuisopnome uitkwarm, "Wt biijf ik
toch lusteloos en moe” Alle energie was
efuit.

In januari (2003} nog met een studie
begonnen, verhuisd, in mei getrouwd,
zeker teveel veranderingen dacht ik
nag, WWat wil je ook als je de 50 al
gepasseerd bent, Meem ik nigt te veel
hoot ap mijn vork! Ziin er teveel ver-
anderingen geweest?

Ik had mijn bloedsuiker an bloeddruk
al laten controleren, niets mis mee,
Dok door de gymaecoloog werd ik
"gezond” werklaard, In juni kreeg ik
opeens weer van die vervelende
blaasjes op mijn handen, het beken net
blaren, alleen veel pijnlijker. Het waren
dezelfde blaasjes als een jaar of vijf
verug!! In 1996 kreeg ik het advies om
mijn handen met een betadine scrub
te wassen. Het resultaat was destijds
redelijk. Dus Ik weer aan het wassen
met de betadine. Maar het liep volie-
dig wit de hand, mijn duim was eon en
al ontsteking en de wond zat erg diep.
Dws....maar weéeér naar de huisarts.
Van hemn kreeg ik een antibioticakuur
en binnen de kortsee keren verdween
de antsteking, Een gigantisch groat lit-
teken bleef achter en cen aantal op
gerstekorrels lijkende plekken om de
rand van het litteken. Inmiddels waren
er op diverse pleklken van duimen en
wijsvingers nieuwe pijnlijke blaren bij-
gekomen. Dus......wéér naar de
huisarts. Ja, zo kon het toch niet lan-
ger. hij verwees mij door naar de der-
matoloog. De diagnose was Porphyria
Cutanea Tarda. zij vermoedde, als
gevolg van ijzerstapeling in het bloed,
Doorverwezen naar de internist dus.

Maar mijn handen gingen steeds zeer-
der doen. De anobioticazalf mocht
ook niet baten. 5Schrijven ging niet
meer en mijn grote hobby: kleding
maken kon ik ook wel vergeten, |k had
er trouwens ook de fut niet voor
Cok de studie stond op een ontzet-
tend laag pitje. WEER een bloedon-
derzoek. Diagnose: ijzerstapeling in
het bloed, erfelijl bepaald.

HEMOCHROMATOSE

Ferritinegehalte BYS én een veel te
hoog HB-gehalte Verbaasder dan op
dat moment ben ik in mijn leven nog
niet geweast. VWist niet waar de inter-
nist ket over had. Hij vercelde wel dat
ik ook mijn broer moest waarschu-
wen, ¥Yan alle bikomende klachten
wist ik nog niets. Mijn broer nam hez
op dat moment als kennisgeving aan.
Mogal laconiek zei hij dat hij ook wed
eens van die blaartes op zjn handen
had pehad!! ¥¥ij zouden alle twee wat
informatie op gaan zoeken op inter-
net. lk heb dat dezelfde avond nog
gedaan en had binnen twee dagen de
infformatie binnen van de HYMN. Heel
hartelijk dank voor de smelle reactie,
De schellen vielen van mijn open. Al
die klacheen kon ik herleiden. Mijn
broer (4 jaar jonger als ik), had als
klachten; gen vergrootte lever, ontsto-
ken hartspieren, een ontsteking in zijn
gezicht, zere gewrichten, dagen waar-
op hij ontzettend maoe was. VWat een
schrik, opeens zag ik de ernst ervan
in, vooral omdat er bij hem ook nog
eens blosdarmoede was geconsta-
teerd en hij op dat moment ook nog
eens staalpillen !!!! slikte, Geen won-
der dat hij niet meer functioneerde..
Ik heb inmiddels al 8 aderlatingen
gebhad. Min fermitine gehalee is gezake
naar de |25 maar de verzadiging blijfc

nogal zan de hoge kant Mijn handen
genezen héél langzaam. Maar gelukkiz
heb ik behalve mijn moeheid geen
ernstige andere lichamelijke klachten,
Helaas kan ik over de blaasjes op mijn
handen, Porphyria Cutanea Tarda, niet
zoveel documentatie vinden, wie kan
mij iets meer vertellen! OFf heeft 2en
gouden tip! Wat betreft mijn broer hij
heeft na lang wachren, het is in die
streek van Mederland erg druk in de
riekenhuizen, ook de  uitslag
Hemachromatose dus, een
Feritinegehalte van 2000, |e hebt aktijd
baas boven baas. Hij gaat volgende
week (half januari 2004) beginnen met
aderfaten | x per 14 dagen. Zijn lever
had gelukkiz geen afwijkingen en de
andere kiachten zijn, volgens prof
Wilson een gevolg van de hemochro-
matose. Eindelijk na 4 jazr en vele art-
sen een diagnose.

Ik zou het preatig vinden om eens met
lotgenaten te praten. Dok in mijn
praktijk als cousellor kan ik dan eens
iets meer doen voor mensen met een
chronischa vermoeidhaid.

Gegevens bij het secretariaat bekend,

Alcohol en de lever

Helzas is het nog steeds een weeal
voorkomend misverstand dat lever-
iekten vercorzaaks worden door
overmatig alcoholgebruik:  menig
leverpatignt heeft de verwijtende blik-
ken gevoeld, Leverziekten kennen vele
ocorzaken; sbechis een ervan is alco-
halmisbrudk.

Al sinde de pudheid houdt alcohal de
mensheid bezig. Waarschijnlijk komt
dat door de invloed die alcohol op
onze hersenen heeft, waardoor we
ons prettiger en losser voelen, en ror-
gen die we hebben wat naar de ach-
tergrond verdwijnen. Rondom het
gebruik van alcohel bestaan weel

.H\ .

taboes, meectal begrijpelijk, soms
terecht, soms niet,

Cok doen er veel fabeltjes de ronde,
niet allean over de nadelen. maar ook
over de voordelen.

Tegenstanders wijzen vooral op het
gevaar: alcohol is verslavend en kan
zedfs dodelijk zijn,



Voorstanders wijzen vooral op de
onderzoeken die aangeven dat 2 gla-
zen rode wipn per dag juist goed zin
¥OOr d€ mens

Die bercemde twee glaasjes wijn of
bier, kunnen weinig schade aanrichten.
Drat alleen rode wijn gaed zou zijn, is
echter een verhaal dar de wijnboeren
graag in stand houden, maar niet waar
is, Hetr gaar om wat alcohal doet met
ket lichaam, en of dat in bier, wijn, of in
een sterke drank zit, maake niet zoveel
wit, Toch is het niet aan te raden om
‘die paar gliasjes per dag' elke dag te
rearrien. Beter is het om de lever regel-
matig een aancal dagen “ruse e geven’,
Yaak wordt ool verwezen naar
onderrocek dat aantoont dac alcohol
kan helpen om hart- en vaatziekoen e
voorkomen. Hierbij moet worden
gezegd dat woor mensen vanaf onge.
wear 43 jaar alcohol inderdaad moge-
lijk beschermend werkr tegen hart- en
waarziekren,

Maar: niet roken, regelmatig bewegen
en gezond een zijn toch echt weel
beter am hart- en vaatzickoen te
yoorkomen.

Alcoholpebnirk en leverziekten:
Wanneer we spreken over alcoholge-
bruik dan drukken we dat it in con-
sumpties. Een alcohothoudende con-
sumptie bevat ongeveer 10 gram zui-
vere alcohol, cngeacht wat men
drinke, Zo bevatten 1 glazen wijn,
evenals 2 glazen bier of 2 glaasjes jene-
wer, 20 gram alcohel. Hierbij wordt uit-
gegaan van de gemiddelde horeca-
maat.

D afpelopen 50 jaar zijn we de wer-

king van alcohol steeds beter gaan
begrijpen. In de [%e eeuw werd de
relatie tussen alcoholisme en een ver-
vette lever beschreven en werd ook
de alcoholische levercirrose alg zoda-
nig herkend, Men dackt echter dat de
leverziskten het gevolz waren van
slechte voeding en de levensgewoon-
ten  van de alcoholgebruikers,
Inmiddels is duidelijk gebleken dat er
een direct verband bestaat tussen de
hoeveelheid alcoholconsumpties en
het voorkomen van leverzickeen. De
vraag doet zich natuurlijl onmiddeliiji
voor, b hoeveel alcoholgebruilk men
een leveraandoening zou kunnen krij-
gen, Lic onderzoek is pebleken dac
towel de hoeveelheid als de duur van
het pebruik bepalend zijn voor de aard
en de ernst van de leverbeschadiging.
We weten inmiddels ook dat er erfe-
lijke factoren zijn die mede bepalen of
er een leverzickte ontstaat of nieg,
Zolfs bij een relatief lage alcoholeon-
surnptie is bij vrouwen de kans op
leverbeschadiging groter dan bij man
nen. Bovendien lijke een leverzickte
zich bij wrowwen sneller te onowikbe-
len, Men heeft echrer gesn verband
kinnen leggen tussen de sterfre aan
leverziekten en drinkgewoonces (dat
wil zegpen cantinue of in periodes veel
drinken) of met de soort alcohol,

De leverafwijlangen blijven vaak lang
onapgemerkt en komen pas aan het
liche wanneer er een daadwerkelijle
levercirrose (verschrompeling van de
lever) ontstaac. De scerfte aan alcoho-
lische levercirrose in de westerse
wereld wordt tegenwoordig geschat
op ongeveer 3 miljoen mensen per
jaar! Hiermee is de alcoholische lever-
ziekte in ons deel van de wereld esn
van de meest frequent voorkomende
leverzickten,

Woordeor ontstoon de schadeljke effec-
ten van alcohal?

Aleahol kan nlet worden opgestagen
en moet daarom onmiddellijk in het
lichaamn worden afgebroken. Dere
afbraak vinde plaats in de lever en
worde mogelijk gemaakr door enzy-
men, Bij oen te hoog aanbod van alco-
hol kunnen er door ophoping van
afbraakproducten stoornissen in de
stofwisseling ontstaan.

De wverwerking van alcohol werschilg
per porsoon en wordt mede bepaald

*-I'il'ﬂ

door erfelijlke aanleg. De vraag hoeves|
alcahol gebrulke kan worden zonder
sehadelijke effecten op de lever is dan
acok niet zo gemakkelijlk te beant-
woorden, Omdat we het niet precies
PEI" PErS0ON WeIen en er grote indivi-
dugle verschillen zijn, houden we =en
'.'eiligheidsmarg-e aan. Bij wrowwen 2
consumpties per dag, bij mannen 3, En
glle kroegpraatjes tem spijc het
afbraakproces kan nlet versneld wor-
don door koffie drinken, broodje eten,
een koude douche of een pillete,

Leverafwikingen die kunnen ontstaan
Owvermartig alcoholgebrulk kan aanlei-
ding geven tot verschillende azndoe-
ningen van de lever, in de eerste plaats
kan een leververvetting optreden (ste-
atose hepatis). Bij andere patiénten
kan er sprake zin van een alcohol
hepatitis {ontstekingen aan de lever als
gevolg van alcoholgebruil), Langduripe
schade geeft fibrosering (bindweefsal-
vorming) en  uiteindelijk cirrose,
Afwilkingen die ontstaan aan de lever
kunnen echter ook door andere lever-
aandoeningen worden veroorzaake en
zijn dus niet exclusief voor alcoholge-
biruik.

= Leververvetting (steatose hepatis)

Dit verschijnsel, dat vaak in het begin
van overmatig alcoholeebruik wordt
gezien, wordt wvergorzaakt door
vetophoping in de levercellen. Door
het alcoholgebruilk te swoppen wer-
dwiint de stearose snel. De levercellen
hoeven &r peen blijvende schade van
te andervinden. Wanneer er ook een
ongsteking b ontstaac, gt dic anders;
deze geeft wel schade aan de lever,

= Alcotiolische hepatitis

Een duidelijlte acute hepatitis kan
aptreden ma een forse hoeveelheid
ovarmatig alcoholgebruil. meestal in

N



combinatie met bijvoorbesld langere
tijd slecht ecen, een infectie, braken of
diarree,

Een alcoholische hepatitis  ontstaat
vooral in een lever die reeds een
leververvetting heeft, maar ook in een
lever die reeds cirrotisch is. In het
laarste peval ontstaat er natuurlijk en
ernstiger situatie.

* Fibrose

De fibrose (het bindweefsel) figr bij
een alcoholische lever direct rondom
de levercellen. Door deze vorm van
fibrose ral de rulmte waar de bloed-
vaatjes doorheen lopen worden
samengedrukt. zodat de doorstro-
ming van het bloed wordt belem-
merd, Dawrdoor ontstaat er reeds
wiragg gen heoge bBloeddruk in de
bloedvaten wvan de buik (portale
hypertensie) zonder dat er al spraks

IS ¥an cirrose.

* Cirrose

Levercirrose ontstaat bij sterk toege-
marmen fibrose waartussen allesn nog
gilandjes van gezond leverweefsel lig-
gen, De cirrose kan ongemerkt ont-
staan zonder dat er sprake is geweest
van een alcohol hepatitis,

* Hepotocellulair carcinoom (levertu-
mr)

In de cirrotische lever kan een primair
levercelcarcinoonm onstaan,

Behandeling van overmatip  ofcoholpe-
bruk
De belangrijlkste en ook enige grondi-

ge maatregel bl een patiéng die te
veel aleohaol gebruike is nog altijd het
volledig stoppen van de alcohol-inna-
me. Dit zal de levensverwachting ool
bij reeds bestaande leveraandoenin-
gen verbeteren. Een levercirrose heeft
slechts een geringe kanz op herstel,
maar een fibrose en een leververvat-
tng kunnen minder worden of zelfs
verdwijnen, Helaas ontwikkelr zich bil
ean klein aantal van de patiénten met
een alcohol hepatits toch een cirrose
ondanks het staken van de alcohol
Maast het stoppen van alcohol spealt
adequare voeding een zeer belangrijle
rol. In situaties van ondervoeding, het-
geen bij cirrose meestal het geval is,
moct hiet aantal calorieén hoog zijn en
de voeding moet voldoende eiwicten
bevatten, Te denken valt aan minstens
2500 Kcal per dag. Her liefst moet de
voedselinname verdeeld worden over
meerdere maaltijden per dag, ook 's
avonds voor het slapen gaan, Speciale
didgten zijn zelden nodiz en extra vita-
minen moetzn alleen  worden
gebrulkr als er tekorten wjn,

Hoe maoet een leverpatiént omgaan met
afcohol

Loaly eerder werd verteld kan een
pezonde lever twee tot drie glzen
alcohol per dag verwerken, ronder
schade op e lopen, Dit lige duidelijk
anders bij patienten die al om een
andere reden leverschade hebben. In
dat geval kan reeds een kleine hoe-
veelheid alcohol de toestand van de
fever verslechtersan, Wij adviseren L)
om altijd te overleggen met uw arts,

maar algemeen gesproken is alcohal-
gebruik niet goed voor patiénten met
enige vorm van hepatits, steatose,
fibrose of levercirrose.

Dit ligt anders bij patiénten die een
leverafwijking hebben van anders
aard, zoals een levercyste of een hae-
mangicom. Zij kunnen dezelfde hoe-
veelheid alcohol gebruilkeen als gezon-
de personen.Ma een levertransplanta-
tie kan men in principe matig alcohol
gebruiken, tenzij de behandelende
specialist anders adviseert.

lnformatie:

De alechal infolijn: 0900 —50020 2
eurccent per minuut} www.alcohol-
woorlichting.nl www.ai-nederland.nl
voor de vereniging van anonieme
alcoholisten wwwerimbos.nl van het
Trimbos=mstituut m Utrecht {nether-
lands institute of mental health and
addiceion) Tel: B30-297 11040,

Lfir MLVisie jaargang 18,
ne |omaart 2004
wwnw leverpatiesntenveraniging.nl

oot van de Redactie: lndien er sproke is
van een (gezonde) lever met te veel ifzer
wordt sterk oangeraden GEEM alcohol,
dan wel slechts zeer sporadisch alcohol
te gebruiken, De combinatie (veely aloo-
hol en (veel) fzer ls erg piftg voor de
lever. Het is o verpeliken met alcohal en
mito rijden, Samen lkan het liden ot
levensgevoarijke sitiraties.

Een klacht bespreken is moeilijk!

Heog zeg je dat,, ..}

Hoe zeg je tegen een arts of hulpver-
lener dat & nier tevreden bent over
de hulp die je gekregen hebt! Hoe
breng | maar voren dat je mosite
hebt met gen opmerking van gen
huisarts! ledereen vindt het lastig om
kritiele ve geven. En hetr is ook heel
vervelend om kritiek van een ander te
krijgen, In xo'n bstige situatie vaak je
enigszins gespannen. De kritiek komt
er daardoor misschien veel scherper
uit dan pe had bedoeld, OF julst vesl te
vaag, omdat je te voorzichtig bent

Hier volgen enkele tips die u mogelijk

kunt gebruiken:

* Reageer zo snel mogelijk. Maar als u
erg overstuur bant, iz her misschien
beter een paar dagen te wachwen
COL U WEET WAL Mustiger bent

* Maak een aparte afspraak en vertel
de assistente of secretaresse dat u
niet tevreden bent Leg in het kort
uit waarover u wilt praten. De hulp-
verlener kan zich dan ook voorbe-
reiden en u overvalt hem of haar er
et mee.

= Zet van tevoren even kort op
papier waarover U wilt praten.

* Probear wan tevoren te bedenken
wat u met het gesprok wilt berai-

*-Hu'h

ke Wile o uitleg over een beslissing
die de hulpverlener heeft genomen,
omdat U een ander advies of behan-
deling had werwacht! Wilt u laten
merken dag u zich nier serieus genco-
man woels en dac de hulpverlener
niet goed naar u heeft geluisterd?
Of wilt u duidelijk maken dat ww
hulpverfener een situatie niet poed
heefr ingeschar en dat u daar nade-
fige gevolgen van heeft ondervon-
den. Of zou u willen dar u excuus
wordt aangeboden!

* Probeer uw probleem 2o rustig
mogélijlc ter sprake te brengen, En
beperkt u tot de hoofdzaken. U
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kunt de hulpverlener vervolgens
lagen weten welke pevoelens het
gebeurde bij u heeft opgercepen.
Eirm-nrl:beeld dat u erg ongerust
bent of u gekwetst voelt. Benader
uw hulpverlener met respect: een
scherpe veroordeling of een hou-
ding van “nu zal ik hem een lesje
leren™ maken de zaak meestal erger,
* 5ta open voor de “andere kant™ van

het verhaal probeer poed te luiste-
ren naar de uitleg van de hulpverie.
ner, Geef de ander een kans.
Misschien is er sprake van een mis-
verstand. Ook kan het zijn dat uw
verwijten met terecht blijken te zijn,
Alleen dan is het mogelifk om geza-
menlijl 1ot een oplossing te komen.
L) kwnt ook iemand mesnemen als i
zich daardoor zekerder voelt Dit

maet o wel van tevoren melden.

Een medewerker van het IKG of BK)
kan hierin adviseren en begeleiden.
Aan de slag met een klacht Brengt
werk on cmaties met zich mee.
Bedenk echter dat ar alleen iers kan
veranderen, wannesr U zelf de eersce
SEAp TOL.

Bt Raswickioni, Fidenie Conmmesien Boifoem Fyolan

Historie en Ontwikkeling

Een  forr  artikel
over de geschiede-
nis  van  Erfelike

Hemuochromatose
v Pegecye’ o Boisiegn

Inteiding

De grtstaonspeschiedents van et zickie-
beeld Erfelike Hemochromatose (EH)
kent een lang en inpewikield troject In
vorig nummers van de [[ZERWILZER
inod en mod, 2003) stonden we ol cven
stil bif een korte wetenschoppelijke
mededeling wit het Nederlands Tidschrift
woow Genesskunpde wit het jaar | 200 en
1922, In dit nummer diepen we een en
ander peg eons wat verder wit

Achtergronden en Feiten

D term hemochromatose werd voor
het eerst in de literatuur gebruike
rondam  het  jaar 1889, Von
Recldinghausen (zie foto), was een
patholoog in het Duitse Heidelberg,
die bij diverse overfedenen ontdekte,
dac er sprake was van een dicps ver-
kleurimg van zowel de huid als de
diverse organen. Hij stelde vast dar
deze verkleuring het directe gevolg
wis van ijzerstapeling.

Veel later, in 1935, was het Joseph
Sheldon; een Engelse geriater, die een
studie publiceerds over meer dan 300
patiénten met hemochromatose. Hij
conclucesrde dat er sprake moest
zijm van een erfelijke afwijking, die uit-
eindelijk verantwoordelijk was voor
het ontstaan van de ziekte hemochro-
marose.

it werd pas in het midden van de
jaren F0 bevestigd, door een onder-
zaeksgroep wit Frankrjk (Simon et
al.}. Eerder al waren de Framsen actief
geweest met de beschrijving van een

ziektabeeld waarbij sulkerziekie In
combinatie met gon (ernstige) ver-
kleuring van de huid, al snel leidde ot
de dood (“le diabete bronze™).

Een en ander hetebends sen belang-
rijke docrbraak in het onderzoek
maar de ontsmmansgeschiedenis van
hemochromatose. Het feit dat nu offi-
cieel was vastgesteld dat er sprake
was wvan een [overjerfelijke ziekte
fautosomaal en recessief), becekende
vervolgens ook dat er sprake kon zijn
van fjzerstapeling zonder erfelijke
overdracht. Reeds wvroeg in de
geschiedenis werd er altijd uitgegaan
van een directe en unieke relatie ous-
sen het gebruik van alcohol en ijrer-
stapeling. Van enig begrip van een
mogelijke genatische betreklding was
tot op dat moment geen sprake. Zo
ontstond het verschil tussen zgn. pri-
maire {erfelijlke corzaak) en secundai-
re (geen erfelijke oorzaak) hemochro-
matose.

DCe deur maar verder en meer gericht
onderzoek stond verder open dan
Gt B,

*F'ITI'!

Uitaindelilk werd pas in 1996 het gen
geidentificeerd dar werantwoordelijk
i5 voor het ontstaan van primaire
hemochromatose, door een biotech-
nologische firma wit de Verenigde
staten (Mercator Genetics). De ont-
dekking van het HFE gen was een feit.
Het was het begin van een ware
doorbraak in het begrijpen van de
pachofysiologie (ontwikkeling en ver-
loap van een ziektebeeld) van hemo-
chromatose en discussies over zaken
roals familiaire screening en bevol-
kingsonderzoek lkwamen nu pas goed

Op EARE.

Het bericht dat in het jaar 1900 ver-
schesn  in het  Tidschrift  voor
Geneeskunde (Wenkebach) was toen
al een belangwekkende opmerking,
mede omdat deze publicist er toen al
vanuit ging dat er bij hemochromato-
se sprake kan zijn van zowel pigmen-
tatie {verkleuring) van de huid als ver-
kleuring van de diverse organen {na
abductie) en dat er ook meer dan 100
jaar geleden al sprake was van een en
hetzelide zickiebeeld.

g
Boran & Harmon, vol Ta 0T
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Ik heb een vragenlijst aangevraagd bij de Hemochromatose Yereniging
Mederland en deze ingevuld, De redactie beeft er het volgende verhaal van

gemaakt

Beste mensen van de HVN,

Mijn naam is Harry Grevers en ben 58
jaar. lic ben getrouwd en heb 4 kinde-
ren, Ik ben [73 meter lang en weeg
T4 kg.

Ik gebruik geen alcohol. Lichamelijke
klachten begonnen ongeveer |5 jaar
geleden.

Dz klachton waren in die tjd ver-
moeidheid en vage klachten, zonder
verklaring van de artsen, lk heb toen
de huisarts, neuroloog, longarts, cardi-
cloog, neus - keel en oorares, reuma-
toloocg en de internist berocht
Craarbij werden wverschillende onder-
roeken gedaan. zoals CT en MRI
scans, hart en lever onderzoek en een
boteenscan, Dic alles heeft toen niets
opgeleverd.

Gesteld werd dag il waarschijnhijk wart
averwerkt was en et maar iets rusti-
ger aan moest doen.

MNa esn jaar 505 ziekoewet moest ik
pekeurd worden voor de WAD. De
ares seelde voor om een reumarsloog
te raadplegen en daarbij werd voor
hat BBrst Hemochromatose
genoemd. Zowel de revmatoloog als
de internist waren erg onduidelijk
over de mieke, Zelf hadden wif in de
krant een artikel gelezen over de
ziekte en daarin werd de HYM aange-
haald en het celefoonnummer wan
Cor van Tilborg. Cor heeft ons het

adres pegeven van prof. Marx in
Utrecht. Draar werd een ijzer absorp-
tle  kinetick onderzoek gedaan.
Daarbij werd definitief vastgesteld dac
her inderdaad om hemochromatose
ging.

Eindelijlk na twee jaar van onderzoe.
ken hadden wij rekerheid en het was
in die tjd =en vervelende periode
voor ong perin Het was toen inmid-
dels 1998 Vanaf die tijd is hat aderla-
ten gestart. Eerse 1x per twee waken,
later |x per maand. Mu is het nog
steeds |x per maand,

Dwa forritinmwaarde is momenteel aar-
dig op peil. maar de transterrineverza-
diging is nog steeds te hoog,

Ik ben niet behandeld met andere
middelen,Wel gebruik ik sen medicijn
tegen hoge bloeddruk, maar vitamine
preparaten gebruik ik niet, De klach-
tern na het vastseellen van hemaochro-
matose  zijn  vermoeidheid en
gewrichisklachen,

Al met al kun je wel stellen dat mijn
feven door de ziekte is veranderd. Er
zijn weliswaar geen problemen zoals
metr de verzekering, maar er oncston-
den wel aanloopproblemen mer de
WAO-uitkering. Ook dat loopt nu
goed,

D hemochromatose heeft zoker wel
gevolgen voor mijn werlk gehad. In

perste instantie zat ik voor 45-65% in
de VWAD, nu op mijn eigen verzoek
voor 65-B0%, hoewel ik voor 100%
ben afgekeurd. Ik werk nu nog owea
uur per dag en we wachten maar af
hoelang ik dit nog wvolhoud.

Onze kKinderen gaan ledere 3 jaar
Bloedprikken Twee daarvan zitten vrij
hoog met de ferritinewaarde en op
adwvies van prof. Marx gasn ze 3 4 4
keer per jaar bloed geven hij de
bloedbank.

Mijn broers en zussen weten van mijn
ziekte en gaan er verschillend mee
ofm. D &én laat het wel meten, de
ander zegt weer “wat niet weet wat
niet deert”, Mijn oudste broer it met
de ferritinewaarde wel te hoog maar
heeft verder geen klachten.

Harry Grevers. q
L
¥ ®

Ziek zijn eist zijn tol

Cnderzoek: Eén op de drie chranisch zicken heeft psychosodole problemen

i4

Chronisch ziek zijn leidt nlet alfeen tot
fichamedijle. ongemol. Eenderde von de
chronéch zieken zegt ook fe kampen
rret seksuele of relotionele problemen
Vefen hebben behoefte oan gespeciaii-
seerde hulp

Dt een chronische ziekee niet alleen
lichamelijhe gevolgen heeft, maar ook
ziin tol eist op psychisch, sociaal en
maatschappelijl vlak, wordt steods
meer onderkend. Voor de meeste
chronisch zieken en hun familisleden
betekent ean chronische ziakte een

#rl'l i

grote mbrevk op et leven van alledag
en het is niec altijd even gemakkeliji
oim met deze situatie om te gaan.Aan
eenzaamheid, onzekerheid over de
toekamst, veranderingen in relacio-
neel  opzicht {(afhankehjkheid van
anderen, veranderde rolpatronen, sek-
sualiceit) en  in maatschappelijk
opzicht (maatschappelijke positie,
arbeid, financiele positie) moet op de
een of andere manier het hoofd wor-
den peboden. Deze rware mak leide
bij weel patiénten tor problemen. Die
varigren van psychosociale proble-



men ap het gebied van werk, financign
en in de omgang met anderen tor erm-
stige, psychiatrische klachten, zoals
angststaornissen en depressie. Mar
scharting 30 procent van de mensen
met een chronische somatische aan-
doening ontwikkelr als gevelg van hun
ziekte ernstige psychiatrische klach-
£er.

Hoewel e aanwijzingen zijn dat psy-
chosociale problemen veelvuldia voor-
komen bij chronisch zicken, ontbreken
representatieve  gegevens over de
omvang ervan. Aandicht voor deze
problemen is echoer belangrijie, omdar
psychosociale problemen de aapled
ding kunnen zijn tot ernstiger, psychia-
trische problemartiek. Vroegtijdige sig-
nalering en hulp by psychosociale pro-
blermen rouden kunnen helpen erger
te voorkomern,

Het Mivel onderzocht onder een
grote representatieve groep mensen
miet een chronische. somatische aian-
doening of er sprake was van psycho-
saciale problemen en de daarmee ver-
bonden behoefte aan zorg. Speciale
aandacht ging vit maar het opspaoren
van kwetsbare groepen. Het onder-
zoek vond plaats in het kader van het
Patiéntenpanel Chronisch Zieken

(PPCZ).

Parsooniiji leven

De relatie tussen psychosociale pro-
blemen, psychosociale zorgbehoefre
en de zorg die witeindelijl wordt
geboden, is complex, Als iemand sen
moeilijke situatie op psychosociaal
viak moet oplossen, hoeft dit niet te
leiden tot de vraag om professionels
hulp, Vaak lossen mensen de kwestie
zell op of met de hulp van iemand wit
de omgeving. lets wordt pas een psy-
chosociaal probleem als de persoon
met een chronische ziekie niet in staat
is 7o'n bedrelgende situatie relfstandip
aan te pakken en daarvan hinder
ondervinde. Maar ook als er wel spra-
ke is van paychosociale problemen zal
de patignt deze lang niet altijd vertalen
in een zorgvraag. Een weelgehoorde
klacht van patienten en hun organisa-
ties is dat de zorg zich te eenzijdig
richt op lichamelijke en techmnische
aspecien van het ziekcebeeld en nau-
welijks aandacht schenkt aan de con-
sequenties van de ziekte voor het per-

soonlijk leven van de patiént, diens
partner, familie en vrienden. Maar dat
ligt niet alleen aan de zorgverlener
Qok de patiént heeft de neiging de
nadruk te leggen op de somatische
kanten van zijn aandoening omdar k)
psychosociale problemen als gen per-
soonlijke wakte opvat Er bestaan
bovendien aanwijzingen dat degenen
met de meeste problemen vaak de
Erootste moeite hebben met het zoe-
ken van hulp.

fnzicht

Met  behulp
van gegevers
die het Mivel
verzamelde,
wierd petrache
een anbwoord
te geven op de
vraag in welke
mace psycho-
sociale proble-
men woorko-
men bij men-
sen met een chronische, somatische
aandoening en op welke levensdomei-
nen ze becrekking hebben, Bij wie zoe-
ken chronisch zieken begeleiding en
ondersteuning bi] het verwerken wan
deze problemen? In hoeverre hebben
chronisch zieken behoefte aan extra
ondersteuning en wie Tou deze naar
hun mening moeten geven! Bij het
onderzoek zijn 2487 mensen met cen
medisch gediagnosticeerde  chronl-
sche, somatische aandoening betrok-
ken, Alle mensen zijn deelnemer aan
het Patigntenpanel Chronisch Zisken.
Het gaat zowel om mensen mec veel
voorkomende chronische aandoenin-
gen zoals hart- en vaatziekten, diaba-
tes, reumatoide areritis of astma als
om chronische aandoeningen met een
lagere prevalentie. Zij zijn een goede
afspicgeling van de chronisch zieken in
Mederiand,

Relationele problemen

Yan de chronisch zieken in het panel
zege 35 procent psychosociale proble-
men te ervaren op ¢en of meer
levensterreinen. Mensan die psychoso-
ciale problemen rapporteren, zijn jon-
ger, vaker vrouw en ervaren een slech-
tere fysicke en mentale gerondheid
dan mensen die zeggen dat ze peen
psychosaciale  problemen  hehben.

*l'l LAL ]

Menzen met en ronder problemen
verschillen niet in samenlevingsvorm
{alleenstaand of niet) of zickteduur
Tabel | laat zien dat problermen in het
panel zich vooral voardoen bij chro-
hisch zieken jonger dan 65 jaar,
Seksuele problemen (20%), probleman
in de omgang mec partmer {12%) en
vrienden (I14%) en problemen met
werk [|13%) komen het meest voor by
deze proep. De percentages voor het
totale paned zijn beduidend hoger dan
de porcentages in de algemene bevol-
king. Ter vergelijking: in een doorsnee-
huisarisenpopulatie van dezelfde leef.
tijd rapporteert 3 procent van de
mensen problemen van seksuele aard,
4 procent heeft problemen met de
partner, & procent heeft problemen
mit vrienden en eenzelfde percentage
heeft problemen met het werk, Ook
de invulling van de vrije djd verloopt
voor chronisch zieken moezamer dan
voor mensen it de algemene bevol-
king.Veel chronisch zieken voelan zich
door hun aandoening beperkt bij het
vitgefenen van sport of lidmaarschap
van een vereniging, Opvallend is dat
mensen met verschillende chronische
aandoeningen onderling niet verschil-
len in de mate en het type psychoso-
cile problemen dat zij rapporteren.
Yoor alle diagnosegroepen in het
panel geldr dat de problemen vooral
liggen in de relationele sfeer en op het
gebied van werk,

Miveous

Zorg bij psychesoclale problemen kan
in principe op drie niveaus plaatsvin-
den. Een groot deel van de psychoso-
ciale begeleiding van chronisch zieken
wordt gegeven door informele zorp-
verteners, zoals familieleden, yrienden
en lotgenoten. Zij verlenen de primai-
re, ondersteunende org.
Ondersteunende zorg door huisare-
sen, specialisten en 'unrplcegkundigen
vormt een tweede niveau, Zij worden
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hier aangeduid als medische zorpverle-
mers. Her derde npiveay bestaar wit
pespecialiseerde  psychosociale zorg-
verleners, zoals maatschappelijic wer-
kers,  psychologen,  psychiaters,
bedrijffsartsen en geestelifk verzor-
gers, Behalve dat de zorg zich per
niveau verder specialiseert, wordt zij
vaak ook intensiever,Van de 864 men-
zen (35 procent van het pehele panel)
die op een of meer levensterreinen
praoblemen ondervinden, zegt B3 pro-
cent hierover ook met anderen te
praven, Vergelijken we dere proep met
de groep die niet over zijn psychoso-
cale problemen praat, dan valt op dat
de laatste groep meer mannen bevat,
ouder is, langer ziek, vaker alleen-
staand en meer lichamelijke beperkin-
gen rapporteert. Tabel 2 laat zen dat
prablemen die het meest voorkomen
blijkbaar ook het moeilijkst besproek-
baar zijn. Her gaar dan vooral om pro-
blemen op het gebied van seksualiteit,
partner of fimancién. Cok over proble-
men rond  vrijetipdsbesteding  wordt
weinig met anderen gesproken. De
resultacen laven verder zien dac parc-
ners, directe familie an vrenden de
belangrijkste gesprekspartners  zijn,
gevolpd door de huisarts en andere
reguliere hulpverfeners. Met meer
gespechaliseerde hulpverieners als de
psycholoog, psychiater of maatschap-
pelijlk werker heeft men het minsge
contact. Yan de medische hulpverle-
ners is de huisarts de belangrijkste
pesprelspariner. Grofweg  senderde
van de chronisch zieken met psycho-
sociale problemen bespreekt deze
problemen {ook) met de huisarts.
Seksuele problemen, problemen met
de partner en problemen bl de beste-
ding van de vrije tjd komen het meest
aan bod. Problemen op het gebied van
financién en werk worden behalve bin-
nen de familiekring en met de huisarts
ook besproken met de sociale dienst
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en de bedrijfzares. De psycholoog, psy-
chiater of maatschappelijk werker
wordt vooral bezocht als er proble-
men zijn in de relationele sfeer

Extra stewn

D voormalige Mationale Commissia
Chronisch Zieken schreef in haar
advies "Peychosociale zorg voor chro-
nisch zieken” dat de psychosocizle
zorg integrale zorg zou moeten zin,
met de behoeften van de patiént en
zijn directe omgeving als witgangspunt
Circa genderde van de 870 mensen
met psychotociale problemen in het
PPCEL heefi behoefte aan extra steun
of begeleiding. Het gaat wooral om
mensen die reladefl veel lichamelijke
en psychische klachten rapporteren
en die jonger, lager opgelaid en vakear
alleenstaand zijn. Ze hebben de mees-
te behoefte aan extra steun bij proble-
men waarover e het minst meg ande-
ren praten: seksualiteit, problemen
met de partner en financién. Lic cabel
3 bBlijks dat e vooral meer steun van
hun eigen sociale necwerk en van de
gespeciliseerde psychosociale rorg-
verlener zouden willen  krijgen.
Hoewel de patieént dus weinig contact
heeft met gespecialisesrde zorgverle-
ners, heeft hij wel behoefte aan dic
soort contact. Bij problemen in de
relationefe sfeer bestaat de behoefte
aan extra steun of begeleiding van een
psycholoog of maatschappelijk werloer,
Tot nu oe werden deze problemen
vooral binnen het eigen sociale net-
werk of met de huisarts besproken.
Vooral bij problemen op het gebied
van seksualiteit hoopt men op hulp
van de huisares, Bij problemen op
financieel gebied of ap het terrein van
werl en wonen wil men het liefst hulp
van daarin gespecialiseerde instanties
of personen. Zo wordt bij financiéle
problemen behalve de hulp van familie
vaoral de Sociale Dienst aenoemd; bij
problemen op het gebiad van werl: wil
men vooral stewn van de leidinggeven-
de of bedrjfsarts; bij problemen op
het gebied van wonen van de wonings-
tehting of de gemeante,

Huisarts als spirl

Vaak: zijn chronisch zieken niet in staat
de hulpvraag rond hen psychosociale
problemen te codrdineren, De resul-
taten wijzen erop dat diegenen met de
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groatste behoefte aan hulp vaak heel
kewetsbaar zijn. Bowendien heeft de
chronisch zheke mer psychosociale
problemen vaak behoefte aan - niet
automatisch coegankelijke - gespeciali-
secrde hulp, Dearom s het belangrijlk
dat chronisch zieken bij hun psycho-
socile hulpyraag de weg wordt gewe-
zen en dat het hulpaanbod van de ver-
schillende instanties op efkaar wordt
afgestemd. De huisarts kan hierin een
belangrijke rol spelen. Hij vervulc
miers een spiffunctie in de gezond-
heidszorg en dient als serste aan-
spreekpunt  voor de  patiénc
Bovendien vormt de psychosociale
begeleiding wvan chronisch zieken een
integraal onderdeel van de huisaresge-
neeskundige zorg. Het gebruik van
een psychosocizl regiscrateformulier
kan ertoe bijdragen dat psychosociale
problemen eerder worden gesigna-
leerd. Zo'n formulier zow echter niet
alleen kunnen worden gebruikt door
de hulsars, maar ook door de specia-
list of een andere zorgverlener met
wie de chronisch zieke veel te maken
heeft, Patiéntenarganisaties kunnen
de chronisch zieke behulpzaam zijn bij
het formuleren van psychosociale
problemen. Bijvoorbeeld door een
aandachispunteniijst op te stellen,
waardoor een patiént beter voorbe-
reid naar een consult gaat
Paychosodiale rorg heeft alleen kans
van shagen als er samenwerking en
inzet van alle becrokkenean is. In die zin
s psychosociale zorg dan ook bij uit-
stek een gezamenlijke verantwoorde-
lijkheid.
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Lezersbrief

Geachta ||zerwifzer,

Hartelijke dank voor de toggestuurde
brochure “Hemochromatose  en
gewrichrsklachuen™ Voor mij] een inte-
ressant boekje omdat daar heel wat
Fegevens in staan die eventueel voor
mijn klachgen van belang zijn, Ik ben
dan ook van plan dit boekje onder de
aandacht van mijn artsen te brengen
zodat zij mij hopelijk beter kunnen
begrijpen. Het vervelende bij mij is,
volgens de artsen, komen de klachten
nu van de hemachromatose of van de
arcrose, befangrijle voor de behande-
fing. Er zijn nu nog steeds onderzoe-
ken bezig en de bedoeling is dac ik
word doorgestuurd voor een tweede
second opinion bij een reumataloog
in Leiden. Dit hangt af van het onder-
zoek dat momenteel nog loopt

Mijn eerste reumatoloog wist voor
mijn gevoel niets van hemochromato-
se af of heal weinig, |k werd ma een
orderzoekje en owee injecties in de
heupen nazr huis gestuurd met de
mededeling dat zij voor mij niets kan
doen omidat Zij ook geen aanbeg zag
yoor artrose. |k moest maar terug
komen als de klachten blaven aanhou-
den. Een paar weken Fcer haalde de
orthopeed, omdat ik zoveel pijn had
in de rechrerknie, er fink war vocht
uic De reumatoloog heeft toen nog
een foto van de knie lacen malken
maar er was sprake van een hele lich-
te artrose die eigenlijlk te verwaarlo-
zen was, Wweer na enkele weken
besloot de orthopeed tot een kijlko-
peratie over te gaan en ... u raad heg
al een flinke artrose die gaat leiden tot
een kunstknie. Yolgens de orthopeed
werpt dit een ander icht op mijn situ-

atie woor war betreft de andars
gewrichten, maar tot nu toe is er nog
niets gebeurd, Op 22 januari moet ik

weer terug komen bij de orthopeed,

War ik deze reumatolocg verwijt is,
dat zij mij zo gemakkelijlkk heeft wegge-
stuurd zonder ook maar geprobeerd
te hebben wat meer onderzosken te
doen naar mijn pijnklachten, dat
maakt weer dat j@ niet meer weet
waar j& nou toch moet Zjn voor een
oplossing. |k heb toen maar besloten
naar Leiden te gaan en daar lopen nu
nog wat cnderzoeken bij een inter-
nist. Die zal mij na de uitslag eventu-
eel in contact brengen met een re-
matokeog in dar ziekenhuis. Dus daar
Maar weer ap wertrouwen,

Her duwrt allemaal zo lang en tussen
elk onderzoek zit gemiddeld zo'n zes
tot ache weken. Als patignt hang je or
tussenin met al je pijn zonder dac ar
nu eens een beetje verlichting komt,
Hopelijk sta ik met uw nievwe bro-
chure wat sterker om mijn pijn azn de
arcsen duidelijker e maken.

[k wens u veel succes in de toskomst
en nogmaals mijn complimencen voor
de moole verzorging van de
[jzerwijzer, ik lees hem met plezier,

Ik heb maar geljk even mijn hart
gelucht bij u en dat is gelukt zoals ook
de vorige keren dat ik even met u heb
kunnen praten over dingen waar je je
van afvraagt “gebeurt dit nou alleen
bif mij"! Maar ik ben er inmiddels wel
achter dat ik daarin niet alleen sta,

Het vriendelijke groet.
Mevrows WY
Mazm en adres bi| de redactie bekent
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Qok onze hartelijke dank aan de
leden en domateurs die buiten het
vesrgestelde jaarbedrag een extra
donatie gaven
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Beste leden,

Ik ben Helma Mand,

In 1997 ben ik met hevige benawwd-
heid naar de dokter pegaan, Die heeft
mij onderzocht en hij vond mijn
bloeddruk erg hoog en dat mijn kart
erg tokeer ging. Hij wilde mij direct
apnemen in het ziekenhuis, maar met
enig tegensputteren lukte het me om
thuis te blijven. Wel moast ik gelijk
bload laten afmemen, De waarde van
ket ferritine was zo hoog dat het labo-
ratorium  dacht dat er een fout
gemaala was. Dus hebben ze opnieuw
bloed afgenomen en dat weer onder-
zoche. De vitslag was echter heczelfde.
Direct na het bekend worden van die
tweede uitslhag heeft de buisarts con-
CACT OPELnGmen met &en intermist.

lle moest gelijle een harcfilmpje laten
maken en beginnen met aderlatingen,
gen keer per week een halve liver, Dit
heeft ongeveer anderhalf jaar peduurd,
waarna de frequentie van het aderla-
ten steeds minder werd. Het resultaat
is mi édn keerin de 2 3 3 maanden. De
ferritine waarde is nu op peil,

Cvmdac ik mign Internist al 3 jaar niet
meer had gesproken en alleen maar
telefonisch contact had met zijn assis-
rence, ben ik pas van internist veran-
derd. Deze internist heaft inmiddels
een echo van mijn lever gemaaks, en
alles is aka. In het begin is er in Leiden
ook een DMNA test pedaan. Het gen is
afwljkend en ik ben dus erfedijk belast.
Mijn zoon en docheer zijn drager.
Omdat ik op 3l-jarige beeftijd mijn
Eaarmaeder heb moeten laten verwij-
deren, is bij mij tamelijk vroeg hemo-
chromatose ontdekt. Ik ben nu ook
onder behandeling bij een orthopead.
Mijn heupen zijn erg slecht en dat
kot door de hermochromatose. Ook
heb il aan allebei de heupen shijm-
beurs ontstekingen, en heb daarvoor
al verscheidene injecries pekregen.
Deze hebben nog niet veel geholpen.
Ik gebruik ook medicijnen woor het
hart en de gewrichten, Vitaminepre-
paraten gebruil ik niet. De vrazg of ik
problemen heb met commerciele
Inscellingen, 2oals verzekeringen, moet
ik helaas positief beantwoorden,
Helaas heb ik mijn beperkingen en
vl me Vjong” in een “owd™ lichaam,

Helma Moné,
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Phlebotomy: De oude kunst van het aderlaten

Bagr Gabom Fzrd

Aderdoten was in de middelesuwen heel
gowoon. De tospassing hiervan was
togrsch oongezien de basi van alle med-
sche behandelingen was geboseerd op de
vier lichaomsappen: bioed, sljm, pafe gal,
en zworte pol. Men docht dat remand e
genezen was dogr zwivering, vasten, bra-

ken of aderdaten,

De kunst van het aderfaten werd al
toegepast ver voor Hippocrates in de
vijfde eeuw voor Christus. Later, in de
middeleeuwen waren de chirurgen en
de kappers allebei gespecialiseerd in
deze bloedige praktijk. Kappers maak-
ten reclame met een rood [voor
bloed) en wit (voor tourniquetce)
gestreepte paal. De paal zelf stond
voor het wijder maken van de aderen
kij de patiént.

Aderaten kwam naar de Verenigde
Scaten op het schip de Mayflower in
620, Dere prakuijk bereikce een
ongelofelijk toppunt in de [18e en
vroege |%e esuw. De eerste president
van de VW5, George Washingron, over-
lead door een keel infectie in | 79% na
het aftappen van ongevesr 4 liter
bloed in 24 uur.

Het aftappen van 0.5-7 liter bload was
normaal. Het bloed werd vaak opge-
vangen In een ondiepe schaal, Als de
patignt flauw viel, werd de behande-
ling gescopt. Het bloeden werd vaak
gestimuleerd door meerders Incisies
(insnijdingen) over meerdere plaatsen
op het lichaam, Aan het eind van de
19 seuw (1875 [900), werd phlebo-
oy als kwakzalverij verklaard,

Er werden een aantal apparaten
gebruike om bleed vit het lichaam e
halen:

Het lancet werd voor het .
eerst gebruikt voor de e ’%\
seuw woor Christus. De e
ader werd handmatig
doarboerd door de praktiserend
geneesheer. Er werden soms wveel
ondiepe sneden gemaakt,

Verende lancetten kwamen geduren-
de de vroege |Be eeuw in gebruilc
Het apparaat werd scheef pehouden
en het verende mesje werd in de ader
“peschoten”,

Verend lancet

DCe “wlijm"” (zeer scherp mesje} werd
vaak gebruikt gedurende de 18Be en
|9 eeuw, Er bestaan vele variates.
Soms werd er een houten stok
gebruike om op de achrerkant van het
blad van het mesje te tkken om het
blad in de ader ce tikken, (Oei). De
wlijm werd vaak gebruikt door veeart-
] 8

De Scarificacor, “insnij-

der”, een reeks van |2 r
bladen, was ook in beeld i
gedurende de 1Be eeuw,

Dit apparaat werd opge-

rer en de trekker gaf de geveerde,
roterende bladen vrij, die veel ondie-
pe insnijdingen wvercorzaakten. De
“insnijder” leelk mesr barmhardg dan
de andere aderlating instrumenten.
Searificator

Hetr bloed werd in ondiepe schalen
apgevangen. Gedurende de 1Te ot
1% ecuw, werd het bloed ook
bewaard in kleine harde glazen cupjes
{flint cups). Yerwarmde lucht in de
cupjes creferde een vacuiim, zodat
het bloed in de cup stroomde; een
handige techniek om bloed uit sen
bepaalde streck van het lichaam te

trekken. Deze methode ward “cup-
ping genoemd.

Fiint cup

De bovenstaande gege-
vens zijn gebaseerd op
Antique Medical
Instruments door C, Keith Wilbur,
M. (1987). Voor meerdere details,
tie Aderlating Instrumenten door A,
Dravis and T. Appel (1983).
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Toevoeging: een anekdote wit
de Mederlandse geschiedenis
van het aderlaten

(...} In de zeventiende couw was er
een dispuut tussen deViaamse arts
|ean Baptiste van Helmont eén de
volgers van Galenus. De status van
de Griekse geneesheer Galenus
(die leefde van 129 wr 199 ma
Christus) was In de zeventiende
eeuw nog  bijna  onaangetast
Caalenus was auceur van vele medi-
sche werken ower uiteenlopende
onderwerpen als ontesdkunde en
het gebruik van geneesmiddelen en
boedzuigers. Mog in VYan Helmonts
tijd gebruikten de aanhangers van
Galenus te pas en to onpas de
aderlating om patiéncen (e gene-
fem. Yan Helmont was  echter
geheel niet overtuigd van de werk-
raamheld van de methode. In 1663
stelde hij een - in retrospectief -
revolutionalr experiment voor om
duldelijlkkheid e verschaffen, In
Ovriatrike, or physick refined
schreef Van Helmont: ‘Laat ans 200
of 500 arme mensen nemen met
koorts of met pleuritis. Laten we
de groep in tweeon delen en laat
het lot bepalen welk deel aan mij
toevalt en welk deel aan |ullie, [k zal
ze penezen zonder aderlating of
ontlediging. in tegenstelling tot jul-
I, Ve zullen rien hoevee! begrafe-
nissen ieder van ons zal hebben. En
laat de beloning van de wedden-
schap 300 florijnen zijn. door beide
zijden te deponeren’ Helaas voor
de medische wetenschappen werd
de wvitdaging niet opgepakt. Her
experiment van Yan Helmont werd
niet vitgevoerd en het aderlaten
bleef nog twee eguwen een stan-
daardbehande-
ling woor tal van
kwalen. (Enm 03
opvallend genoeg
onlangs volledig
gerehabiliteerd
als therapie bij .o .
hemochromato- l-Eimsios
se). {...)
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JZERWILZER s een kwartaaluitgave
van de Hemodhromatoze Vereniging
Mederland, de vereniging heeft als
doel ket behartigen van patiéntenbe-
langen van mensen met hemochroma-
Tose,

De eindverantwoordelijkheid van de
IJZERWIJZER ligt bij het bestuur vam
de HYM., De verantwoordelijkheid
van de inhoud van de artikelen beruse
bij de aureurs. Hoswel de inhoud van
de ||ZERwi|ZER met reer veal zorg is
samengesteld, aanvaardt de HVMN
geen enkele aansprakelijkheid voor
schade onti@an door eventusle fou-
Len entof crvelkamenheden.
Chernemen van artikelen en mededa-
lingen uit dit blad is enkel peoorloafd
na schrifeelijke toestemming van het
bestuur van de HY N an mer bromeer-
muzkding.
e —
Weten wij uw e-mail adres al?

Cp 18 februari hebben wij aan alle leden
waarvan wij een e-mal adres hebben
N oproep gestuurd om et vragenfor-
muilier van de ledenraadpleging terug e
sturen. Helaas is ongeveer 70 % van de
verzonden e-mails teruggekomen waar-
van het e-mail adres niet goed was,

Heeft u peen e-mail van ors ontvangen,
of hebben wij peen e-mail adres van u,
wilt u dan het juste e-mail adres aan ons
kenbaar maken door een e-mail te sou-
ren naar iInfolEhemochromanosenl

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

Hemochromatose Vereniging Nederland

Zandheuvel 66

4901 HX OOSTERHOUT



	Segment 001 van IJzerwijzer 2004-1.pdf
	Segment 002 van IJzerwijzer 2004-1.pdf
	Segment 003 van IJzerwijzer 2004-1.pdf
	Segment 004 van IJzerwijzer 2004-1.pdf
	Segment 005 van IJzerwijzer 2004-1.pdf
	Segment 006 van IJzerwijzer 2004-1.pdf
	Segment 007 van IJzerwijzer 2004-1.pdf
	Segment 008 van IJzerwijzer 2004-1.pdf
	Segment 009 van IJzerwijzer 2004-1.pdf
	Segment 010 van IJzerwijzer 2004-1.pdf
	2004-1-11.pdf
	2004-1-12.pdf
	2004-1-13.pdf
	2004-1-14.pdf
	2004-1-15.pdf
	2004-1-16.pdf
	2004-1-17.pdf
	2004-1-18.pdf
	2004-1-19.pdf
	2004-1-20.pdf

