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Llit de bestuurskamer

Telkens hoop je op veel dealnermers
als je een contacrdag organiseert. Het
verleden leerde dar een zaal van 100
personen toereikend was. Lo ook in
Zwolle, 100 personen is daar geen
probleem. Wel een klein probleem
wias dar de aanmeldingen bleven bin-
nenkomen, toch maar even gebeld
naar Zwolle. "Minheer, geen enkel
probleem laat maar komen, kunnen
wie makkelijk kwijt", helaas sprak dac
iemand van het kantoor, die het ook
niet doorgaf aan het restaurant. De
teller bleef stil staan op 143 personen,
teveal voor een dergelijke zaal. Miet
iedereen kon het scherm volledig
rien, de [satsten aan het lunchbuffer
hadden ook niet de onbeperkte keuze
die de eersten wel hadden. Het enige

~ dat je als organisatie kunt doen is je

verontschuldiging aanbieden, en pro-

S beren te voorkomen dat roiets niet

meer gebeurt. De volgende zaal zal
ruim genoeg moeten Tijn en dan maar
hopen dat er genoeg mensen komen.
Mu we het toch over contactdagen
hebben, de wvolgende contactdag
wordt in {of in de buurt van) Bergen
op Zoom gehouden. We willen er
een jubileumdag wan maken want |7
januari 2005 bestaat de vereniging 5
jaar.

In 2005 worden er 4 contactdagen

georganiseerd te weren: In januari de
hiervoor genoemde dag in Bergen op
Zoom, in april in Utrecht, in juni in
Raoermond en in  november in
Haariermn.

De huisartsencampagne zal in de per-
soe week van december worden afge-
rond, TI76 huisartsen in Mederand
zullen dan een korte vitez ontvangen
over hemochromatose en 15 drieluik-
jes. In het werkplan voor 2005 is een-
zelfde soort actie opgencmen voor
internisten, hematologen, cardiologen
en rewmatologen,

e brochures hemochromarose, aan-
dachtspuntenkijst, aderlaten, voeding,
pewrichtsklachten en het drieluikje
#ijn geheel herzien en in herdrul. De
oide brochures hadden een onder-
ling sterke gelijlkenis, de voorpagina is
nu duidelijl herkenbaar.

In het niewwe jaar zal de 2andacht ook
liggen bij de secundaire hemochroma-
tose, diverse artikelen die in het
Engels zijn geschreven, zullen mogelijk
worden vertaald. Ook het gebruik
van Desferal zal de nodige aandacht
van ons krijgen.

Vanaf deze plaats wens ik u allen fijne
feestdagen en een voorspoedig 2005
toe in de best mogelijke gezondheid.

Cor van Tilborg, secretaris
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Wij wensen u en de uwen een prettig Kerstfeest
en eenvoorspoedig Nieuwjaar
in een zo goed mogelijke gezondheid
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Digitaal Ervaringen Dossier

daar Cor van Tilbarg

Het projectteam "DEDY gaat w de
mogelijkhend bieden om in het mid-
den van het land uw DED dossier
onder begeleiding in te vullen,
Vaardat u hier aan kunt deelnemen is
het noodzakelijk dat u eersc aange-
meld bent (zie hieronder) bij
DrigiMotar en in het bezit bent van
een wachtwoord voor uw DED dos-
SMEF.

Aan diegenen, die hiervoor belang-
stelling  hebben, wragen wij dic via
Infoi@hemachromatose.nl te melden,
Mocht er genoeg belangitelling zijn,
dan krijgt u via uw mailadres bericht
over de plats, de datum en de tijd,
Ogck leden die al een DED dossler
hebben, kunnen hiervoor hun belang-
stelling via info@hemaochromatose.nl
melden.

Wat kan DED woor u betekenen?

In de mini-enquéte die we zaterdag 6
november hebben gehouden is veel-
vuldlg aangegeven "ik weet niet wat
het DED voor mij kan betekenen”,
Als voordesl noem ik w U kunt al uw
gegevens zelf invullen in uw dossier,
alle meerwaarden die voor hemo-
chromatose van belang zijn kunt u er
in kwij. Ook uw medicijn- en hulp-
middelengebruik kunt u er invullen.

Een ander belangrijk voordeel is het
YOITMEN van een ervaringsgroep. Als
dossierhouder kunt u uw ervaringen
invoeren, geheel anoniem onder uw
gebruikers-naam. Hoe meer leden
van de HVYM er gaan deelnemen hoe
groter wordt de ervaringsgroep. Alsu
bijvoorbeeld een vraag stelt aan de
ervaringsgroep weet u reker dat u
vrazg enkel door mensen met hemo-
chromarose, die ook dosserhouder
zijn, waordt gelezen en eventues
beantwoord,

Er zijn plannen dat u in het voorjaar
2005 rechtstreeks een vraag via uw
dossier kunt stellen aan de medisch
advizaurs van de HYVR,

Veiligheid gegevens

Tot slot "hoe veilig 2in min pegevens
die ik invoer”, Om uw gegevens veilig
op te shan |3 er door THO voor
gekozen dit via "DigiMNotar’, een nota-
ris op Internes, te laten verlopen,

DigiNotar

el ds o rea 1 mETRS

DigiNotar heeft hierbij de volgende
regels gesteld:

U melde rich zowel digitaal aan bj
DigiMotar als ook schrifrelijk. Door
het insturen van een kopie van uw
ientiteitsbewijs en ww lidmaat-
schapskaart kan DigiNotar controle-
ren of de gegevens, die u digitaal heeft
verronden oversenstemmen., Op
deze manier is het zeker dat er geen
onbevoegden toegang krigen tot het
DED,

Bij Digibotar in Beverwijk worden
uw MAWY (Maam. Adres, YWoon-
plaats) gepevens opgeslagen.

Er wordt voor u een pseudo-identi-
teit gemaakt Deze pseudo-identiceic
is de verbinding tussen uw dossier en
uw persoonlijke gegevens. Niemand
kan dus achterhalen van wie het dos-
sier is. Uw medische gegevens wor-
din opgestagen in de databaze die bij
THO in Leiden staat.

Voor leden, die zich nog niet aange-
meld hebben bij het DED, volgr hier
in het kort de aanmeldprocedure.

AAMMELDPROCEDURE DED

I. ¥ia de button "Digitaal Ervaringen
Dossier’ op de hdmepage
woarw. hemochromatoseonl, gaat u
naar de informatie pagina van het
DED. Klik daar op www.gezond-

3. Klik hier op de button Klik hier
om u aan te melden’

4. U komt in een pagina waar uitge-
legd wordt hoe u zich kunt aan-
melden. Klik onderaan deze pagi-
na ap de button "Aanmelden’

5, Op deze pagina kunt u de desine-
mersverkiaring lezen. Klik onder-
aan deze pagina op de button
"Akkoord’

6. ¥ult het aanmeldingsformulier
volledig in. U moet ook een
gebrulkersnaam {username)
invullen, Kies hier jets logisch
voor, Schrijff deze maam op, want
deze heeft u later nodig, Kiik dan
op button "Ok'

7. U kunt hier uw formulier makij-
ken en eventueel wijzizen.

8. Via de button “Print” print u het
formulier vic Doe dit 2y

9. U dient uw inschrijving ook digi-
taal te verzenden, Kiik daarvoor
op de button " Inschrijven’.

10, Plaats ww handtekening en datwm
op het door u geprinte formulier.

I'l. Maak een kopie van een geldig
identiteirshewijs, paspoort, rijbe-
wijs, identiteitskaart en van uw
lidmaatschapskaartje, Voor kin-
deren, die geen eigen entiteits-
bewijs hebben, maakt u een

kopie van het identiveitsbewijs

van éém van de ouders en sen
kopie van het trouwboekje,

12, Stwur  het  aanmeldformulier,
kopie van identiteitsbewljs en uw
lidmaatschapskaartje naar
Diginotar, ta.v. DED, Vondellaan
B, 1941 L] Beverwijlk

13. Een aantal dagen later onovangt u
een wachowoord van Diginotar.

I4. Meem uw wachtwoord en
gebruikersnaam mee als u naar
de cursus komt. U kunt ook zelf
aan slag gaan!

Heeft u nog vragen over het Digleaal
Ervaringen Daossier dan kunt u
terecht bij:

Cor van Tilborg 0162 - 43 36 81
Antonet Campagne TNO 071 - 518
12 17 of AA Campagneiipg.tno.nl

zoeken.nl
2. Elik op het tabblad "ervaringen-
dossiar’
tll.'l'll'



Van de redactie

Wij zijn viteraard nog steeds erg blij
met ingestuurde patigntenverhalen of
ingevulde vragandijsten.

Wij zijn ook geinteresseerd In lege
inlctcartridees van uw printer en gude
mobiele telefoons,

U kunt ze inleveren op onze informa-
tiedagen!

Omdat Toner-cartridges relatief wei-
nig opleveren en veel ruimte innemen
kunt u deze niet op de informatieda-
gen inleveren, Mocht u ze wel hebben
en willen weten of er een vergoeding
voor wordt gegeven kunt u kijken op:
www.accutec.nl of www parc-ink.nl
VWij zouden het zeer op prijs stellen
dat als u Te OpstUUIt naar één van
deze bedrijven de bankgegevens van

—_— =

de FHYM invalt (zie www hemochro-
matose.nl).

) JU—

Redactie [[ZERWIJZER,
Zandheuvel 66,

4901 HX Oeosterhout.

E-rnail:
jzerwijzer@hemochromatose.nl

Gezondheidsbeurs Antwerpen

Op 18 en |9 seprember jl. was er een
gezondheidsbeurs in Antwerpen. Een
ideale gelegenheid om ool Belgen in
de pelegenheid te stellen kennis te
maken met Hemochromarose. Frans
Heylen was 1 dagen aanwezig met de
stand van de HYM,

e

Het resultaat viel een beetje tegen. Er
kwamen in totaal slechts 500 mensen
opdagen. Reden: De locatie was
moeilijk bereikbaar vanwege ene
autavrije dag,

Maar ook volpend jaar zetten wij ons
weer in om ook de Belgen te infor-

Frass Heden by bet bepm
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meren over hemochromatose. In

2005 zullen 2 informatiedagen geor-
ganiseerd worden die goed bereik-
baar zouden moeten zijn in Beigie:
Bergen op Zoom en Roermond.

Er wiven sl vt bensstan, w0 de faonons wand wal
grlene!

Gelezen in de IIHE juni 2004

Yoorzichtig met
ijzerpillen

Lusteloasheid, duizeligheid, ean ver-
minderd concentratievermogen, Hat
mijn klachten die kunnen wijzen op
een ijzertekort, Vrouwen zijn in een
pericde dat ze bloed verliezen (bij-
voorbeeld na een bevalling of tijdens
de menstruatie), extra gevoelg voor
het ontstaan wan een tekort aan ijzer.

In perioden dat u vermoedt een jjzer-
tekort te hebben, kan het helpen
fjzerrijke voeding te eten. Steeds
mesr yrouwen slikken ijzerpillen om
het tekort aan te wullen, maar dic
wordt door artsen afgeraden. je moec
namelijlkc wel zéker weten dat |e een
tekort aan ijzer hebt en dat de kiach-
ten nbet een andere reden hebben,
Want in dat geval kunnen de pilien
een overschor aan ijzer veroorzaken
in het lichaam. En dat kan schade aan-
richten aan de lever en de kans op
hart- en vaarziekten en diaberes ver-
groten.

Bovendien verbloemen [jzerpillen
misschien de werkelijke corzaak van
uw moeheid of dulzeligheid, waar-
door een arts moelljk kan bepalen
wat u écht mankeert.




Bedankje
vrijwilligers

Bij deze wil iz alle vripwilligers van de
HVM bedanken die alle activiteicen
het afgelopen jaar weer mogalijk heb-
ben gemaake!

Op de foto twee van onze wripwilli-
gers (Wil Keller en Gemma van
Thborg), die steeds weer getrouw als
eerste aanwezig zin op informatie-
bijeenkomsten,

Fhilip de Sterke, namens het bestuur
van de HYMN

Beste mensen van de HYN

Ik heb al vanaf |981 een leverafwij-
king, Mede daardoor i toen mijn milt
vierwijderd,

Pas in 2001 heeft mijn Mazg Darm
Lever (MDL)-arts advies gevraag aan
de MDL-arts in het Erasmus Medisch
Centrum in Rotterdam.

Ma een leverbioptie blesk dat mijn
lever te veel ijzer vasthield. Er is toen
DMA onderzoek gedaan en daaruic
bleekk dar ik drager was van het
H&3D-mutatie in tweevoud.
Thearetisch is het mogelijk dar deze
miutatie in combinatie met aen ande-
re, nog onbekendes muratie zorge
voor jjzerstapeling. Ook het ferritine
gahalte was veel te hoog. Ma 6 ader-
latingen was dit gehalte weer op het
normale niveau. Het hemochromato-
se-gen is gelegen op de korte arm van
chromosoom b, In &én van de voor-
gaande || ZERwI|ZER's is daar een
artikel over verschenen. In het verslag
van de Erasmus Universiteic betref-
fende het DMA-onderzoek staat ver-
der dat sommige leverstoornissen
verdwijnen maar andere kunnen ook
blijvend zijn (levercirrose). Dit laatste
is in mijn geval, ook gezien het feit dat
ik in september 2003 een geval van
hepatische encophalopathie (ammoni-
akovergifiging) heb gehad.
Yerschillende conclusies uit medische
onderzoeken zijn:

13-03-2002: Multipele gastro-oesofa-
peale varices bij levercirrose,

| 8-04-2002: Macronadulaire clrrose.

13-06-2003;: Verslag naaidbiopsie
lever; Chronische hepatitis met mati-
g€ Lot BrnsSCige activiteit en cirrose.

Mijn vraag aan u i nu, zijn er mis-
schien mensen of kent u mensen die
dit soort wverschijnselen hebben of
hadden en waarbij ook levercirrosa is
CNESCaan.

Graag zou ik in contact willen komen
met deze mensen, hetzij telefonisch
of schrifrelijk, hetzij via E-mail.
Mizschien wilt u ook uw verbaal kwijt
&n kan ik er voor zorgen dat het ver-
haal in de I[ZERwI|ZER, verschijnt.

Bij voorbaat hartelijik dank voor even-
tuele reacties.

Ren van Deelen,
redactelid
| £ERwI|ZER.

Baarsveen 259,

3205 BD Spijkenisse.
DE-44550 163
rdeeleni@chello.nl

Zoals u wellicht bekend s streeft de
HVM er na om in Belgiz een vereni-
ging van de grond te krijgen. Er zijn al
diverse ConNtacien maar wij zoeken
nog enkele artsen. Dat kunnen zijn
internisten, hematologen en  reumna-
tologen. Als u van mening bent dat de
u behandelende arts voldoende op de
hoogte is met hemochromatose, zou-
den wij dat graag van u horen.Wat wij
willen weten is: zijn naam, functie, de
afdeling waar hij'zij werkt en de naam,
adres van het ziekenhuis.

Wat wij zeker niet doen is uw
naam of andere gegevens aan de
betreffende arts kenbaar maken.
Crok als u over wat vrije tijd beschike
en wil maehelpen, laat het ons weten.
Ul kunt ook contact ocpnemen met
Frans Heylen in Belgié. Tal: 03 48 09
&8

E-mail: frans.heylen(@scarlev.be

tH i



Vervolg ledenraadpleging

Hieronder deel 3 over de resultaten von de ledenroadpleging. (Deel | en 2 in I[ZERwIZER £ en 3 van dit joor}.

De behandeling
Cie meeste patiénten zijn tevreden
over hun arts.

T &dum ovar Dehanddsnd ais
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Masr zams duurt het vele artsen
voordat de goede diagnose
wordt gesteld.

Aumniy) witsen berochl vomdet du juiste
dinguase wend guitihi

Op de vraag of men vindr dar de
voorlichting over overerving goed en
duidelijl is pegeven hebben 432 res-
pondenten antwoord gegeven. In de
figuur higronder zijn de anpweorden
verwerkes

372 respondenten (86,1%) vinden de
voorlichting aver overerving goed en
duidelijk. De overige 60 responden-
ten {13,%%) vinden de voorlichting
owver overerving niet goed en duide-
fijke.

Door welke therapeuten worden
hemochromatose-patiénten behan-
deid!

D figuur laat zien dat men het vaak-
ste komet bij de fesiotherapeut (22%).

115k

Het familieonderzoek
Bij maar liefst 17.8% van de onder-
vraagden heeft er geen familieondaer-

zoek plaatsgevonden.
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Zijn er tijdens het familiconder-
zoel patiénten ontdekt?
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Tijdens familieonderzoek zijn er bi
50.4% van de respondanten patidnten
ontdekt Bij 28,6% van de responden-
ten zijn er tjdens familieonderzoek
geen patienten ontdekt en bij 85%
van de respondenten is het niet
bekend of er patiénten zjn ontdekt
tijdens het familiecnderzoek.

Bij 12.5% van de respondenten is dit
niet van toepassing omdat zij al eer-
der hebben aangegeven dat er geen
familieonderzoek heeft plaatsgevon-
den,

In de wolgende figuur is percentueel
weergegeven of er bij de familieleden
van de respondenten klachten bekend
waren die op Hemochromatose kon-
den wijzen.
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Bij 36,4% van de respondenten waren
er bij de familieleden klachten bekend
die op Hemochromatose konden wij-
zen, bij 39.9% van de respondenten
was it miet het gaval. Bij 11.5% van
de respondanten is het niet bekend of
hun familieleden klachten hebben die
op Hemochromatose konden wijzen,
Yoor 11L,T% van de respondenten is
dere vraag niet van toepassing

cBEEEY
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Ferritine
Hoeves| procent van de responden-
ren weet hoe het ferritine was

na het stellen van de diagnose.

Ho egue ferrTime na net stellen van de

" .
E

75, 7% weet hoe hoog het ferridne
was na het steflen van de diagnose,
24.3% weten dit nket meer.

Huidige heoghe ferrtine beksnd

w ED

71% weet hoe hoog het ferritine is tj-
dens het invullen van de vragenlijsc
24.3% weet dit niet.

Aderlaten
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Bij de meeste patiénten hebben || -
10 aderlatingen plaatsgevonden. Op
de rweede en derde plaatst staan res-
pectievelijlk 0 = 10 aderfatingen [16%)
en 11 = 30 aderlatingen (14.9).

45% van de respondenten hebben
helemaal geen aderlatingen onder-
gaan,

Hb

Hetr Hb wordt bij &1.4% van de res-
pondenten voor het aderlaten pecon-
troleerd. Bij 34.5% van de responden-
ten wordt het Hb niet voor het ader-
laten gecontroleerd.

Comtipte Hi s oo gy b b grn

Opmerkelijk aangezien niet meten
van het Hb wvoor de aderlating
behoorlijke problemen kan opleve-
ren!
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51.2% van de respondenten ervaart
het aderlaten als normaal, 30,6% van
de respondenten ervaarc het aderla-
ten als belastend en door B,3% van de
respondenten wordt het aderfaten als
zeer belastend ervaren,

In de volgende IJZERWIJZER het allerlaatste deel van de enguéte.

Minstens 100 doden door pijnstiller

MIMEGEN - De pijnztiller Vioxx
heeft sinds de introductie in 2000 in
Mederland 100 ot 150 sterfgevalien
veroporzaakt. Dit is af te leiden uic
twee niewwe studies.

Fabrikant Merck haalde Viows eind
september van de markt, nadat uit
een door het bedrijff gesponsorde stu-
die bleek dat het middel, bij gebruik
langer dan achttien maanden, hartin-
farcten en bercertes kan vercorza-
kan.

Uit gen van de nievwe studies ljke de
duur van het gebruik minder van
belang dam Merck op basis van het
eigen onderzoek stelt. Daaruic volgt
dat ook niet-chronische gebruikers
werden blootgesteld aan het risico op
cardiovasculaire bijwerkingen, zegt de
Mijmeegsa organisch chemicus dr. F,
van Delft.

Bij een onderzoek van een weten-
schapper van de Amerikaanse genees-
middelenautoriteit FOA bleek dat van
26000 Californische Vicwx-gebruikers
er &8 infarcten doormaakten. Yan han
overleden |8 tijdens de studie.

daor Joop Bouma 2004-11-13
Bron: Trouw

Moet ik mij nu zorgen maken?

(Reoctie (s licht vereenvoudigd door de redactie)

STANDPUNT YAN DE NEDERLANDSE VERENIGING YOOR
REUMATOLOGIE AANGAANDE DE TERUGTREKKING VAN

VIDXX

in een persbericht heeft Merck
Ehlrp & Dohme (M5D) op 30 sep-
tember 2004 bekend gemaakr dat
het middel VIOXX (rofecoxib),
dﬁfﬂ ﬂ’ﬂddel tegen pipn bij artritis en
plin, wereldwijd vripwillig van

nurkt wordt gehaald. Volgens

ﬁ‘q«; persbericht is het besiuit, dat

. FR&«H:I: van kracht is geworden,

geb: Op nifwwe gegevens uit
een 1 Minisch onderzoek.

D resultaten van dit onderzoek
doen vermoeden dat het refatieve
@]‘pﬁﬂp bevestigde cardiovasculai-
utihﬂumﬂ:un. zoals hartaanval
‘en beroerts, na I8 maanden
behandeling bij de patiénten :Ilt:
".I"IE}KI gebruiken, begon toe

nemen in vergelijking met panémm
'd[& een placebo kregen. De resulta-
ﬂn van de eerste |B maanden van
dl:mldiﬂ gaven geen verhoogd risi-

€0 op bevestigde cardiovasculaire
gebeurtenissen met VIOXX te

zian; in dit opzicht komen 2ij over-

een met de resultaten van twee pla-
cebogecontrofeerde studies waar-

naar momenteel in de tn'n-dl.mllﬂ

formatie van VIOXX worde verwea-
fan.

De MNederlandse \l’armlgqu
voor Reumatologie, bij monde
van voorzitter prof, dr. PLEﬂHh
Riel, reumatoloog, stelt zich op hi;
standpunt dat er voor patiéntan dIi
bij wen reumatoloog onder hﬂl;m-
deling zijn, geen acute reden is 1:||1'|
te stoppen met het gebruik J-.tm.';
VIOX X, Patienten kunnen wachten
tat hun volgende Whﬁﬁ‘ﬂﬂ
met de reumatolcog. .
Desandanks is het vmmlbmdat
patignten die bekend zijn met naj'ﬁu
ovasculaire gebeurtenissen, zoals
hartaanval en beroerte, contact
opnemen met hun behandeld reu-
mataloog.

Er bestaan medicijnen ter vervan-
ging van VD!

it Wi



Zakje ijzerpoeder bij brood en kaas

Slimme verpakkingen

-+« In Amerika en Japan zijn ze al een
stuk verder. Daar is het heel normaal
om kleine zakjes ijzerpoeder, zo
groot als esn minizakje zout, bij de

pasta, de kaas, het brood, de chips en
de garnalen te stoppen. ||zer vangt de
zuurstef helemaal goed weg waar-
door alles langer houwdbaar blijft
Brood dat normaal na vijff dagen gaar
schimmelen, kan zo zes weken goed
Blijven, kant-gn-klare pasta’s en kaas
wel drie weken en noten meer dan
een jaar. In Europa mogen deze tech-
nieken (nog) niet worden toegepast.
¥ve zijn als de dood dat toevoegingen
gaan reageren met het voedsel zelf,
De Europese commissie heeft begin
dit jaar de deur wel opengezet, na een

digpgaand onderzoek van acht pere-
nommeerde instituten, onder leiding
van TMNO-Zeist, en bedrijven als
Mestlé en Danone. Maar verwachting
waorde de Europese wetgeving nog dit
j[A3r aangepast. ..

Gelezen in het Brabants Daghlad 3-4
april 2004

MIJN VERHAAL soor Tine sakker

Hoe vertel ik het de buiten-
wiereld?

Alijd was Ik opgewekt, spontzan en
had hart voor mijn werk. Vanaf mijn g
il last van mijn polsen en vingerge-
wrichten, Mijn huisarts kan geen dui-
delijke oorzaalk vinden: waarschijnlijl
overbelast. ‘sMachts kon ik wakdker
worden van de pijn,

In die tijd + 1984 gaf Ik bloed of plas-
maferese. Mijn klacheen bleven aan
en ik voelde mij snel moe, ging vroeg
en moe naar bed en stond moe op.
De huisarcs kon mij niet helpen. Ik
blaef echter de vrolijke meid spelen
en zette me over de moeheld heen.
Op een gegeven moment ben Ik naar
een homeopaat gegaan want de pijnlij-
ke pewrichten bleven, ik was nog
steeds moe en mijn spieren deden
pijn. Ook hier boekre ik geen resul-
Taat.

In |'989 stopte mijn menstruatie en ik
dacht dat ik in de overgang zat Dar
tal de oorzaak zijn, dacht fl. Van de
huisarts kreeg ik hormoonpleisters.
Omdat de pleisters peen effect had-
den besloot ik geen bloed of plasma
meer te geven, ik dacht dat ik het zelf
hard nodig had.

Zonder resultaar heb ik nog diverse
andere alternatieve penezers bezocht.
Owck kreeg ik pijn in de heupen en ik
was regedmatig riek,

In mijn lichaam gebeurde van alles wat
ik niet kon plaatsen,

In mei 1999 stortte ik in, ik kon niet

meer gewoon denken. Ik vroeg mi] af
of ik overspannen was en wat er toch
miet mij aan de hand was,

Mijn lddachten kon il nu plaatsen.

Ik werkte toen als teammanager op
een afdeling voor psychoperiatrie. lk
werd depressief, kreeg van de huis-
arts seroxat voorgeschreven en heb
zelf een psycholoog bezoche, want dic
wou ik niec, Ma 3 maanden thuis
geweest te zijn heb ik op therapeuti-
sche basis mijn werk weer opgepakt.
In februari 2000 was |k voor 80%
weer actief aan het werk, Helaas, in
juni 2000 was ik volkamen op en heb
mij weer ziek gemeld. Il sliep slecht
en ik werd nog al eens wakker van
mijn eigen gesnurk. Door de huisarts
ben ik doorverwezen naar de neus-
keel- en oorarts, die mij op zijn beurt
weer doorverwees naar een internise,
dit naar aanleiding van de bloeduitsla-
gen die hij had laten maken. En jawel,
ik had een ziekte azn mijn schildidier,
Dizgnose: Ziekte van Hasimodo. Ik
werd ingesteld op Thyrax en mijn rel-
zen naar het ziekenhuis waren begon-
nen. Eindelijk had het een naam, en
mijn klachten kon ik nu phaatsen.
Trouw nam ik min medicinen in,
maar..... geen verbetering. Ma een
bloedonderzoek werd de mediciinda-
sis verhoogd, Het gaf nog geen goed
resultase.,

Inmiddels zit ik In de WAOD en ben
voor 80 — 100% afgekeurd. Alle klach-

ten zijn nog steeds aanwezg, ik voel
ma een wrak. Alsof ik in een oud lijf
zit en dat. terwijl ik nog van alies had
willen ondernemen. Maar  mijn
lichaam weigert, het luistert niet
meer naar mij. Zonder enige aanlej-
ding kan ik tijdens een wandeling val-
len, zak ik door mijn enkel hean, Ik
weet het niet, ik kan het niet thuis
brengen wat er gebeurd.

MNa 14 jaar eindelijk de juiste
diagnose?

Mign klachten bleven aanhouden, om
de twee jpar een mleuwe bril omdar
mijn ogen flink achteruit gaan. De
intermist besloot tenslotre tot een vit-
gebreid bloedonderzoek, er moest
toch iets zijn? MNa 24 jaar is eindelijk
de juiste diagnose gesteld, naar ik mag
hopen! Hemochrematose,

Mu krijg ik sinds dit voorfaar jedere
week een aderfating. Cok ben ik
doorverwerzen naar een reumataloog,
die artrose constateerde,

Mijn dagindeling moet ik nu plannen,
niet te veel achter elkaar en op tijd
rust memen. Voel Ik mij eens wat
beter en doe ik dan teveel, dan krijg ik
het dubbel en dwars terug, en dan

ben ik voor een paar dagen uitgescha-
keld.

Het is aan mij niet te zien hoe ik me
voel. Het Is ook niet it te leggen aan
de buitenwereld. Tat nu toe merk ik
nog geen verandering in mijn klachten
en ze Ik de wockomst afwacheend
tegemoet.

'hﬂl'd



Hebt u een ziekte,
aandoening of
handicap?

Schrif dit op en vertel ons over uw leven
Doe mee met De pen als lotgenoot
2008°,

Schrijven helpt!

Het Fonds PGO organiseert deze
schriffwedstrijd om mensen met een
handicap, ziekte of aandoening te sti-
rmuleren hun verhaal op te schrijven.
Daar kunnen mensen zonder handi-
cap van leren. Ook uw verhaal kan
steun bieden aan lotgenoten.
Bovendien kan het voor uzelfl pretig
zijn eens lekker van u af te schrijven,
Reden penoeg om mee t& doen.

Waar schrifft u dan over?
U 5E]1r||ft OVEr LW Er'.'a.rlngen in het

l_ %;r ﬂﬂ%ﬁ:‘ﬂw of aan-

OvEr
E"q'"hg

ie

Biivuﬂrheeld i |

* Met mijn dochter mazk ik van alles
mes als we weer een dag naar het
ziekenhuis moeten

= Eindelijk werd een diagnoze gesteld.
maar die viel nogal tepen. Hoe sloeg
u zich door die tegenvaller heen?

de pe

* Hoe reageren mensen op straat als
ze u zien!

* Wat gebeurde er met u, toen u
niguwe medicijnen kreag!

Schrijfwedstrijd in een nieuw

jasje

De Pan als lotgemcot 2005 is ver-

nieuwd. Er zijn 3 categoriedn:

l. In de Per: de bakende schrijfeed-
strijd voor ervaringsverhalen

L De Pen Publiek: voor columns of
korte verhalen die reeds eerder
gepublicesrd zijn

3. Dwe Pan op Interner: voor internet-

pagina’s met ervaringsverhalen | 1

Voor elke u:eghne II|I'I er geldprij-

zen te winmen,
De schriff Il'r 'de Pen heeft
een hoo € 2500 en een

tweade prijs van € 000

In de categorie jongaren van |1 tot an
met |8 jaaris er een prijs van € 1000
b winnen.

De Pen Publiek en De Pen op
Internet hebben allebei een hoofd-
prijs van & 1000,

VERTEL ML) WaT! . .

s lotgenoot

Wat betekent
dat
voor u?

Meer weten of mee doenl
YWraag dam nu de informatiekrant aan.
Hierbij zit ook een inschriffformulior.
In de informatickrant staat alfes over
de drie categorieén, de deelnamecri-
teria en de wijze van jurering.
Schrjff.  Secretariaat 'Die pen als
lotgenoot’,
pfa Postbus 9219
EB00 HZ Arnhem
Bel: 026 — 383 D442,
ANBEE Jansen
E-mail:  info@pemlsictgencot.nl
Internet www.penalslotgencotnl

Inzending is mugeli:jh'tuiﬁf mei 2005
De prijsuitreiking vindt plazts in de
week van de chronisch zieken in
november 2005.

Stuur A.U.B. een kopie
van het verhaal naar de

redactie van de
IJZERwI]ZER!

Extra Vitamine E innemen of juist niet?

Bij de diagnose hemochromatose 15 er
altijd sprake van een verhoogde
Transferrine Verzadiging (of Trans-
ferring Saturatie = T.5.3).

Cok tijdens de enderhoudsbehande-
ling kan het zo zijn dar het T5%
boven een waarde van rond de 43%
kewnt. Deze waarde is globaal geno-
men de waarde waarbi] er een, groter
dan gewenste, hosveelheld vrije radi-
calen In het lchaam omtstaan. Dit
komt doordat niet al het jzer meer
velllg gpebonden kan worden aan
cransferrine.,

Voor die patignten waarbij dic het
geval is, ontstaat de wraag wat hier
aan te doen. In de eerste plaats
natuurlijk deer mby aderfatingen
het ferritine onder de 50 te houden,
Higrdoor zal in de meeste gevallen
ook het T.5.% laag genoeg zijn,

In die gevallen waarbij dat
niet lukt heb ik in het ver-
leden wel eens geadviseard
om als ant-oxidant viami-
ne E In e nemen. Dok ver-
schillende artsen konden hier hele-
maal acheer staan. En om nog een
voorbeeld te geven, cardiologen in de
Verenigde Staten blijken in groce
gétale hetzelfde te doen.

OH
HyC F | CH5
H3C %

Vervelg op volgende pagina.

Do cfwvminche rudfus Fas adanee £

HaC
H3 /</ / Ha

Woares



YWat is er veranderd?

In november hoorde W voor het
gerst van een van de sprekers op de
hemochromatose-informatiedag  in
Zwalle dax het nier versuandig is gro-
tere hoeveelheden vitamine E in e
nemen, Het is volpens de spreker (dr.
i, Jansen van het RIVM) veel beter
om kleinere hoeveslheden vicamines
in combimades in e nemen, omdac
het voor een goede antioxidant wer-
king nodig is dat ze elkaars werldng
versterken, Dit proces vindt op de
beste manier plaats als men groenten
en fruit eet, waar honderden verschil-
lende viamines, mineralen en andera
verbindingen in zitten.

‘Groenten,,

& fruit <

Grote hoeveelheden van een bepaal-
de viamine innemen kan dus proble-
men opleverean!

Te weinig vitamines binnen krijgen
kan ook probfemen opleveren.

Mijn conclusie:

Eet voldoende groente en fruig (200
gram van iader ELKE dag!)

Probeer dit 2o goed mopelijk te doen,
Indien dit niet helemaal lukt overweeg

het gebruik van een multivitamine
waar geen jjzer in zit, maar van alle
vitamines een redelijke hoeveelheid
of een antioxidant preparaat samen
met cen preparaat met B-vitamines,
slik hierbl niet meer dan [00-200%
van de aanbevolen dagelijkse hoeveel-
heid, Het slikken van vitamineprepa-
raten zonder een poede voeding heeft
eigentijk geen zin,

D volgende multivitamines zonder
ijrer zijn mi] bekend:

ORTHICA; GREEM MULTIPLE
Mutramin; Bio Multiplus: Fe en Cu Wi
Solgar: Solovite mbletten

Philip de Sterke

"Wijzer over ljzer”

Een lid heeft na een joar aderdaten, fern-
time [00, nog steeds fost met moelik,
rwoar ademen. Een uwitgevoerge long-
functietest was goed,

Kan er wverband bestaan met
hemochromatose en ademha-
lingsproblement

Het antwoord van de medisch odvisewr,
Een direct verband tussen ijrerstape-
ling en kortademigheid is er niet. De
poede uvitslag van het longfunctieon-
derzoek past daarbij.
Kortademigheid kan meerders oorza-
ken hebben, en bijwoorbeeld ook het
gevolg zjn van een verminderde
pompkracht van het hart De functie
van de hartspier kan door fjzerstape-
ling verminderd zijn. Dit koemt geluk-
kig niet vaak voor. Of de kortademig-
heid van de vragensteller samenhangt
met de hartfunceie is te onderzoeken
door middel van een rantgenonder-
zoek van hart en longen, een ECG
{hardfilmpje) en eventuesl door een
echo onderzoek van het hart.

Het is ook goed mogelijk dat de kor-
tademigheid niets met ijzerstapaling
te maken heeft, maar op zichzelf staat,

l‘ﬂEp.‘

Groag rou [k in contact komen
met patiénten die een nieuw
enkelgewricht hebben gekregen,
Lelf sta ik op de lijst voor een
operatie en Ik zou groog ervarin-
gen horen.

Uhw reactie graag naar het secrotariaat

Iy

Een vraag van mevrouw EH.

Kun je ook heel duizelig worden
als je de ijzerstapelingsziekte
hebt? lk kan het nergens vinden
en de dokter zegt dat het er
niets mee te maken heeft.

Onze medisch odvisewr vond i zijn
archief het valgende antwaord:

Ower ifzerstapeling en  duizeligheid.
Vanult Amerika is een jaar of acht
poleden een uvicgebreld onderzoek
gedaan naar de klschten en verschijm-
seden van mensen met hemochroma-
tose. Hierbij werd pebruik pemaake
van een vragenlijst. Ruim 2800 men-
sen uic verschillende landen stuurden
de antwoarden terug. Hun gegevens
werden vergeleken met de antwoor-
den van mensen zonder (jzersapeling.
Uit deze maar ook uit andere onder-
zoeken is een aanwijzing naar voren
gekomen dat duizeligheid samen kan
hangen met izerstapefing. [K ken het
ook niet uit mijn sigen groep patign-
ten met ijzerstapaling,

Ik sluic mij aan bij de mening van de
huisdokter,

-

Oproep:

Grogg wil & mijn ervanng met
het gebrulk van it B-comples
meadelen, Het i nist onmopelik
dat ook onderen door baoat by
hebben,

Hicomp e

Voor het stapen neem ik iode-
re avond een pilletje wit B-
complex in {Cagravic becofor-
el i '

Mijn ervaring is dat dit een
gunstige invioed heeofe op de
Fe-huishouding. YWat zich ook
wit in minder aderlatingen {ca
50 % reductie).

Graag zou ik ervaringen lotge-
noLen antvangen.

Mez vriendelijke groet.
C.L van Willenswaard
Gegevens bekend bij de
redactie.

Wij sturen alle reacties door!



Zwolle: Patiénteninformatie- en
contactdag é6 november 2004

Hieronder een kleine impressio van
de onlangs gehouden informatie- en
concacrdag.

De opkomst veor deze dag de hoog-
ste sinds de oprichting van de HVN.
Maar liefst |46 personen waren aan-
wezig, De zaal was afgeladen vol [zie

Er waren 3 sprekers deze dag.

Al eerste  spreker  gal  dr
Kreeftenberg een algemene inleiding
en enige uiteg over nicuwe ontwik-
kelingen, zoals de ontdekking van
hepcidine een hormoon dat een grote
rol lijkt te spelen bij de jjzeropname.
Een artikel hierover in de velgende
ZERwI|ZER.

Dir. Kresfrenberg geeft een voorbeeld
win vmrliu:hrjng over hemochroma-
tose in het buitenland, waarbij soms
wWordt overdreven.

Als tweede spreker gaf dr. Zijlstra,
een lezing over de gewrichtskiachten
bij hemochromarose.

Crok dr. Jijlsera gaf in zijn lezing een
voorbeeld owver voorlichting  aan
patiénten, lets waar wij als patignten

——
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vereniging zelfs trots op  zjn.
Voorlichting aan patignten en artsen
zien wi| als een van onze belangrijkste
raken,

Hierna volgde er een lekkere lunch,
waarbij het soms even duurde voor
men aan de beurr kbwam, want 145
mensen in de rij.............

Ma de lunch gaf dr. Ir. Jansen als derde
en laatste spreker een voordrache
over Hemochromatose en voeding.
Dit gebeurde na de lunch zodat men
zich niet schuldig hoefde te voelen bij
het eten. Nu konden er nawwelighs
genoeg  kroketten worden aange-

slespt,

In zijn voordracht ging dr. Ir. Jansen
vitgebreid in op de mogelijkheden die
e zijn om de opname van ijzer te
minderen, We zijn nog aan het kijken
of we hierover in de wvolpende
JZERwWIZER een artikel kunnaen
plaatsen,

QO 15.30 was de dag ten einde.

Fhifi de Sterke

Chronische
leverpatiénten
vaker depressief

e ppm

Health Aedaied Ouakily of Lite |
ol Chranic Liver Palients
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besteed oon vermoeidheid en depressie-
ve kiochten bij chronische leverpatiénten,
Dt stelt promovendus Simone wan der
Plas. Zij windt verder dat deze moeilik
meetbare symptomen maatschappelij
mpeten worden erkend. Voor hoar proef-
schrift heeft van der Plos onderzoek ver-
richt poor de kwaliteit von feven von
chromische  leverpatisnten. Zij promo-
veerge 21 maoat  oon de Erosmus
Universitsit in Rotterdam.

VWan der Plas vergeleek do lwaliteit
van leven tussen leverpatiénten mest
verschillende mate van verfictekening
van de lever en getransplinteerde
leverpatienten, Dok vergeleck zij
patiénten met verschillende typen
leverziekren.

De onderzoskster concludeert dac
chronische leverpatlénten en met
name patiénten met haemachramato-
se, virale hepatitis C en gedecampen-
seerde cirrose, een verminderde
kwaliceit van leven ervaren. Van de
verschillende typen leverziekoen (vira-
le hepatitis, cholestatische beverziek-
ten, autoimmuun hepatits en hagmo-
chromatose) vertoonden haemo-
chromatose patiénten (ijzerstape-
lings-ziekte) de meeste beperkingen
in het dagelijks functioneren als
gevolg progressieve gewrichtspin en
daarmes samenhangende emotionele
problemen.

Bron: Zorgkrant

ry



Jaarlijks uitstapje vrijwilligers

Zoterdag 20 novenber (L was het dan
weer zover. Na een eerdere annulotie
wegens onvoldoende deelnemers, was
door het bestuur besfoten het joorlijks
geplande uitstopie alsnog dogrgang e
laten vinden onpeacht het oantal deelne-

MErs,

Yan de |3 deslnemers hadden er 4 op
het laatste nippertje nog  afgemeld,
dus op die zonnige zaterdagmorgen
zaten we om || uur me: ¥ parsonen
aan de koffie met Viaamse vlaai. En

wel op het moole Landgoed
Schaluinen in Baarle Massau,

Ma de koffie stond &r een boswande-
ling met een boswachter op hat pro-
gramma. De lucht was een beetje
grairwer geworden, maar we modch-
tan peen paraply meenemen van de
boswachter want dac was de goden
verzoeken, YWal hadden we laarzen of
stevige wandelschoenen aangetrok-
ken en dat was achteraf mazr goed
ook, want &r stonden af en toe veel
plassen en her was soms knap modde-
rig. Toch lkwam inderdaad weer
regelmatig het zonnetje te voorschijn,
het was zelfs zo dat ik een hele tijd
moest wachten om een foto van de
groep te maken (omdat ik moest zor-
gen dat de zon achter mijn rug zat).
Maar her lukte tenslotte en na een
uurtje wandelen warenm wa weer
terug bij Landpoed Schaluinen. Maar
we waren nu een heel stk wijzer
geworden over bomen, het herken-
nen van en de soorten vruchten.

We waren net op tijd terug want het
begon te miezeren, maar binnen
stond een goede Viaamse Koffietafel
op ons te wachten, En na zo'n wande-
ling heb je toch wel weer trek. Het
was toch wel wat koud, vooral toen
we het bos uitkwamen, ondanks het
zonnetje (maar wat wil je in novam-

ber!). De warme tomatensoep Eing &r
goed in. Maar ook de rest was prima
en goed verzorgd.

Mog even gezellig wat napraten en
toen kwam Loes, onze hostess, zeg-

gen dat de huifkar veoorstond.
Daarmee zouden we naar een paar-
denmelker gaan in UWhcoten,
Gelukkig was de huiflkar voorzien van
een huif en was de voor en achter-
kant dicht, or zat zelfs sen kacheltje
voorin waarvan Marius de meeste
warmte gebruikee, maar het was koud
aan je zitvlak. Toch was het heel knus
en er heerste een goede stemming,
Jammer dar her regende maar we
zaten wel droog.

Bij de pzardenmelkery kregen we
BErst @an consumptie en zopls e ver-
wachten kozen de meeste voor
warme koffie of thee. Vervolgens kre-
gen we een heel interessante uiteen-
zetting over de paardenmelkeri] waar
iedereen geboeid maar huisterde, En
natuurlijl tot slot een proeverij waar
ik zelfl een beetje sceptisch tegenover
stond, want ik lust geen mell, Maar
de paardenmelkster [ voervrouw had
gelifk. Dit was echt niet te vergelljken
met melk, er zat eigenlijk geen smaak
azn, een bestje waterig. Mog even
rondkijken in de stallen en weer terug
de huifkar in.

Het was al donker buiten en het was
er niet warmer op geworden in de
huificar, maar Loes had woor warme

chocoladedrank  en  Jigermeister
perargd, Daar wisten we de liou wel
mee pe verdrijven en de stemming
werd er steeds beter op.

Weer terug op Landgoed Schaluinen
hebben we deze dag afgesloten met
een uitstekend diner en al kwam de
repen met bakken wic de hemel geval-
len, wij zaten warm en droog en heb-
ben een heel fijne, leerzame dag
gehad.

Met dank aan de secretaris Cor van
Tilborg die dere dag georganiseerd
had, gingen we rond acht uur allemaal
op huis aan.

Ik vond het heel erg fijn dac het uic-
stapje deze keer toch was doorge-
gaan, jammer van de mensen die niet
zijn mesgegaan. Ze hebben heel wat
pemist, zoals Marius Straver terecht
opmerkre. Volgend jaar beter? Ik ver-
heug me er in ell geval weer ap.

Gemma van Tilborg

Meer lichamelijke
klachten bij mensen
die dagboek bijhouden

Dagelijks je diepe gedachten toe-
vertrouwen aan oen dagboek Is
ongezond, mugmﬁﬁfnpﬂ-
chologen van de Staffordshire

University.

Uit hun onderzoek werden 94
dagboekschrijvers mgﬂuhm met.
4| niet-schrijvers. Alle proefper-

~sonen waren studencen. De

boskschrijvers bleken vaker last te
hebben van hoofdpin, slaapproble-
men, verlegenheid en darmproble-
men.Vaoral degenen, die schreven
over trauma’s, hadden meer kiach-

wen.

“Schrijl het maar van je af” lijla dus
bij een dagboek niet op te gaan, 70
denken de onderzoekers. Mec
daarbij wel de ﬂantﬂiuﬂrq. dat
hex niet duidelijk is wat eerst was:
ielf:iﬂmuliiu problemen of het
schrijven van een dagboele Dat
mmkﬂﬂﬂﬂﬂlﬂﬂhmﬂt
Britse wetanschappers uitwizen.

Bron: Scripum



DNA onderzoek helpt bij de diagnose
van ijzerstapelingsziekte
Bron: Medical News Today [ 08-10-2004

Onderzoekers concluderen na een
studie dat genetische testen op
hemochromatose grote voordelen
hieefc. Meer dan | 1000 werknemers
van verschillende bedrijven werden
gatest op hemochromarose met het
gebruik maken van wangslijm (DMNA-
afname met een wartenstaafje). 52
personen werden positief bevonden,

| o e 10 i deagir e ¢ o de JOO Aemanypaat

Meer testen in de toekomst
Medisch expert Katie Allen wit
Melbourne zegt dat er geen enkele
ethische reden is tegen het onderzoe-
ken van het DMNA bij levensbedreigan-
de ziekten.

"We vanden de test erg betrouwbaar
en ethisch verantwoordelijl en er zijn
geen echie belemmeringen, behalve
dan het kostenplaate™.

"Met dit peweldige programma ver-
wachten we dat penetische testen in
de roekomst meer gedaan zullen wor-
den dan nu het geval is”,

Geen hogere verzekerings-
premie

Onderzoekers zeggen dat verzeke-
ringsmaatschappijen akkoord zijn
gogaan om de premies voor hat ver-
goaden van deze testen niet te katen
stijgen, Dir, Allen vindt dac mensen die

»
haramé
£screen

voor deze ziekte =Tijn onderzochc
eigenlijk belaond zouden moeten
worden in plaats van pestraft met
hogare premies,

"Dir & de eerste test de de wereld
roont dat er met DA onderzoek
veel boven water kan komen in de
gezondhedd van de mens”, zegt ij.
"Dt is ean geweldige stap voorwaarts
voor het DNA onderzoek”,

{Artikel vertamtd doar Bon von Deelen.)

D CIBIT maloie, veroorraski dosr e [ peor Adenins (4]
reiiliag, rSaliom i db nebritioie von oywieine naer ees-
A 1 bef HFE sl

Te veel ijzer leidt tot te veel suiker
Er zijn aenwijzingen dat aanzienlijke ijzerreserves leiden tot een
verhoogd risico op type 2 diabetes

lJzer is een oligo-element waarcver al
tal van publicaties mrsdﬁnbn Zijn &n
waarvan een tekort zeer verspreid is
onder de welvarende-bevolking. Het
zijn vooral de vrouwen die. erdoor
getroffen worden. In vergelijking mex
mannen is hun ijzecbehoefte {omwille
van de maandelijkse menstruaties)
Bijma dubbel 2o groot.

ljzer is echter een dubbel.spijdend
Twaard, Enerzijds is het ancntbeerlijk
voor de varming van hemoglobine en
anderzijds werkt het katalyserand bij
de vorming van vrije radicalen onder-
meer door hydroxylvorming. Dic is
een krachtip oxidant dat onder meer
cellulaire membranen, vettem, eibwit-
ten en het DMA aantast, waardoor
beschadiging van het weefsel ontstaat.
Een aantal publicaties melden dat een
te veel aan ijzer de doelreffendheid
wan de insulinewerking negatief bein-
vloedt (het fenomeen van de insuline-
resistentie) en de afscheiding door de
pancreas verstoort.

Meer dan 32.000 stalen
Hemochromatase is een veel voorko-
mende aandoening als gevolg van type

-2 diaberes, De zlekte wordt peken-

merkt dear een abnormale hoge
intestinzle absorptie van ijzer. In het
verleden meldden al diverse studies
op het verband cussen grote [jzer-
vgorraden als gevalg van een hoog
ferritinggehalte en een verhoogd risi-
€0 op dizbetes. Toch mogen higruit
niet te voorbarig conclusles petrolk-
ken worden, een te hoog ferritinege-
halce kan ook het gevolg zijn van dia-
betes en van een daarmee gepaard
gaande onsteking.

Vandaar het belang van dit nievwe
onderzoek, uitgevoerd door een
onderzosksteam van de Schoal woar
Maarschappelijke Gezondheid van
Havard, Boston, waarb] bloedstalen
van meer dan 32.000 verpleeghkundi-
gen werden verzameld. Na verloop
van |0 jaar kon het voorkomen wvan
type 1 diabetes vergeleken worden

met de bloedanalyses, waarbij vooral
gekeken werd raar de jjzervoorraad in
het lichaam (het ferritinegehalte in het
bloed en bet verband tussen de trans-
ferrinereceptoren en het ferritine).

De resultacen zijn duidelijk: hoe hoger
de ijzerraserves, hoe grocer het risico
op type 2 disbetes, Ook na correctie
van @verse risicofactoren, zoals de

body mass index (BMI), de mencpau-

=5

Unnrwmen.
een andere studie gepuhllcee.r'd Op
basis van een onderzoek bij 38.000
mannen kon een verband worden
aangetoond tussen de consumptie van
rood vlees en het risico op diabetes,
terwijl dit niet het geval was met
betrekling tot de totale ijzercon-
sumptie. Hiervit blijke dat er nog heel
wat wvragen blijven. Aangaande de
consumptie van rood viees (rijk aan
ijzer) blijfft de boodschap: mariging,

Micolas Guppenliibl Dvéns nutritamdst
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Toen was het concert over

Ik ben nu 50 jaar en van beroep tim-
merman, 31 jaar heb ik met veel ple-
zier in een tmmerwerkplaats gewerkt
bij een groot bouwbedrijl. Het werk
was zwaar, voornamelijk deden wi|
rencvatiewerk en dat is veelal hand-
matig werk, Mijn laatste klus waren
de binnendeuren van het concertge-
bouw in Amsterdam. Toen was het
concert over, de muziek die mij 31
jaar op de been hield was op, totaal
Eultge:peeld- Het leek

spannen was, Een Bur

paste niet bij mij,

.—l-l-l-lT.-luluh.i
Er viel veel op zijn #EI:I-
Het antwoord kwam ln
"Hoera" riep ik tegen
van het Medisch {:en
EEIn:I-aI:]h: eon :nmr.mrd
mijn dertende far mEthpa
aan het kwakkelen was.
kwarmn uit, na de ontdekki
zus, dat ik de erfelijie aandoening
hemochromatose | T
(varm heb. Het is
{hebben mijn pijn
| gewrichten, rugklachten en
heid een naam. En er viel refat ik
hee artikel wic de Libel
zZijn plaats,
Mijn ferritine was bij aanvang 2046
pgl. Met een therapie van wekelijks
een halve lirer bloed geven, is dat s
afgebouwd naar een ferritine van min-
der dan 50pg/l. Als onderiw ern-
ple ga ik nog een iqlﬂ“ II'I dt dﬂﬁ

i 2001,
rrise,
maar.
ik vanaf
duwm

. sgewrichten

|J|j m “ﬁ‘#‘

Mijn verhaal

door Gerard Lotenstedn

verwachere, ook de rechterschoude:
ook dat gewricht is dus kipot

Je moet positief ziji
Ik wou, omdat ik mij &
de, want als je je rus _- g
ket wel of je toch nt v 1
wripwilligerswerl Eaan - @i, Hﬂn t
ging niet, ik had te veel 'pijn en
mensen kreeg ik weinig
Op piinstillers reageer ik
maar ik ben een
rin vind ik

e

moment da
Ik ben op
geloof, g
Mebutan
dragen s
probeer
mijn vrag

Ik ben nu alwee
in de WAQD, da
I:IE.I'I"H'HI‘REI‘I op
hoefde voor m
“'Erhhh-’lh AT

d gaiwa-arwlﬁm
ww;g Iut 'ﬂ'ﬂ heh
ken ik dat ook;
h-uu-mr een
'S hm"ga-uw

maanden aderlatefi. en ek hlﬁ_ﬁ,‘p nn:ig: "Ontspanm

naar de specialist ».ran :@u:nle‘ moeilijk. o

‘Nual mwumn- pedisch

gewrichten zovesl geraadpleepd, ook alternatief

In novemnber 2000 ben ik geopereerd
aan mijn inkerschouder. De orthope-
disch chirurg begreep niet dat de situ-
atie, pezien mijn leeftiid, al zo slechr
kon zijn. Ik moest eigenlijk nu al een
nieuw schoudergewricht, als troost
kreeg Ik de videoband mee van de
operatie, Ik voelde de situatie redelijk
goed aan, het herstel duurde veel te
lang. Helaas wisten ze toen nog niet
wat er werkelijlk bij mij aan de hand
was, Ma twes jaar lkewam, zoals ik al

Toen ik 7 jaar geleden naar de huls-
arts ging en zek TAls ik ergens aan
trek doet alles 2o zeer in mijn lijf dok-
rer”, kreeg ik als antwoord dat ik
geen spoken moest zien. lk ben geluk-
kig dat ik 17 jaar terug naar de voet-
reflextherapeute ben gegaan. Die
heeft mijn organen toch goed op gang
weten te howden. Ook ben ik nog 28
jaar bloeddonor geweest, zo dicht bij
het vuur zou je zeggen. Ik dacht altijd,
iedereen heeft dit, dus niec zeuren. je

aakt aan de pijn en aan alles gewend. |
8 Bijn zat overal in al mijn gewrich- |

vakkmdigu krache met |
Mou dat werkt
n je heel, liefst j

Hies stoppen.
uisteren” roept leder- |
wel lauk gezegd maar
gedaan, Ik kem nog |
van werkers en het |
nde ja niet, doorgaan

prvangende operatie
igst, als de schouders al .
gal het met de resc van |
it beter zijn. Spuiten |

En zo gaat het dus mis, maar [& moet
miet zeuren, het ziekeebeeld Is zo
onbegrepen, |e leert er mee om te
gaan en het heeft mij een boel
bewustzijn gegeven. En dat is de
grootste rijkdom die er is, dat is mert
geen geld te evenaren,

Zelf ga ik uic van het Goade en hoop
me 2o te blijvan handhaven en dat
wens |k ledereen wit de grond van
mijn hart toe.

na

..



Hemochromatose en voeding

door dr.ir. Eugéne HIM Jansen (Riksinstituut voor Volksgezondheid en Milieu)
{semenvatiing van een lezing op de patiéntendag van de Hemochromatose Vereniging

Nederland op 6 november 2004 1e Zwolle)

Inleiding.

Hemochromatose patiénten nemen
ta veal ijzer op uit de woeding,
Aangerzien voeding de enige bron is
van fjzer kan door de inname van (jrer
te beperken de ijzerstapeling in het
lichaam werminderd worden, Die i3
mogelijk door te fetten zowel op de
hoevealhaid fjzer in producten als de
samenstalling van de maaktjd.

Verder kumnen door een gezonde
voeding ook de gevolgen van een
overmaat aan fjrer bestreden wor-
den. Bijvoorbeeld gewrichtskiachten
door matiz te ecen veel te bewegen
en goed te lewen op het lichaamsge-
wicht, hart- en vaatziekte of atheros-
clerose door de hoeveelheid en soart
vetten goed in de gaten e houden.
Verder is {jzer een bron voor schade-
lijke oxidatieve reacties in  het
lichaam. Daarom is het nodig om de
anti-oxidant capaciteit op peil te hou-
den door voldoende groente en fruic
be ehan.

Doordat ijrer infecties in het lichazm
bevordert, moeten vooral hemachiro-
matose patiEnten goed op de voed-
selhygiéne lotten.

Gezonde voeding

Voorop stat dat een goede en geva-
rieerde voeding erg belangrijk is. Het
iz daarom niet toevallip dat de aspec-
ten die ik in de inleiding pencemd heb
groendeels oversenkomen met de
recent opniguw uitgabrachte “schiff
van vijf" door her Voedingscentrum.
Dit zi;n vijf richtlijnen voor een
geronde voeding Voor mensen die
eefi computer hobben kunnen op
internet op “www.voedingscentrum.nl”
alle informatie hierover vinden. Yoor
mensen dig pean internet hebben zal
ik in her kort higrop ingaan.

Het Yoedingscentrum heeft de vol-
gende vill algemene regels opge-
steld voor een gezonde voeding.

Eet gevorieerd
De basis voor een gezonde voaeding is
de Schiff van Vijl. Deze zorgt voor

voldoende voedingsstoffen en ken-
merkt zich door een ruime hoeves|.
heid brocd, aardappelen. rijst, pasta.
peuwlvruchten en groente-en fruit. Bic
wordt aangevuld met zuivel, viees, vis,
eigren of vieesvervangers en een kiai-
ne hoeveelheid halvarine, margarine
of bak- en braadproducten. Verder s
voldoende vocht van belang

Eet niet te voel

Een gezond lichaamsgowicht verklaint

de kans op chronische ziekren,

lermand met een te hoog gewicht

heeft meer kans op hart= en vaatziek-

ten, diabetes en bepaalde vormen van

kanker. Ook neemt de kans op

gewrichrskfachten af bij een lager

lichaamsgewicht Her

Voedingscentrum adwviseert daarom:

- nief te veel te eten en pevoresrd te
eten

- elke dog voldoende te bewegen

- repefmatig het gewicht te controleren
n minder te etén on meer te bewegen
zadr het gewicht stigt

Een volwassen man heeft voldoende

aan 2500 kealldag en een yrouw aan

2000 kcal/dag, Het aantal keal scaac

meestal op de verpakkmg van het

voedingemiddel,

Gebruik minder verzadigd vet
Beperk het gebruik van verzadigd vet
{en transwer). Dit vermindert de kans
op hart- en vaatziekten, Het eten van
Eémn tot twee keer vis per week i van
belang vanwege de gezonde visvetzu-
ren,

Eet volop greente, fruit en brood
Groente, fruit &n brood zijn verelrijke
voedingsmiddelen die weinig calo-
riegn en ves voedingsstoffen leveren,
Dit Is belangrijk voor mensan die lat-
en op hun pewicht, Bovendien wer-
laagt een ruime consumptie van
groente en fruit het risico op chroni-
sche ziekten,

Ga veilig met voedsel om
In voedsel kunnen bacterign voorko-
men. Thuls zijn consumenten 2elf ver-

s

antwoordelijk voor de veiligheid. Met
het nemen van een aantal eenvoudige
maatregelen kan besmetting en zick-
te, bijvoorbeeld het risico van een
vaedselinfectie of -vergiftiging, ver-
kleind of voorkomen worden,

Wat is een goed gewicht?
Men gebruikt meestal de BMI
(body mass index) als moat voor

een poed gewicht: De BMI kon
berekend worden door het gewicht

(in kg} te nemen en dit getal te
delen door de "lengte x lengte™ (in
meters). Dus femand met een leng-
te van | m B5 cm die 0 kg weegt
heeft een BM| van 26,3
(901(1,85x1,85)=24,3).

Gestreefd moet worden noar een
BMI tussen de 19 en 25. Boven de
25 is er sprake van overgewicht
Boven de 30 is er emnstig overge-
wicht met een verhoogde kans op
chronische ziekten.

Richtlijnen voor hemochromato-
se patiénten.

De riehtlijnen van het Voedingscen-
trum gelden in principe voor ieder-
een. Yoor hemochromatose patién-
wen zijn nog een aantal aanvullende
aanwijzingen van belang indien zij de
ijzeroprame en de gevolgen hiervan
voor de gezandheid willen beperken.

I. Hoe beperk ik de ijzeropname
uit de voeding.

Er zijn twee manieren om de ijzerop-
name door veeding te beperken.

Ten eerste kan men kigzén om voe-
dingsmiddelen die veel jzer bevatten
te vermijden. Vanzelfsprekend moet
er op gelet worden dat peen produc-
ten gegeten worden waar extra ifzer
aan iz roegevoepd. Dit is veelal het
geval bij anthijtproducten {cornflakes,
mueshi, etc), andere graanproducten
(verpakie tussendoortes) en sommii-
ge vleesvervangers . Daarnaast bevat-
ten rundvlees(producten) en orgaan-
viees veel ljzer. Ock wverschillende
producten waarvan het niet metesn
te werwachten is zoals, stroop, cas-
hewnoten, pistachenoten, mosselen,
pesters, veldsk, etc, Een overzicht



van deze producten smaat in de
||ZERwI|ZER jaargang 4, nummer 2 of
in de folder "ljzerstapeling en
Voeding” van de HVM. Vaor mensen
die meer pedetailleerde informatie
over een zeer groot aanal producten
willen, is de nieuwe ulggave van de
"Mederlandse Voedingsmiddelenta-
bel" interessant die te verkrijgen is by
het Voedingscentrum, Postbus B5700,
2508 CK Den Haag, bestelnr. 200,
kosten 8,25 euro,

Ten oweedyg kan de opname van fjrer
vanuit de darm in het bloed worden
beinvioed door de inname van bepaal-
de voedingsmiddelan die de ijzerop-
name remmen of stimuleren.
Bekende wvoedingsmiddelen die de
ijzeropname vergroten jn viamine
C, ver eten, zuurkool, alcohol. Het is
dus niet aan te raden om djdens de
maaltijd extra vitamine C te nemen
roals sinaasappel{sap). Dic kan beter
als tussendoortje genomen worden.
Oak alcohal verhooge het ferritinege-
halte vooral bij mannen. Veel alkoheol
is ook niet poed om de lever niet
extra te belasten

Producten die de ijzeropname verla-
gen zijn de fytaten (in volkoren pro-
ducten, -75% ijzeropname), polyfeno-
len (thee -B0% ijzeropname, koffie -
15% ijzeropname, rode wijn (-60%
ijzeropname), chocolade (-30% ijzer-
opname), eiwitzen (melk, soja, eieren}
en caleium, Dit heeft onder andere
tot gevolg dat sommige gezonde pro-
ducten die relatief veel jjzer bevatten
zoals volkorenbrood (D2 mg
jzerfsnes brood) toch een 50% lage-
re ijzercpname hebben dan witbrood
(3,3 mg ljzerfsnee brood). Dic geldt
ook voor rode wijn. Ondanks dat
alcohol de jjzeropname stimuleert,
hebben de palyfenclan in rode wijn
ean sterke remmende werking op de
ijzeroprame zodat een glas rode win
tijdens het avondeten wel aan te
bevelen is, mede ook door de sterke
antioxidant werking van de polyfeno-
len en de gunstige werking op hart-
en bloedvaten.

Een factor die de jjzeropname hepaald
en hier nog niet genoemd is, Is het
ferritine gehalte. Bij een laag ferritine
gehalte zal de ijzeropname verhoogd
zijn en omgekeerd. Deze factor zal bij
hemochromatose patienten  waar-
schijnlijk ook een rol spelen bij de
jjzeropname,

2. Hoe beperk ik de schadelijle
gevolgen van te veel ijzer in het
lichaam.

Oxidatieve stress.

De wvorming van oxidancen in het
lichaam is een natuurlijlk proces en
niet altijd ongewenst, bijvoorbeeld bil
het bestrijden van infacties. |[zar kan
schadelijk zijn voor het lichaam omdat
het processen in gang kanm zeten
waarbij er nog meer schadelijke
oxidanten (zruurstofverbindingen) ge-
vormd worden. In een normale situa-
tie is ijzer in het lichaam onschadelijk
omdat het gebonden zit aan ehwicten
zoals transferrineg (bloed) en ferritine
(organen), Als de ijzerhoeveetheid te
groot wordt is de capaciteit van deze
giwitten niet groot genceg meer om
al het ijzer te binden en kan ijzer
schadelijk worden. De door ijzer
gevormde schadelijke zuurstofverbin-
dingen kunnen onschadelijk gemaakt
worden door een samenwerking van
verschillende anti-oxidanten. Als de
anti-oxidant capaciteit niet voldoends
is om de schadelijke verbindingen
(radicalen) spreken we van oxidatieve
stres.De balans skaat dan naar de ver-
keerde kant door.

D boders dzeren abadeigks pxidonien &1 ond-andonied Gieel
i EvEnwc o om raker mier doartison neer de bont v o
wadomes, W sprekea dis sdin Gadonee pime

Voorkémen van oxidatieve
stress.

Een gedeelte van de anti-oxdanten
worden door het lichaam zelf
gevormd (meestal enzymen). Een
ander deel moet door de voeding
oppanomen warden (vitamine C en E,
polyienalen, ewc).

Om de weegschaal in balans e hou-
den moeten we twee dingen doen.
Enerzijds moet de hoeveefheid oxid-

anten zo klein mogeljk houden door
zo weinig mogehjk jjzer in te nemen,
niet 12 veel to eten, de goede vetten
te eten, matig te zijn met alcohel.
Vooral na de maaltid is er een tijdelif-
ke wverhoging van oxidanten in het
bloed waar te nemen. Dit proces
wordt versterkt door veel en vet te
een. Een glas rode wijn heeft weer
een verlagend effect op het oxidant
niveat.

Anderzijds moet de hoeveal anti-
oxidanten op peil houden door
gezond te eten (voldoende groenten,
fruit, thee, etc). Het gebruik van anti-
oxidant supplementen is bij een
goede voeding niet echt nadig. Indien
men toch hiertoe beshluit wordt aan-
bevolen om een vitamine- of anti-
ouidanten preparaat te namen zonder
|jzer, In een artikel van Philip de
Sterke in deze IJZERwIJZER worde
hierop verder ingegaan.

Eet niet te veel en niet de ver-
keerde vetten

Dok die soort vettan is van belang om
zowel de oxidatieve stress te verlagen
als het risico op hart- en vaatziekten
(atherosclerose) te voorkomen,

Eet bij voorkeur niet te veel verzadig-
de wetten (melkproducten, kaas,
vlees) en gean transvetten (gehard fri-
tuurvet), Als u patat frices wilt eten,
frituur dan bij voorkeur zelf met
vioeibaar fricuurver. De meeste cafe-
taria’s frituren nog met ongezonde
geharde vetten, hoewel er een lande-
lijlee aceie gaande is om dit te vervan-
gen door vloeibaar vet. De onverza-
digde vetren kunnen onderverdeeld
worden in enkelvoudig onverzadigde
verren (olijfolie) en meervoudig
onverzadigde vetten, De oxidatiere-
acties, die leiden tor oMidatieve stres,
vinden vaak plaats in de wand van cal-
len waarbij wooral de meervoudig
onverzadigde wvetten gemakkelijk
geoxideerd kunnen worden, Daarom
i het gebruik van ofijfolie aan te beve-
len boven olien met meervoudig
onverzadigde wvetten, zoals zonne-
bloemelie of maisolie. De meervoudig
onverzadigde wvetten kunnen weer
onderverdeeld worden in omega-3
(visvetzuren) en omega-b verzuren
(linakouur). Hoewel beide scorten
vetziren essentieel zijn voor het
lichaam en door de voeding moeten
worden opgenomen, wordt het

L



steeds duldelijker dac een avermaac
aan omega-6 vetruren minder perond
iz en aanleiding geeft tot ontstekings-
reacties, terwijl de omega-3 vetzuren
deze juist tegen gaan. Daarom is de
Consumptie van omegi-3 verzuren
sterk aan te bevelen (lijnzaad, verte
wis].

Slotconclusie.

Hemochromatose patiénten kunmen
de ijzerinname beperken deoor aan-
dacht te besteden aan hun voedings.
patroon. Door ijzer-arme producren
te kiezen kan de tocale hoeveelheaid
ijzer in de voeding minstens met 50%
worden verlaapd. Als daarnaast nog
gelet wordt op producten die de
(jzeropnama in het lichaam verlagen
(vezels, thee, rode wijn, eiwitten) lkan
de opname van ijzer nogmaals met
circa 30% warden verdaagd. Dic heeft
als voordeel dat de ijzerbelasting van
het lichaam lager worde en er moge-
lijk minder aderiatingen nodig zullen
zijn om het ferriting gehaite laag te
houden.

Door gezond en matlg te eten en vol-
doende te bewegen kunnen tevens de

schadelijlee govolgen van teveal ijrer
in het lichaam bestreden worden. Let
hierbij met name op het eten van vol-
doende groente, fruit. en de goede
vetten. Voor een gezonde voeding
heeft hat Voadingscentrum recente-
lijle nigrwee richdijnen opgesteld in de
vorm van de "schijf van wijf".

Ik hoop dat deze richdijnen u hefpen
de ijzerstapeling en de schadelijke
govolgen hiervan te verminderen,
Macht u nog behoefte hebben voor
nadere uitleg dan kunt u contact opne-
fmaen via email {ehjm.jansen{@rivm.nl).
Yerder houd ik me aanbevolen om
uw ervaringen met voeding te verne-
M.

Samenvatting voedingsadviezen.
Eet geen producten met veel jjzer of
die de [jzeropname versterken, dus

- geen ontbijigranen die verrijke zipn

- gean rundvlees en orgaanviess

- geen vette happen

- matig met alcohol

- geen vit C (jus, fruit) bij de maaltijd
- geen met ijzer verrijkte producten
- goen supplementen met ijzer

Eet zoveel mogelijk jrerarme produc-

ten;

- kippen- of varkensvless, sommige
sojaproducten

- proente, sardappelen en peubvroch-
L

- fruit als tussendocrtje

- dranken

Eet voedingsmiddelen tijdens de maal-

thd die de ijzeropname

vertagen, roals

- producten met fytaten (volkoren-
brood, producten met vezels)

- producten met pelyfenclen (thee,
koffie, rode wijn)

- producten met eiwitten (maelk,
peulvruchren, soja)

Probeer tekorten te voorkomen van

anti-axidancen dus:

- eet veel groente, fruit en vezels

- get miet te vet en gevarieerd

- drink een glas rode wijn, thee of
melk bij de maatjd

= get 2w vette vishweek of andere
omega-3 vetzuren (hijnzazd)

- pebruik olijffolie in plaats van omega-
& vetzuren (zonnebloemolie, mais-
olle}

¥lk voel me als een auto die half op de handrem staat”
door Marieke PAARDEKOOPER, Bron: De Gelderiander

Bij de 45-jarige Scef Lemm wit
Zevenaar begonnen de klachten tien
faar gelodon,

Zijn chronische vermoeidheid en pijn-
lijke bovenbanen brachten hem bij de
huisarts, Maar niemand die hem al die
jaren kon vertellen wat hij had. De
huisarts piet, de internist niet en ook
de neurcloog niet.

De diagnose varieerde van beknelde
Tenuwen tot spierproblemen, of de
chronlsche vermoeidheidsziekte ME.
Pas in januari 2000 werd de diagnose
- wia een simpel bloedonderzoek -
gesteld. Voor het veertigste jaar kome
de ziekee zelden tot uiting.
Hemochromatose is een meestal
erfelijke  stofwisselingsaandoening
waarbij meer fzer uit het voedsel in
het flichaam wordt opgenomen dan
needig bs. Dit teveel aan ifzer wordc
opgeslagen in diverse organen en kan
lzsiden tot emnstige beschadiging en
zelfs functie-uitval van organen als het
hart of de laver

De ljrerstapelingsziekte hemochro-
matase is geen 2eldzame zickte, zoals
nog vaak wardt gedacht. Anno 2004
iz het de meest voorkomende arfelij-
ke aandoening bij mensen van Moord-
Eurcpese afkomst.

Lemms verhaal llustresrt al dat de
gevolgen zo divers kunmen zin, dat
medici vaak nisr. gespitst zign op de
magelijkheid van hemochromatose.
De ziekte wordt dharom vaak pas
geconstaceerd als her al ve laac is, Dat
kan leiden ot leverkanker, iImpoten-
tie, harcklachten, diabetes en reumati-
sche klacheen,

Cek bij Lemm heeft de ziekte een
zware tol gedist, Zijn vermoeidheids-
klachten bleven en hij kan nog slechts
beperkt bewegen, Mot name da spie-
ren en gewrichten in zijn handen en
benen zijn pijnlijk. Die voortdurende
piin vreet veel energie: hij voelt zich
als een auto die half op de handrem
staar: traag. Zijn kiachten zijn in de

L T

loop van de ujd cok verergerd. De
lzatste drie jaar werd znjn werk als
postbesteller bij TPG Post een steeds
grotere opgave, Tot het elnd 1999
echt niet meer ging. Hij kon nog net
voorkomen dat hij volledig in de
WAQD terecht kwam.

Olok tegen het onbegrip, de vooroor-
delen en de onwetendheid van zijn
directe cmgeving liep en loapt hij neg
vaak te hoop, Hij zou eens met de
maatschappelijlt werkster moaten
praten. Of zich wat meer tegen de
Tiekte moeten verzerten. Al die jaren
voor bakend werd dat hij hemochro-
matose had, had hij het gevoel dat hij
moest bewijzen dat hij wel degelijk
wat onder de leden had. De diagnose
was - hoe maar ook - bijna een
opluchting.

In januari 2001 was hij weer valdoen-
de hersteld om door middel van een
reintegratiecraject zjn werk voor
zo'n dertien uur per week op e pak-
ken, Een keer per week heeft hij the-

(]



rapie en hij sike dagelijls medicijnen
voor zipn schildkliar. Bij hemochroma-
rose |luidt de simpele behandeling:
aderlating. Lemm gaat dasrvoor nu
zo'n 2es keer per jaar naar het ziekan-
huis In Zijn woonplaats om een halve
liter bloed af te laten appen. De eer-
ste anderhali jaar zelfs viffendertig
keer,

De suders van Lemm waren beiden,
ronder dat ze het wisten drager van
het gen 282, Pas vanaf 1996 is bakend
dat dit gen, de veroorzaker is van de
riekre, Hemochromatose openbaart
zich alleen bij hen die de erfelijke
eigenschap van beide ouders hebben
meegekregen. Bij Lemm kwam door
een familiescreening aan het licht dat
ook zijn vijf jaar jongere broer aan de
ziekte lead.

Dr. DWW, Swinkels, als arts kinische
chemie verbonden aan het UMC 5t
Radboud In Mijmegen, pleit daarom

Aderduiag wi in Foepw tider s bopesc e nemsil bepe
! wen dpien, &Y bemochromizes biwis de Lherage e
ey posds enrmn

voor tijdige opsporing van da ziekta.
"Woor een breed bevolkingsonder-
zoek is er nog te weinig over de ziek-
te bekend. Wel zinvol vind ik families-
creening voor hoge risicogroepen.
Yan de mensen dus die Klachten heb-
ben die wijzen op de ziekte, of fami-
lieleden van mensan bi| wie de aan-
doening al is vastgesteld.” In het
Radboud is al enige tijd een pali opge-
zet voor mensen met hemochroma-
tose en een voor hun familieleden.
Momenteel is één op de tweehon-
derd mensen mogelijk patient. Eén op
de tien s drager van de Ziekte
"Inmiddels is her de meest voorko-
mende erfelijke aandoening” vertelt
Swinkels, Zij adviseert daarom artsen,
met name als de klachten, zoals chro-
nische vermoeidheid, gewrichtskiach-
ten en diabetes bij patiénten langer
duren en onverklaard blijven, alert te
zijn op hemochromatose.

Een leven lang ziek

Door Arwen Kleyngeld - Algemeen Dagblad, |10 november 2004,

Mensen met ean chronische
ziekte hebben niet alleen licha-
melijke klachten, maar vaak ook
sociale en psychische proble-

men.

Een groeiend aantal Mederianders
heeft st van chronische aandoenin-
gen - zoals reuma, astma, eczeem, dia-
betes, epilepsie - en psychische pro-
blemen. En omdat we owder worden,
gaat die stijging maar door. Immers,
ouderdom komt met gebreken.

Ook de beter wordende gezond-
heidszorg leide tor een stjging in het
aantal langdurig rieken, Steeds meer
mensen met ziekten die vroeger
dodelijlk waren, zoals kanker, aids en
bepaalde hartaandoeningen, blijven nu
leven, Dere mensen kunnen tegen-
woordig een vrij normaal leven lei-
den, zij het met beperkingen die de
ziekee met zich meebrengr. En dat is
niet altijd gemalkdoekijl.

Harry van de Wiel, hoogleraar
Gerondheidspsychologie aan  de
Rijksuniversiteit Groningen:
wChrenisch zieke mensen hebben nist
afiean te maken met lichamelijke pro-

blemen, maar krijgen ook last van
sociale en psychische problemen.
Mensen die minder kunnen, komen
minder wvaak buiten de deur. Hun
wereld wordt steeds  kleiner,
Bovendien voelen ze zich vaak schul-
dig, omdat ze naar hun gevoel in
gebrake blijven.”

Om dit gevoel te doorbreken hebben
chronisch zieke mensen ‘steun en
confrontatie’ nodig. meent Yan de
Wiel. ..Chronisch zielke mensen heb-
ben niet alleen te maken met lichame-
lijke problemen, maar krijgen ook last
van sociale en psychische problemen.
Met confrontatle wil hij zeggen dat
het besel moet doordringen dat het
leven hard is en dat de wereld er niet
is om jou te helpen, Door te leren
dat de wereld nist rechovaardig is, is
het voor mensen makkelijker om hun
ziekte te accepteren’”, legt Van de
Wiel uit . Die accepratie is wooral
afhankelijk van de steun die chronisch
zisken krijgen. Steun van een perscon
die warmte en aandacht schenkt en
goed kan luisteren. Een lotganoot bij-
voorbeeld,”

De standaard medische zorg zou vol-
gens de hoogleraar ook meer steun

moeten bieden, Medisch specialisten
focussen op het medische aspect
Wat kun je wal, wat kun je niet
Artsen rouden beter moeten worden
opgeleid in her omgaan met de psy-
chische en sociale gevolgen van een
Hiekte.

De maarschappi] is nog niet goed
ingesteld op mensen met sen chroni-
sche aandoening. Yan de Wiel denkt
dat een verandering in de maatschap-
plj vanuit de chronisch zieken zelf
moet komen. ,Geronde mensen
regeren de wereld en hebben geen
boodschap aan zieken. De mensen
met een chronische aandoening moe-
ten zélf voor verandering zorgen.
Succes in het verleden, kijk naar ras-
sendiscriminatie en vrouwenemanci-
patie, |= alvijd behaald vanuit de gedis-
erimineerde groep.”

Van de Wiel is hoopvol gestemd. De
emancipatie van de groep langdurig
zieken is al in gang gezec. Er is wetge-
ving die de zieken in maatschappij
beschermt en patiénten die bij de spe-
cialist komen zijn heel mondig. Dar
was 20 jaar geleden nog ondenlbaar,
Patiéneen kunnen keuzes maken, Ze
rijn minder slachtoffer, meer mens.”
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Ja, ik meld mij aan als:

Er iz verschillende informatie
beschikbaar voor leden en niec-
leden. U kunt bestellen door te bel-
ken met het secretariaat (z.o.2) of de
bon hieronder in te vullen en op te
SELPER,

De volgende brochures zijn

beschikbaar:

I. Hemochromatose

2, Hulp bij aderlaten

4. Aandachespuntenlijst

4, ljrerstapeling en voeding

3. Drie-lutkenStrocifolders

6. Hemochromatose en gewrichrs-
lkachten

Drrie-luikenStrooifolders zijn op aan-
vraag verkrijgbaar bij het secretariaat
(Z.0.L.).

Een lidmaatschap van de vereniging
lgopt van | januari ot en met

1| december van een jaar,
Dpzeggen van her hdmaatschap voor
I november van een kalenderjaar.

U Lid van de Hemochromatose Vereniging Mederland voor tenminste € 20,00 per jaar

- Gezinslid* van de Hemochromatose Vereniging Nederland voor tenminste € 25,00 per jaar
U Donateur van de Hemochromatose Yereniging Nedertand voor tenminste € 20.00 per jaar
U Wenst de informariebrochures te ontvangen (leden gratis) (2 =) & 5,00 / (ser =) € 10,00

Maam:

Adres:
Postcode:

Provinele:

Telefoonnr.:

Plaats:

Geboortedatum:

M

Dratum: L L

Handtekening:

< Ik betaal na ontvangst van de acceptgirokaart
< Hierbij machtig ik de Hemochromatose Vereniging Nederland om €

rekeningnummer

E-mail: (D

van mijn bank/giro

af te schrijven. Indien u niet akkoord gaat met het

afgeschreven bedrag kunt u het binnen 3ﬁngen lazen terugstorten bij uw bankigire
* Dan zijn alle leden van het gezin, inclusiel uzelf, woonachtiz op het oppegeven adres lid van de HVM



Karina Brooshooft 070 3523232
Jan Cox 0475 462711

Frans Heylen +32 (0)3 4809681

(Belgie)

Wil Keller 0347 372488
Cor van Tilborg 0162 433681

Wilma Mearleveld 020 63664693

Ria en Marius Straver 013 5331503

Jackie Srultjes 020 6597187
(desferalgebruik bij secundaire hemo-
chromatose)

Philip de Sterke per e-maik

pdesterkef@hermachromatase.nl

De website: www hemochramato-
zenl

Emmerik Offsecdrulkdkerij BY
Breda
076 560 12 11

Hemochromatose Vereniging
Medartand

Fandheuvel &6

490 HX Oosterhout

Telfax: +31 (0) 162433681

E-mail:
cv.tlborg@hemochromatose.nl
Internet: www. hemochromatosenl

Tel: (035) 672 26 &6

(op werkdagen van 10.00 - 13.30 wur)
Fax: (035) 672 26 &7

E-mail: infoi@juridischsteunpunt.nl
Adres:

Postbus 1724, 1200 BS Hilversum

[LZERwALZER is een kwartaaluitgave
van de Hemochromatose Yereniging
Medertand, de wvereniging heeft als
doel het behartigen van patientenbe-
kangen van mensen met hemochroma-
tose.

De eindverantwoordelifkheid wan de
||ZERwAJZER. ligt bij het bestuur van
de HVM., De verantwoordelijitheid
van de inhoud van de artikelen berust
bij de auteurs. Hoewel de inhoud van
de |[ZERwI|ZER met zeer veel Zorg is
samengesteld, aanvaardt de HYMN
geen enkele aansprakelijkheid voor
schade ontstaan door eventuele fou-
ten enfof envelkomenheden.
Overnemen van artkelen en medede-
lingen wit dit blad is enkel pacorioofd
na schriftelijke toestemming van het
bestuur van de HYI en met bronver-
melding.

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