l]ZERw

6, april 2005

NUMMER ’

b fiobou et in ower
- jaargang
Aderlaten - Tips 5
Verzekerd van de juiste vraag! &

Vervolg Ledenraadpleging 8

"™, De ijzerbalans,
is er een link tssen darm en lever?

10




INHOUD

Llit de bestusrskamer

e arbeldsangeschiltheid
opnieunw beoordesld: wat
kunt u verwachoen!

Lrigller rwemmen dan PediH
was #ijn doel Maar zover
fou het nosalt komen

Yan de redscoe

Aderlaten - Tips

Verzekerd van de juiste vraag!

Uit de bestuurskamer,

2005 heeft zich voor de HVMN met
heel wat plannen en plannetjes aange-
diend. Allereerst hadden we een
extra contactdag ingepland, In Bergen
op Zoom op zoek naar een locatie,
poed bereikbaar met auto en trein
etc. groot genoeg, maar moet ook
betaalbaar biijven, Mier zo makkelijk
te vinden een locatie die alle goede
dingen in zich had. Van een hotelbe-
heerder kreeg ik een tip. “De poort
van Antwearpen™ maar net |2 km ver-
der. Yoldoet asn alle verwachtingen.
Achteraf had |k het idee dat veel men-
sen dachten dat Rilland een buiten-
aardse onbereikbare plaats was. 57
Personen Inclusief sprekers etc, in
gen mooie zaal voor |50 personen.
Ve zijn druk bezig om brechure nr. &
t¢ ontwerpen, “Hemochromatoze in
de familie”. De Brochure is bijna zo
ver dat een laatste controle coor
onze medische adviseurs kan plaats-
vinden. U hoort nog van de geboorte-
dlatierm.

Wat voor mi| persoonlijk als een
struikelblok nazr voren kwam, waren
medische artikelen over diabetes,
gewrichtsklachten etc. in het Engels,
Mu hebben wi] behoorlijk wat ouders
leden die de Engelse taal niet machtig
zijn, ikzelf ook niet. kzelf ervaar het
als zeer storend als jemand mij een
artikel peeft met de opmerking "Geef
het maar aan |e arts die kan het wel
lezen”, alsof lkzelf niet mag weten wat
er in staat Yoor een wijftal artikelen
behoort dat binnenkort tot het verle-
den. Gewrichtsklachten, diabetes,
overleving, hartklachten en Porfyria
Cutanea Tarda Let echter wel op,
ondanks de bijgevoegde woordenlijst,
het zijn nog steeds artikelen met
moeilijlke medische woorden,

Door de groel van de vereniging, 909
leden, komt ock het moment dat men
zich moet afvragen: “Hoe nu verder”.
Hoe gaan we alle ken die gedaan
moeten worden verdelen, wie willen
ons daarbij helpen, hoe bereik je die
mensen en hoe ga je alles codrdine-
renf Door Dhr. Dijkers wordt een
meerjarenbeleidplan geschreven, Oolg
azn een eenvoudige profielschets
voor nieuwe bestwursleden worde

N\

pewerke, Tijdens de Algemene Leden-
vergadering, welke op 23 april worde
gehouden, hopen wij zover te zin u
een en ander te kunnen presenteren.
Met de groep specialistan uit Limburg,
die voorlichtingsdocumentatie aan
het veorbereiden zijn voor hun colle-
ga's. wil de HVIMN mogelijk gaan part-
ciperen om deze actie een landalijk
karakter te peven. VWi denken dan
azn de internisten, hemacologen, car-
diologen, reumatologen en keurings-
artsen, Wi| houden u op de hoogte,

Een ander heugelijl feit is de oprich-
ting van een “Werkgroep multidisci-
plinaire richtijn  hemachromatose”.
Deze werkgroep onder voorziter-
schap van Dr. Swinkels, is reeds
gestart met wat wij voor het gemak
noemen het “CBO protocel”, In het
protocol wordt omschreven hoe de
opsporing en behandeling van hemo-
chromatose zou moeten gebeuren.
Mamens de HVMN zal ondergetekende
de contactpersoon n voor deze

werkgroep.

Tot een volgende keer,
Cor van Tilborg

ELK Jr&R YEER
STERVEN 4500
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Uw arbeidsongeschiktheid opnieuw beoordeeld:
wat kunt u verwachten?

De regels voar de beoordeling van
arbeidsongeschiktheid zin per | okiober
2004 veranderd. De meeste mensen die
nu een WAD-, Wajong- of WAZ-uitkering
oftvangen, kmjgen de komends tweesn-
hailf joar te maken met een herbepprde-
fing volgens deze nieuwe regels Hel
UMWYV (Litvoeringsinstituut Werknemers-
verzekeringen) voert de herbeoordelingen
it e Zaf W herover bericht sturen, Er &
R KOs dat ¥ uw uitkering [gedeeltedi)
verfiest Tegeljkertjd worden de voste
tiidstippen voor herbeoordelingen afpe-
schaft

Bij de Helpdesk van het Breed Platform
Verzekerden en Werk komen steeds
meer vragen binnen over de verande-
ringen. Voor veel arbeidsongeschiloten
is niet duidelijk of de nicuwe regels
voor hen gelden, wac er nu precies
verandert, en wat zij kunnen verwach-
ten, Daarom wordt in dit artikel de
belangrijksce informatle over de herbe-

oordelingen op een rijtje gezer,

Voor wie gelden de nieuwe

regels?

De nieuwe regels gelden voor ieder-

een die voor het eerst een arbeidson-

peschiktheidsuitiering aanvraage. Ook

gelden de nieuwe regels voor mensen

die al een WAO, Wajong of WAZ-

uitkering ontvangen, behalve voaor;

* mensen geboren voor | juli | 949

* maensen waarvoor bij eerdere wijzi-
gingen in de regels voor de arbeids-
ongeschiktheidsbeoordeling uizon-
deringen zijn gemaakt.

Als u bij é&n van beide groepen hoort,

verandert de arbeidsongeschikcheids-

beoordeling voor u niet

Wanneer vinden de herbeoorde-

ling plaats!?

De herbeoordelingen nemen tweeén-

half jaar in beslag en vinden plaats op

basis van leeftijd:

* mensen geboren op of na | juli [956
worden becordeeld tussen | okto-
ber 2004 en 3| maart 200&;

* mensen geboren tussen | juli | 949
en | juli 1958, worden beoordesid
tussen | januari 2006 en 3| maart
2007.

Qak binnen dere perioden roept het
L'WY de jongste arbeidsongeschikien
in principe het eerst op. Zolang u niet
bent herbecordeeld en zolang uw
situatio pelijk blijft, verandart er niets
aan uw vitkering.

Afschaffing wvaste herbecorde-
lingsmomenten

YVanaf | okiober 2004 becordeelt het
UWYV uw arboidsongeschiktheid niet
meer elice vijf [aar, De vithering die u
wordt toegekend, krijgt u in principe
voor onbepaalde tijd, Dit wil niet zeg-
gen dat u helemaal nigr meer herbe-
oordeeld worde. Een herbeoordeling
kan namelijk nog wel plaatsvinden als
de verzekeringsarts of arbeidsdeskun-
dige dit nodig vinde. Of als u ar zelf om
vraagt, bijvoorbeeld omdat uw
gezondheidssituacie s veranderd. Als
u op basis van uw leeftijd of oude
rechten geen herbecordeling krijgt.
dan wordt u vanaf | oktober 2004
ook niet meer herbecordeald, tenzij
daar een concrete aanleiding voor is.

Wat verandert er in de beoorde-
ling door de verzekeringsarts?

Met zoals voorheen bekijkt de verze-
keringsarts van het LMY uw pezond-
heldsicacheen in relatie 1ot uw moge-
lijkheden om te werken, Als de verza-
keringsares heeft vastgesteld dat o
beperkingen heeft, maar dat er wel
mopgelijkheden zin om e werken,
warde u uitgenodigd voor een gesprek
met de arbeldsdeskundige, Als de arts
vindt dat u helemaal nlet meer kan
werken, vindt dic gesprek niet plaacs,
Tot nu toe werd u dan meteen volle-
dig arbeidsongeschikt  wverklaard,
Wolpens de nieuwe regels wordt er
overlegd of er gen tweede verzeke-
ringsarts naar uw stuade zal kijken.
Daarnaast verklaart het UWV u val-
gens de meuwe regels alleen volledig
arbeidsonpgeschikt  op  psychische
gronden als er sprake is van een ern-
stige psychische stoornis, waardoor u
niet meer goed voor uzell kunt zargen
en ook niet in staac bent persoonlijke,
famille- en werkrelatios te onderhou-
den. Stelt de vermekeringsarts bij u
geen ernstige psychische stoornis vast,

.I'I'I'H

dan geeft de verzekeringsarts aan wat
uw beperkingen zijn en krijgt u een
gesprek met de arbeidsdeskundige van
het LWV,

Wat verandert er In de beoorde-
ling van de arbeidsdeskundige?
De arbeidsdeskundige kijkt welke
funcries u theoretisch gezien met uw
beperkingen nog zou kunnen vervul-
len en wat u daarmee kunt verdienen.
Hij selectesrt daarvoor drie functies
uit een computersysteem. Bij het zoe-
ken van functies is een aantal zaken
pewifzigd, namelijkc
* De arbeidsdeskundige moet drie
functies vinden met elk drie arbeids-
plaatsen. Voorheen waren dat drie
functies met samen tenminste 30
arbeidsplaatsen en tenminste zeven
arbeidsplaatsen per funcrie
Er wordt geen rekening meer
gehouden met ontbrekende vaardig-
heden zoals geen Mederfands spre-
ken en verstaan of niet met een
computer  kuynnen  omgaan, De
arbeidsdeskundige mag functies
selecteren waarvoor u zich met
relatief weinig moeite en binnen zes
maandan kan kwalificeren, bijvoor-
beeld met een taal- of computercur-
sus.

Als u in deeltjd werkre, mag de

arbeidsdeskundige ook wvoltijdse

functies selecteren, tenzij de verze.
keringsarts u op medische gronden
een urenbeperking heeft pegeven,

+ Het arbeidspatroon (zoals ploegen-
dienst) speelc geen rol meer bij hat
selecteren van functies. Machtarbeid
{arbeid tussen 00.00 en 06.00 uur)
gelde niet als geschikr werk, tenzij u
dat al deed.

De arbeidsdeskundige zal met deze
nisuwe regels meer geschikre functies
kunnen wvinden dan voorheen, Hoe
hoger het loon van de functies die hat
arbeidskundig onderzoek oplevert,
hoe lager uw arbeidsongeschiktheids-
percentage.

De funcries die de arbeidsdeskundige
heeft geselecteerd spelen afleen een
rol bij het bepalen van uw arbeidson-
gaschiktheid. U hoeft niet op deze



functies te solliciteren. Misschien zijn
er niet eens vacatures voor de
genoemde functies,

Wat gebeurt er na de herbeoor-
deling?

Het is mogelijk dat u uw uitkering
door de herbecordeling met de
strengere. regels (gedeelelijk) ver-
lest. Als het UWWV beslist dat uw uit-
kering worde verlaagd of stopgezet,
dan gaat deze beslissing pas in twee
maanden nadat u de beslissing heeft
entvangen. Bent u (meer) arbeidsge-
schilke bevonden, dan is het LIWY van
mening dat u met arbeid een inkomen

kunt verdienan, U moet dan betaald
werk zoeken. Wanneer u hulp nodig
heeft bi| het aan de slag gaan, kan het
UWY een reintegratiebedrijf voor u
inschakelen, Als het u (nog) niet Jukt
am werk e vinden, kunt u een YWY
uithering aanvragen bij het Centrum
voor Werk en Inkomen [CWWI)
YWanneer u daarvoor niet in aanmer-
king komt, hebt u mogelijk recht op
een bijstandsuitkearing.

Meelte Huvenaars
il Breed Pladform Werzekerden en
Werk

Olkrober 2004

Heeft u nog vragen! Bel dan met de
Helpdesk wan het Breed Platform
Verzekerden en Werk, telafoon 020
4800 300. Bereikbaar op werkdagen
van 1200 — 2000 ver. OF kijk op
wwvwe. bpv.nl/hdindesx hrmi

Mesr informatie over de arbeidsonge-
schiktheidsbeoordeling kunt u ook
lezen in de brochure 'Beoordeling
Arbeidsongeschiktheid' van de
Landefijke Vereniging Arbeidsonge-
schikten en het Breed Platform
Verzekerden en Werl. Deze brochu-
re is vanaf half cktober verkrijgbaar
en online beschikbaar op www.bpv.nl

Mieuwe Pieter van de Hoogenband geveld door hemochromatose

Sneller zwemmen dan PvdH was zijn doel.

Maar zover zou het nooit komen.

Marco trainde 8 keer per week. Maar
dit bleek niet voldoende. Ma verloop
van tijd, Marco was wen |4 jaar,
wurd hij steeds vaker moe. Door de
verminderde energie ging het Twem-
men minder, Aangezien Marco op
Topniveau zwom werd hij al snel
daarverweren naar de huisares,

Deze constateerde dat er jets geks
aan de hand was. Zijn ferritinewaarde
was 1235 ugllk Ook de Transferrine
Verzadiging was ernstig verhoogd
{102%). De volgende arts, cen kinder-
arts uit Ede kon eea. alleen masr
bevestigen. Uiteindelijic kowam Marco
terecht bij de kinderhematoloog in

het Wilhelming Kinderziekenhuis,
Daar werd mer DMA-onderzoek in
2002 de uiteindelijke diagnose
gestedd. Marco bleek homozygoor te
zijn voor de C2E2Y mutatie (C2B2Y
++). Hemochromatose dus!

Meteen na deze uitslag werd er
gestart met de behandeling, adertaten.
In het begin was dit | keer per 2
weken 250 ml, toen wekelijks 250 ml
en daama wekelijks 300 ml, Ma onge-
veer | jaar en zo'n 40-30 aderlatingen
verder was Zijn ferritine gedaald ot
onder de 50 ug/l.

Op dit moment krijgt Marco nog
iedere 2 maanden een aderlating van

Van de redactie

¥i| zijn witeraard nog steeds erg blj
met ingestuurde patigntenverhalen of
ingevulde vragenlijsten.

Wi zlin ook geinteresseerd in lege
inktcartridges van uw printer en oude
mobiele telefoons.

U kunt ze infeveren op onze informa-
tiedagen!

Omdatr Toner-cartridges relatiel 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 weww parc-ink.nl
Wi zouden het zeer op prijs stellen
dat als u ze opstuurt maar &én van
deze bedrijven de bankgegevens van

Ll i

Hoogenband

400 mi. Zijn ferritine ligt nu rond de
30 wpl en de verzadiging die zelfs dic
jaar nog boven de 95% kg is nu einde-
lijle onder de 45% gezake.

Alle familieleden werden [ngelicht
omtrent de situatie. DNA-onderzoek
werd niet geadviseerd door de kii-
nisch geneticus van het UMCLL
Mareco's zus mag, als ze dat zelf wil, cp
haar achtiende jaar een DMA onder-
zoek aanvragen, Ze is nu pas |4 jaar.

Marco leidt nu een rustig leventje,
zoals de meeste tiepers. een echte
PvdH zal hij niec meer worden.

de HVMN invilt Posthank 8408045
iy, HYM).

’ orbeeld von ipmerosdsdes

Redactie |JZERwIJZER,
Zandheuvel &6,

45901 HX Ocsterhout

E-rmail:
iperwijzeri@hemochromatose.nl

...



Aderfaten - Tips

“Als je kennis hebt, laat anderen er dan
hun voordeel mee doen® Winston Churchill

Dioor: lim Hines

De afgelopen 25 joor hebben vele ver-
pleegkundigen en potiénten hun idecén
over het oderloten met mi pedeeld.
Deze hierbij opgedane kennis heefi et
aderiaten voor mij beter verdraaghboar en

minder bifrilik pemaoakt

Ik vond het nu de goede tijd om deze
ideeén met iederean te delen. Vele
van deze hints zijn niets meer dan het
goede owde “geronde wersmnd”, Als
u favoriete verple(e)glstier nog niet
op de hoopte is van deze technieken,
alstublieft breng ze op de hoogte.

ke moet erbi] zeggen dat ik nog steeds
leer, maar het i mijn hoop dat in
ieder geval édn van deze simpele
ideeén zal helpen om de ijzerwaarden
onder contrele te  houden,
Anderzijds, als u een idee hebt ont-
dekt dat anderen kan helpen, schrijft
u dan maar de I[ZERwI|ZER zodat het
met anderen gedeeld kan worden.

Tip I: Eis dat v&dr iedere aderla-
ting tijdens de onderhoudsperio-
de het hemoglobine (Hb) geme-
ton wordt.
De Hb waarde Is met een eenvoudige
test te meten, meestal met een kieine
naaldprik in een vinger. Deze meting
is simpelweg een controle om e
voorkomen dat men onnodig en
F i  ongewenst  een
bloedarmoeda
oploocpt door de
adarlating. Het
herstellen  van

&80 anamie kam
erg frustrerend
zijn, denk
alleen maar aan
ernstige  wvar-
miceidheid.
Vifaaram waar-
schuw & hier-
voor! |k hoor
en lees nog
steeds regel
matig dat er byj
het aderlaten de meting voor het Hb
wordt pedaan door deze nz de ader-
lating te meten. Een buisje bloed
wordt hierbij gevuld uit de slang die
naar de bloedzak gaat Hieruic wor-
den dan de bloedwaarden pemeten,
Prima idee, om sen extra prik in de
arm te voorkomen, maar dit gaat niec
op voor de metng van het Hb.
Immers als men voor de aderlating al
een lichte blcedarmeoede heeft, worde
het een stuk erper ma de aderlating.
Vandaar dan ook min vaste regel
Geen Hb, geen aderlating.

Tip 1: Stel vast wat Uw laapste
waarde voor het Hb mag zijn.
"MNormaalwaarden” oftewel de laag-
ste en hoogste waarde die nog
“goad” Tijn voor alle bloadrasten zijn
gebaseerd op startistische gegevens
geldend voor de gehele bevolking.
Daarnaast kunnen deze waarden ver-
schillen van laboratorium ot labora-
torium,

Bijgevalg witt u waten welke laagste
limiet woor de Hb waarde het besee |3
voor o pedurende de cnderhoudsfa-
se. De standaard laagste waarde voor
Hb die wordt gegewen zijn een erg
goede richtlijn, maar dit wil niet mer-
een fegeen dat re ook helemaal op u
toepasbaar zijn.

Hoe L) zich voelt voor ellke aderfating
en hoe lang het duurt om zich na de
aderlating zich hier weer van te her-
stellen zijn in het algemeen een goede
indicatic om de lbagste waarde voor
het Hb te bepalen. Als Uw Hb resul-
taat en hoe U zich voelt niet met deze
laagste waarde overeenkomen, dan

*.lb'l

heeft u de optie om de behandeling
uic te steflen tot de waarden weer in
orde ijn. (U kunt deze waarde het
beste overleggen met uw arts (redac-
tie))!

Als vaorbeeld: [k heb over een lange-
re tijd vastgesteld dat mijn laagsee Hb
limiet 84 mmalil is, In mijn Tiekenhuls
voert men nog een aderiating uit bij
een Hb van 7.8 mmol/l. lk heb ont-
dekt dat als er bij mij een aderlating
wordt vitpevoerd met een Hb waarde
fager dan 8.4 mmelll dat het herstel-
len van een aderlating veel langer
duurt. Ik voel mij dan rondweg brak
minstens tot een week na de aderla-
ting. In tegenstelling: als mijn Hb rond
de 8.6 ligt voel ik mij veal sneller weer
beter. In het begin van de behandeling
ging ik naar huis, deed een dutje en
ging de volgende dag weer naar mijn
werk, met wainig of geen negatieve
effecten, Maar nu ik war ouder ben,
duurt het herstel 2 ot 4 dagen.

Hoe kwam ik tot deze specifieke
waarden! Ik registreerde al mijn aan
het bloed gerelateerde bboratorium-
waarden en aderlatingen en notecrde
mijn fysieke conditie voor en na iede-
re aderlating. Her is dus befangrijk om
een soort van digboek bij te houden
om Zo de voor U acceptabele [imiet-
waarden te weten t¢ komen (dit kunt
u goen miby, de brochure “aderla-
ten” of matwuriijk in het Digitiale
Ervaringen Drossier (DED) (radactie)).
Maar ik moet U waarschuwen! Dic
voorbeeld geld: alleen voor mip U
moet de limietwaarden proefonder-
vindelijk voor Uzelf bepalen. Onthoud
dat ieder individu anders is.

Gerond verstand zegt dat door het
voorkomen van een anemie, extra
medische problemen voorkomen
kisnnen worden.

Tip 3: Behoud Uw aderen

Het behoud van uw aderen is essenti-
eel om ervoor te rorgen dat de
levenslange behandeling van thera-
peutisch aderlaten kan worden uitge-
voerd. Het Is net zo Uw eigen verant-
woording als van diegene die de ader-



lating  uwitvoert.
Echiar als |e
zoveel wverhuisd
al in min geval de
afgelopen 25 jaar,
dan is het vooral
Uw eigen verant-
woordelijkheid!

Het allerbelang-
rijkste is hat om
de plaats van aan-

prikken te wisselen. Het wisselen
geeft de aangeprikte plaats de gele-
genheid om te helen en zal de niet te
ontkomen verlittekening vertragen
die ontstaat door frequent aanprik-
ken. Zodra er meer littekens zijn zal
het inbrengen van een naald moeilij-
ker zijn. Daarom zou het doel moe-
ten zijn om verlictekening zo lang als
mogelik uit te stellen,

Meestal zal men aan de binnenkant

Verzekerd van de juiste vraag!
Micuwe gezondheidsvragenlijst bij afsluiten van een verzekering

Een huis kopen of een bedrljf beginnen?
Alles begint met ambitie. Helaas kan het
zo zijn dat uw pezondheid uw plannen in
de weg stoat. Een werzekering ofsluiten
tegen gunstige voorwaoarden is niet voor
jedereen wepgelepd Als u een verzeke-
ring afstult, moet u wogen over uw
gezondheid beantwoorden. Over wat een
verzekeraar wel of niet mag vragen zijn
anfangs nievwe afsproken gemoakL In
dit artikel zatten we de afspraken voor u
ap een ri

Nieuwe ofspraken over de gerond-
Als u een particuliere arbeidsenge-

& 22.000 in de volgende jaren,
Voordelen voor consumenten
Vaor consumenten is er eehn asntal
voordelen;

Vragen maar uw gezondheid zijn

specifieker geformuleerd, zodat
duidelijk is naar welke aandoenin-
gen er precies gevraagd wordt,

- Door middel van een stroomdia-
gram worde gerichtheid van vra-
gen bevorderd.

- De vragen over ziektes in de fami-
lie zijn beperkt tot 4 aandoenin-
gen. Dic zijn diabetes (suikerziek-
te), hart- en vaarziekten. kiachten
van psychische aard en hoge
bloeddruk. Onder familie wordt
verstaan: ouders, kinderen, broers
of zussen.

- Vragen naar eerdere ervaringan

met verzekeraars (zoals een afwij-

zing) mogen nier gesteld worden.

Deze vraag kan nog wel voorko-

men op het aanvraagformulier.

Verzekeraars mogen wel minder,

maar niet meer vragen stellen dan

in de modelgerondheidsverklaring

het Verbond van Verzekeraars en de
KNMG over de Wet op de medische
keuringen. In dat overleg is ook
gesproken over de pezondheidsver-

van de eliecboog in het midden aan-
prikken. Een alternatieve phats ligt er
net maast. Conclusie: Met 2 armen
heeft men in totaal 4 aanprikplaatsen
wagr men tussen kan wisselen.

(Het volgende deel in de volgende
I|ZERwIJZER)

Redactie oy Hines s wripwiger b3 sen Ameriasrs poststes-
ve renqing Tron Duorders bmnes|

klaring. Uit praktijverhalen die bin-
nenlowamen bij de Helpdesk wvan het
BPVEWY bleek dat bepaalde vragen bij
consumenten onduidelijikheid ople-
verden. Ook vroegen bellers zich af
of sommige wvragen wel relevant
waren. Op basis van het overleg heeft
het Verbond van Verzekeraars de
gezondheidsverklaring aangepast.

Wat is uw mening over de pezondheids-
vrogen? Doe mee aan ons onderzoek!
Gebruiken alle verzekeraars ook
inderdaad dere wvragenlijst! En hoe
ervaart u als consument hee invullen
ervan! Zijn de vragen helder genoeg
of sman er nog steeds vragen op die
onduidelijk zijn of niet relevant! Om
daar achter te komen vragen wij u om
mee te doen aan een onderzoek dat
wi| doen in samenwerking metr de
Consumentenbond,

VYragen! Bel onze Helpdesk
Heeft nog u vragen aver het invullen
van de gezondheidsverklaring of over
het afsluiten van een verzekering! Bel
voor informatie en advies onze
Helpdesk (020-4800300 van 12:00 tat
20:00 uwur) of stel u vraag per maik
helpdeski@bpv.nl. Ook kunt u bij de
Helpdesk terecht voor het aanvragen
van onze vernieuwde brochure “Bent
u verzekerd van een verzekering!”

Marjon Schoneveld

@ Breed Pladorm Verzekerden en
Werk

okiober 2004
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Vioxx terug in de apotheek?

Eind vonige week besloot een groep
experts in opdracht van de Amerikaanse
geneesmiddelenautoriteitan fde Food
and Drug Administration of FDA) dot wat
hen betreft rofecoxib (Vinxx) terug in de
schappen van de opotheek kon komen
Producent Merck had vorig joar novem-
ber besloten haar medicin wereldwiid wit
de handel te nemen vanwepe het relotief
grate risico of bilwerkingen van het hart
Dok de andere coxibs mogen van de
commissie blijven: cefecoxib [Celebrex)
en voldeconlh (Bextra). Meestal neemt
de FDA het advies von door haar inpe-

Betakent dit dat de coxibs dus
veilig zijn en dat iedereen ze
weer kan gebruiken?

Dat laatste is zeker niet het geval,
maar men wil eerst nog meer ander-
roek zien Van de coxibes gesft Vieno:
waarschijnlijk het grootsee risico, is er
te weinig bekend over Bextra om veel
zinvols over de risico’s te zeggen en
rouden de risico’s van Celebrex als
men zich aan de gebruikelijke desis
houdt {minder dan 200mg per dag)
wel eens mee kunnen vallen, Wel wil
de commissie dat er duidelijfle waar-
schuwingen komen op de verpakking
van deze medicijnen, Maar die moe-
ten er ook komen op de verpakking

van 20 oudere nsaid's, wanc wic
onderzoek blijkc dat die ook niet zo
geweldig voor het hart zijn. Dac geldt
dan weer niet voor Aspirine [acecyl-
salicytzuur ) {dat slikken veal mensen
zelfs om hartprobiemen te voorke-
men) en voor naproxen dat oplings
ook al slecht in het nieuws kwam, Het
onderzoek dar laac zien dat naproxen
meer dan een verantwoord risico
geeft zou volgens de commissie van
anvaldoende kwaliteit zijn.

Miemand weet nog wat dit betekent
voor de enorme schadeckims tegen
de makers wvan Viexx, Cok In
Mederland hebben honderden slacht-
offers en nabesmanden van slachoof-
fers een klacht tegen het bedrijf inge-
diend. Betelent zo'n uitspraak van de
FOA mu dat het bedrijf toch niet hele-
maal verantwoordelijk is voor moge-
lijke schade! De klacht richt zich ech-
ter voornamelik op het feit dat
onderzoeken die ook aan Merck
bekend waren al veel eerder lieten
tien dat er in ieder geval duidelijke
waarschuwingen bij het pebruik

moesten komen. Dat gold zeker voor
de verkoop van het middel zonder
recept. zoals die in de Werenigde
Staten bestond. Merck west overi.
gens nog niet of het Viexx terug op
de marke zal brengen.

Voor gebruikers wvan pijnstllers en
reurnamiddelen is er door de ontwik-
kelingen in de V5 eigenlijk nog nier zo
veel meer duidefijkheid gekomen. De
beslissingen binnen de commissie
waren bepaald niet eensgezind.
Twiffel blijfe, net als de vraag om meer
onderzoek. In de rest van de wereld
worden de ontwikkelingen nauwgezet
gevolgd en meestal hebben ze geval-
gen voor de maatrégelen die men
neemt.

WYoor het zo ver is zijn een paar din-
gen die je moet onthouden, Als |e
geen nsald nodig hebt gebruk dan
paracetamol. Erg veel mensen komen
daar heel goed mee vit Bedenk ook
dat als jo geen maagklachten hebt je
helemaal geen coxib nodig hebt en
dat je dus helemaal niet hoeft te pie-
keren of je het nu wel of nier zou
maeten slikken.

Voor meer up-to-date informa-
tie over uw eigen specifieke situ-
atie: raadpleeg uw arts!

bkt danim J4.02.2005
Beprr Achmisg benith
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Vervolg ledenraadpleging

Hieronder deel 4 over de resultaten van de ledenroodpleging. (Deel |, 2 en 2 in JZERWI[ZER Z, 3 en 4 van verig jaar).

Klachten

Het blijkt dat na de diagnose maar bij
weinigen de klachten over zijn en dat
bij een groot deel de klachten zijn ver-
anderd.
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3.4% zijn de kiachten over
32% verminderen de klachten
33% zijn toegenoman

32% zin anders geworden

Multivitamine preparaten

Bij een gezonde voeding is het gebruik
van multivitamine preparaten niet
nodig. Meer over (gezonde) voading
bij hemochromatose o.a. in de vorige
JZERWIJZER en de brochure
“lzerstapeling en voeding” van de
HVM,

Gebrulk multivitamine preparaten
10
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Moche u toch een multivitaminepre-
paraat willen gebruiken dan is er een
ronder jjrer aan te bevelen. Ons zijn
bekend: Orthica: Green multiple:;
Mutramin: Bio Multiplus, Fe en Cu vrij;
Solgar: Solovite en sinds kort is ons
bekend: Axium Muld Man. Bi| een
keuze hieruit zou je moeten kijken
maar alle ingrediénten en o.a. in over-
weging nemen dat er liever niet al te
veel vitamine C (en overmatige hoe-
veelheden van andere vitamines) in zit
en ook wat betreft de verschillende
mineralen niet te grote hoeveelheden
in zitten. Mijn persoonlijke conclusie:
Orthica: Green multiple komt het
beste uit de bus.

Hemochromatose Vereniging Mederland

Beroekt site HYMN

555
&l
|
W jl
40 | Mee
EL B Mees, geen interesse
20 O Mes, pean computer
1]
Mes, i
% g m gean inparnet

De website van de HYM wordt door veel leden (regelmatig) bezacht.
Zoals in de tabel hieronder te zien is heeft ook meer dan een kwart van de
ledan de HVM via intarnet gevonden.

Op de hoogte gekomen van het bestaan van de HYM via:
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Oak de IJZERwI|ZER blijlkt veel pele-
zEn te wordean.

Dee vraag werd gesteld of de contribu-
tiebijdrage van de Hemochromatose
Vereniging Mederland wordt vergoed
doar het ziekenfonds of de verzeke-
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Die becordeling van de |[ZERwIZER i
te zien in de volgende figuur.
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Naar het ziekenhuis? Let op uw zaak!

Een heupoperatie, het aanbrengen
van een nieuwe knig, de behandeling
van een liesbreuk, diabetes, hernéa of
nierstenen. Allemaal zaken die in het
ziekenhuis gebeuren. Jaarlijks hebben
veel patiénten baac bij deze behande-
ingen. YWanaf | januari 2005 worden
deze en andere wveel voorkomende
behandelingan ondergebracht in
zogenaamde diagnose behandel com-
binaties (DBC's). Dit is een nieuwe
methode van financiering van de zie-
kenhuiszorg. Een groot aantal behan-
delingen vak onder de nieuwe (DBC)
systomatick. YWat gaat er veranderen?
Wanr moet U alert op Zin wanneer u
gén van de veel voorkemende behan-
delingen moet ondergaan?

Het gaat o Keshreok, spataderen, dio-
betes meitus (b volwassenen en kinde-
ren), operatie von keel - of neusamands
len, borstverkieining, behandeffng van
boarmoederhalsafwijkingen, incontinen-
tie bij vrouwen, staar, hernig, ficht, verstij-
ving von wervels door reuma, heupopera-
ties, knieoperaties, sommige maagdarm-
operaties, behandeling van chronische
bovenbuikklachten (dyspepsie), blaas-
operaties, niersteenbehandelingen, wre-
tersteen behandeling. en interstiticle fon-
Eaandosmingen.

Ce Chronisch zieken en Gehan-
dicapten Raad Mederland {CG-Raad)
heeft veel kritiek geuit op deze 'ver-
nieuwing' in de ziekenhuiszorg.
Yooral omdat het ernaar vitziet dat
die veranderingen in het nadeel van
de patiént viowerken.

D& verantwoordelijke minister van
VWS, Hoogervorst, laat zich op dic
punt echter op geen enkele wijze
beinviceden door kritiek. Vandaar dat
de nieuwe systematiek van diagnose
behandel combinaties (DBC's) - al
vanaf | januari een feit is.

Welke werschillen merk je als
patiént, wanneer je ziekenhuis-
zorg nodig hebt!

Huaal vaak zul je weinig of niets mer-
ken, Voor negentiy procent van de
titkenhuiszorg verandert er niets.
Het zickenhuis behandelt en de ziek-
telastenverzekeraar betaalt. Maar
voor @en aantal - juist veel voorko-

mende - behandelingen verandert er
vegl, Die zorg valt voortaan onder
de DBC's. Ziektekostenverzekeraars
moeten voor vergosding van deze
behandelingen afspraken vastleggen
met ziekenhuizen. Gaat v naar een
riekenhuis waarmees uw verzekeraar
zo'n afspraak heeft pemaaks, dan is er
niets aan de hand, Maar LET OP! Het
5 poed mogelijk dat het ziekenhuis
van uw keuze geen afspraken heeft
gemaake mer uw verzekeraar, In dac
geval kunt u mogelijk te maken krijgen
met gen bijbetaling,

Hoe kom je aan de weet met
welk ziekenhuis je verzekeraar
afspraken heeft gemaakt?

In ieder geval is uw zorgverzekeraar
verantwoordelijk *voor het tjdig en
goed informeren van wverzekerden'
Dit is eon tamelijk vage omschrijving.
want je leest hier niet uit af dat verze-
keraars echt verplicht zijn alle verze-
kerden op de hoogte te stellen.
YWanneer U te maken krijgt met een
behandeling die onder de DBC's valt,
kunt u contact OPRemen mMek uw yer-
zekeraar, Deze MOET u dan informa-
tie geven over met welke ziekenhui-
zen contracten zijn afgesloten. Cok
de zorgzanbieders (= ziekenhulzen)
zipn verplicht om patiénten die hierom
vragen te informeren over verzeke-
raars waarmee zij contracten hebben
afgesloten. Het is dus belangrijk dat je
als patiént. voor de behandeling, zelf
het initiatief neamt en vraagr hoe her
2L Met contracien,

Woat kun je doen als je verzeke-
raar geen contract heeft afgesio-
ten met het ziekenhuis van je
keuze!

Yolgens de theorie van miniscer
Hoogervorst heeft de patiéne alle
keuzevrijheid om van verzekeraar te
veranderen. Want daar gaar het de
minister om: keuzevrijheid. Het
meest gemakkelijke antwoord luide
dus: gaat u maar op zoek sen andere
verzekeraar. Maar hier schuilc sen
al:l'-derr.l'e onder het gras! Vanneer u
behalve een standaardpakket ook aen
aanvullende verzekering wilt afsluiten,
gelden er allerlel beperkingen en woe-
Iatingsl:.riteria wanneer u  bijvoor-

L

beeld een chronische ziekte of handi-
cap hebt Die veelgeprezen keuzevrij-
haid is lang niet voor iedereen even
groot. ..

Bovendien kun je je afvragen of er in
zo'n geval nog wel de tijd is om e kie-
zen en eventusel e veranderen van
verzekeraar. Meestal is de behande-
bing immers hard nodig.

Wanneer u toch besiuit voor beharn-
deling in het ziekenhuis van uw keuze,
ondanks dat uw wverzekeraar daar
geen contract mee heeft afgesloten,
dan krijgt u te maken met restitutie
(=teruggave van een bepaald bedrag).
U betaalt dan voor het gedeelte wan
de behandeling dat de zorgverzeke-
raar nier vergoedt Elk ziekenfonds
szelt zeff de hoogte van de vergoeding

WaAST,

Zitten er nog andere nadelen
aan het nieuwe Systeem van
DBC's?

De CG-Raad vreest dat er ook nade-
len aan het DBEC-systeem kleven in de
sfeer van privacy van persoonsgege-
vens, De meeste verzekerden zijn al
stecht op de hoogte van wie welke
informatie over hun gerondheid in
kan zien en hoe die informatie-vitwis-
seling plaatsvindt. Mu komt de DBC-
systematiek erbij. Alle rekeningen
voor de betrokken behandelingen
maeten volledig gespecificeerd wor-
den uitgeschreven. Dat betekent met
alle informatie over diagnose, behan-
deding, medicijngebruik etc. Behan-
dedaars moaten zich houden aan een
geheimhoudingspliche. Matuurdijk heb-
ben vergekeraars in dit verband gege-
vens nadig, bijvoorbeeld om declara-
ties te kunnen betalen. Maar de aard
en de gevraagde hoavealheid informa-
te maken het mogelijk dac door deze
manier van informatie- uitwisseling
privacygevoelige gegevens verspraid
kunnen worden,

De minister peeft zels toe dat er
afigewenste privacy-aspecten kunnen
ontstaan bij uitbreiding van het aantal
DBC's. Hij denkt nog na ovar een
oplessing, Er bestaat in de tussentijd
geen wettelijk kader dat DBC-infor-
matie tussen ziekenhuizen en verze-
keraars mogelijk maake De minister



veronderstelt dat 'de patiént toe-
stemt in deze uiteisseling van pege-

YEMS .

Wordt de kwaliteit van de zTorg
hier beter van!?

Minister Hoogervorst denkt dat zie-
kenhuizen beter werk afleveren als ze
onderling gaan concurreren om con-
tracten met (zoveel mogelijk) zorg-
verzekeraars, YWant die zorgverzeke-
raars moeten namens en voor hun

klanten onderhandelen met de zie-
kenhuizen, ook over de kwealitelt wan
de zorg. Dic lijkt positief voor de kwa-
fiteit van de ziekenhuiszorg,

Maar er wordt ook een prijpenshg
geleverd. De vraag luide straks mis-
schien wel: Wie levert de goedkoop-
ste  heupoperatie! Welk ziekenhuis
helpt mensen het snelst af van hun
spataderen! Hoe zwaar weegt dan de
kwaliteit nog op tegen een snelle en
goedicope behandeling! Gaan snel,

poedkoop en goed in dit verband
samen! De CG-Raad beowijfelr dic
De nabije toekomst zal vitwijzen hoe
het met de kwaliteit van de DBC's is
gesteld.

Woor meer informatie kunt u kijken
op de site van het College Tarieven
Gerondheidsrorg wiww .ctg-raionl of
op www.dbczorgnl en wwow, zorgver-
zekeraars.nl

De ijzerbalans, is er een link tussen darm en lever ?

H.G. Kreeftenberg

In één van de meest vooroanstodnde
medische tidschriften, de New England
Jowrnal of Medicine, is vorig joar een
prochtig overzicht verschenen van de
huidipe stand van zeken op het gebied
van da hemochramatose, [k zal trachien
een podr intéressanie aspecten in begri-
pelijke termen toe te fchten. Eén van de
fascinerende  ontdekkingen s die van
hepcidine, een eiwit, gevormd in de lever,
dot de opname van {zZer uit de darm
remt Het i 0.0 verhoogd bij chronische
pntstekingen an daar wellicht verant-
woordelifk voor de hioedarmoede die don
ontstaar. Een defacte functie echter feidi
julst weer tot fzerstapefing in orgomen
als de lever. Het is niet onmogefik dot
een abnormale hepeidineregulatie ook
verantvwaordelijk iz voor de grote variotic
in ernst van de oandoening bij patiénten
die homozygoat zijn voor hemochroma-
TOSE.

De ijzerstofwisseling in grote [ij-
nen

In totaal bevindc zich in het lichaam
van een gezonde volwassene onge-
voer 4000 mg ijzer. Hiervan circuleert
2500 g in hemogiobine (Hb) in de
rode bloedeellen (erytrocyten), die
het zuurstoftransport verzorgen.
Ongeveer 500 mg zit in spieren en de
rest i reservevoorraad, waarvan het
merendeel i gelokalizeerd in lever,
milt en beenmerg. De rode bloedcel
gaat ongeveer |20 dagen mee en
worde dan opgegeten door speciale
afbraskeellen in de milt {macrofagen).
Het vrijkaomende ljzer wordt bewaard

rn

in deze cellen en weer gebruikt bij de
aanmazk van nieww Hb in het blaed-
vormende beenmerg. Door dit effi-
ciénte mechanisme gaat er maar één
tor twee mg ijzer per dag verloren en
dat kan vanuit de voeding weer wor-
den aangevuld.

Bloed bestaat, zoals waarschijniijk
bekend, voor de helft wit cellen en
voor de helft uit plasma, warer met
opgeloste zouten en elwicten als albu-
mine an globuline. ljzer i in plasma
oploshaar dank 2| de binding aan hec
transporteiwit transferrine. In 500 mi
bloed is er dus ongeveer 250 ml aan
rode cellen, die 250 mg ijzer bevatten,
en 250 ml plasma. Hierin zit echter
maar heel weinig ijzer, aan transfarri-
ne gebanden, Toch gaat alle transport
en de vicwisseling van jjzer tussen de
circulatie en de weefsels via deze
transferrinefractie, in totzal ongeveer
3 mg.

De transportcapaciteic (totale ijzer-
bindingscapaciteit) wordt meestal
manr voor een desl benut, de verza-
diging (saturatie) is normaal zo'n 30
%. Aan het celopperviak bevinden
zich slulswachters. de transferrinere-
ceptoren, die zorgen dat het ijzer in
de cel peimporteerd worde, Per dag
wordt ongeveer 20 mg ijzer vervoerd,
wvoornamelijlk van en naar het been-
merg. Per dag wordt de plasmaijzer-
pool dus vier keer vervangen. In de
cellen wordt ijzer opgeslagen in ferri-
ting, het belangrijkste opslagwit, dat
de cel beschermt tegen de schadelijke
gevolgen van vrij ijzer. Als in een cel
erg veel ferritine met fjzer aanwezig is

[ IR

ontstaan er grotere klontjes. Die kun-
Fiem we dan met éan microscoop Zien
in ean beenmerg- of een leverbiopsia
als hemosiderine, na kleuring met
Berfijns Blauw. De productie wan
gransferrine en transferrine-recept-
oren neemt toe bl een tekort aan
ijzer en die van ferriting neemt toe bij
een overmaat aan kzer. Een kleine
hoeveeltheid van deze nieuwgevormde
ferriting {apoferriting) verschijnt in
het plasma. Door dit te meten krijgen
we een aardige weerspiegeling van de
hoeveelheid ijzer die In de voorraden
aanwezig 5. Een normale concentra-
tie van 50 tot 100 microgram/licer
correspondeert met 300-1000 mg
ijzer in de depors,
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Figuur . Vereenvoudigd schema
van de normale ijzerstofwisseling.

In deze figuur is te zien dat dopefjks
ongeveer 20 mg jzer door hat plasma
wordt vervoerd noor de aanmookploot-
sen von rode Bloedeelen in het been-

merg (erythrocyte production in bane



marrow). Dit fzer & afkomstp uit de
vooraden inood e fever (ongeveer
000 mg). De vosrraden worden op peil
gehouden met het jzer dat wij komt bi
de ofbrook van oude rode bloedcelen
(erythrocyte  destruction by mocropha-
gesl, Per dag word! een klein verffes van
I-2 mg aongevuld door opnome it het
voedsel, Bl hemochromotose 5 deze
ophame ohgevésr 3 mg per dog, dus
meer dan strkl nodig is, Zodot een stape-
fing ontstaat

De opname van ijzer in de darm,
de absorptie

De opname van ijzer uit het voedsel
vindt vooral plaats in de twaalfvingeri-
ge darm, het duodenum. De darm is
over de gehele lengre bellead met
een speciale cellaag, de mucosa. die
bovendien erg geplooid is, met dalen
{crypten) en toppen (villi), waardoor
het opperviak en dus de capaciteit om
water en wvoedingsscoffen op te
nemen, sterk wvergroot wordt
Bovendien heeft de celmembraan azn
de kant van de darmholte {lumen) ook
weer plooitjes (microvilli). Darm-
mucosacedlen, ook wel enterocyten
genoemd, leven maar enkele dagen.
Ze worden In de cryptes gevormd
door celdeling en schuiven geleidelijk
door naar boven naar de villi, om
daarma te worden afgestoten. De
mucosacelwand heeft dus aan de
bovenkant (apicaal) contact met de
darminhoud, aan de zijkant (lateraal)
met de buurcellen en 3an de onder-
kant (basaal) met her binnenste van de
darmwand. Hier lopen bloed- en lym-
fevaten, die de voedingsstoffen verder
vervoeran, eerst naar de lever, en ver-
volgens door het hele vaatstelsel l|zer
wordt dus eerst in de darmcel opge-
nomen en vervolgens via de basolate-
rale membraan uit de cel maar de
boedbaan vervoerd, In feite worde in
de cellen van de crypren al vastgelegd
(geprogrammeerd) hoe de ijzerbe-
hoefte is en hoeveel moet worden
epgenomen in de blcedbaan, Achter-
gebleven niet opgenomen ljzer ver-
dwijnt metr de aan de toppen afge-
scheiden cellen In de ontlasting. Dit
regelmechanisme voorkomt dus dat
ar in de normale situatie teveel worde
opgenomen, Yan de 15 mg ijzer in de
dagelijkse voading wordt ongeveer |0
% in de mucosacel opgenomen en van

ijzer in viees (hemoglobine en myoglo-
bine}) 30 %. De biologische beschik-
baarheid is hierbi dus groter. Zoals U
wel bekend zal zijn is bij hemochroma-
tose de “thermostaat” te hoog afge-
steld en wordt per dag meer dan de
gebruikelijka | tot 2 mg ijzer opgeno-
men. Het is nog steeds niet opgehel-
derd hoe de mucesacellen da informa-
tie ontvangen, Yvel weten we dar de
hoogte van de ijzervoorraad in het
lichaam de mate van opname bepaalc
en dat bi| een sterk verhoogde been-
mergactivieit ook een signaal naar de
darmcellen gaat om meer ijzer op te
nefmen,

De mucosacel en het crypte-
model

Bij de hierboven beschreven program-
mering van de cel in de crypte zijn vele
tussenstappen actlef. De mucosacel
heeft sen membrazn aan boven en
onderzijde, met binnenin de celinhoud
{eytesol) en een kern, waar in het
DMA van de chromosomen de genen
liggen die de productie en de activiteit
van de verschillende spelers b het
ijzertransport door de cel regelen.
Allereerst is er cen ijzertransporteur
nodig die het jzer naar binnen haalt. In
het duadenum is dat de divalent metal
transporter | (DMTI). In de cel
wordt het [jzer naar de enderzipde, de
basale membraan gebracht en gedx-
porteerd in de bloedbaan, aan trans-
ferrine gebonden, en dan naar de cel-
len van de “voorraadkamers™ wer-

voerd., Hier bindt het transferrine-
ijzer aan membraanreceproren (tran-
ferrine-receptoren) om zo het ijzer in
de apstagcellen te brengen, op te ber-
gen in ferritine en er weer uit te halen
als het nodig is. Er zijn vele eiwitten
bij het celproces in de mucosa
betrolken. In essentie komt het er op
neer dat er in de mucosacel een peil-
systeem van de ijzerbehoefte aanwe-
#ig is (sensing), zodat de export naar
de bloedbaan ook geregeld kan wor-
den. De capaciteit van ransport- &n
export worde geregeld door geneti-
sche “regulatio en manipulatie”. De
reporter in de cel heet ‘iron respon-
sive element-binding protein’ (IRE-
BP). De eiwitten die bij de export uit
de cel zijn betrokken heten ferropar-
tin en hephaestin, Chemisch wordt
het tweewaardig Ijzermolecuul on-
dertussen nog geosldeerd tot drie-
waardig. Het HFE elwit speelt bij het
doorfaten van ljzer aan de basale
mambraan een belangrijke. nog niet
geheel duidelifee rol. Vel weten we
dat een verandering in het HFE-gen,
een mutatie, tot een verhoogde
absorptie en ijzerstapeling leide bij
minstens 20 % van de “klassieke”
(homozygote) hemochromarosepa-
tignten van Europese afkomst (HFE
mutatie C2BIY).

Figuur la: Theoretische model
voor de regeling van de ijzeropna-
me in de darmcellen (duodenum).

Deze 4 tekeningen geven het ‘crypt-pro-




gromming-model weer, De nog niet
gespecialiseerde cellen onder in de cryp-
te (crypt cells) won het darmsljmviies
delen steeds en hun dochtercefen speck
aliseren bij het naar boven schuiven
jenterpcytes). Aan de top van deze plool,
de villus, worden ze no een dog of drie
afgestoten. Onderin wordt de nieuwe,
nog niet met jjzer befoden cryptoe! pein-
formeerd over de pewenste jzeropname
als z& rifp worden en bovenoan zin. De
rechter helft van de verticale middeijn
heeft batrekking op de situatie bij erfel)-
ke HFE gereloteerde hemochromotoss
{HFE-Redated Hemochromatosis),

Blok A en B de eerste horizontale
plaatjes geven de vorm weer van het
peplocide darmslijmwvlies met crypren
en villi. Daaronder de sterk vergrote
weergave van één cel van beneden
{de linkse helft van A en B) en één cel
wan hogerop (de rechtse helft bij A en
B). Let er op dat de geplooide kant
van de eel de zijde is van het darmia-
maal (lumen), cerwijl de onderzijde (de
basolaterale kant) in contact is met de
bloedvaten, De transferrineverzadi-
ging (transferrin iron) in het serum
regt wat de cel asn fjzeropname moet
{gaan) doen. |s de verzadiging bijvoor-
beeld laag (iron-deficient crypt cell)
dan wordt de opname van ijzer gest-
miweerd. De informatie wordt over-
gedragen via de transferrineracepror
(TIR1) en het HFE waardoor het
ijzertransportmechanisme (DMT| en
ferroporting van de cel weet wat het
moet doen. Omgekeerd worde hat
transport maar heel beperkt inge-
schakeld als de transferrineverzading
voldoende is. In de ‘cel kan het jjzer
tussentijds nog even in ferritine wor-
den opgestagen. Als in HFE sen foutje
zit zoals bij de CIBIY mutatie
{mutant HFE), is de TR niet in staat
goede informatie door te geven, Dan
denkt de dochtercel dat er een ijoer-
tekort is en gaat onterecht meer jjzer
Cpnemen.

De lever en het hepcidinemodel
Opvallend is dat bij hemochromartose
de mucosacel van de darm hee jzer
elgenlijle niet tegen kan houden en
doorlaat naar de bloedbaan, Deze
tekortkoming is ook aanwezig bi| de
eigenlijke opslagcellen, de macrofa-

gen, Het gevolg is dat er meer fjrer
terechtkomt in o.a. de levercellen, die
daardoor ernstige schade kunnen
cndervinden. De lever maakt een
"Klein etwitje”, het hepcidine, dat in
sraar |5 de afgifte van ijzer door de
mucosacellen en de macrofagen sterk
te remmen (downregulatie). Bij chro-
nische infecties bijvoorbeeld worde
de productie van dit zogenaamde
acute faze eiwit zo sterk opge-
schroefd, dac het ijzer niet e de
opslagcellen kan en bloedarmoede
kan ontstaan. Omgekeerd blijke bij-
voorbeeld bij juveniele hemochroma-
tose, een variant die al op jeugdige
leeftijd tot ernstige ijzerstapeling
leide, de expressie van hepcidine juist
te ontbraken, En cok bij de klassieke
hemochromatose 8 er een onder-
drukking van de hepcidine productie
aangetoond. Het is dus wverleidelijk
om te speculeren dat hepciding een
belangrijlke rol vervult bij de kiinische
expressie van het ziekteproces.
Misschien is de combiratie HFE en
wransferrine-receptor op de celmem-
braan werantwoordelijk voor een
poede synthese en regulatie van hep-
cidine. Door ean HFE - genmutatie
zou deze functie dan gestoord kunnen
raken.

Figuur 2b: Theoretische model
voor de regeling van de ijzerop-
name in de darmcellen (duode-
numyj.

Blok C: 'Hepeidin model”, Een onder
thearetisch model! geeft een weerpave
von de werking van hepcidine, een kiein
eiwit dat in de lever wordt gemaoakt Als
er veel won in de bleedboan aanwezig is

remt het de jjizeropname vanuit de darm-
cellen in hat bloedplosma, en het vrjma-
ken van ijzer uit de voorroodcel (racro-
phage). Als er veel jjzer in het plosma
aanwezig is wordt de productie van hep-
cidine in de lever pestimuleerd (upregulo-
ted). Ompgekeerd goat de productie
omiaog bij een loag serumijzer en wardt
weer maer apgenomen |downnegulated).
Hoe dat precies goot s niet bekend,
maar aak hierbij zal het HFE sen belang-
rijke rof spefen. Bij de “gewone” hemo-
chromatose is er nog wel hepoidine, moar
te weinig. Men denkt dat CZ82Y-HFE het
gen voor de upregulotie van hepodine in
de levercel ontregelt, Er i nog wel hepa-
dine, Affeen b de veel zeldzamers juve-
nigle hemochromatose is dit wijwel niet
mesr gantoonbear en dot leidt tot een
engecontroleerde fzerafgifte oan het
bloed vanuit darmcel en macrofoag
{uncontrofled release of iren fram macr-
phage and duodenal enterocytes).

Bij de klassieke hemochromatose
heeft men afdjd pedacht dat slechcs
&én genmutatie verantwoordelijk was
(monogenetisch). Het s nlet uitgeslo-
ten dat ar in de toskomst toch meer
genetische factoren gevonden worden
die medeverantwoaordelifk zijn voor
de mate van klinische expressie. Er is
nog veel onderzoek nodig voor verde-
re opheldering. Gelukkig is de behan-
deling van al die vormen meestal ean-
vormig en eenvoudig: gewoon aderla-
ten tot de lizerovermaat (bijna) op is.

frnrc Rierrasgelo 4 Herediany Hemechmmdtsin = A agw Lask
o ae Oid Deeome. & Dngd | Med, 0043582 TR0,

der pipreve (Eagoliolpel oeibel b o o meme bebgfen
af gt frennapebegal’l 11 psf
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Wanneer artsen niets vinden........

Hemochromatose

Frans Heylen, een 60-orige bankbedien-
de uit Emblem, deed weel con sport
Maar in 1999 voelde hij zich heel erg
moe en hod hij onverkloorbare gewrichi-
spijnen, waardoor hij moeilijk kon fopen.
‘Eerst weet ik dot oon de pevolgen van
een oberatie gon de schildkler, verklaar
Frans. Zijn huisdokter wist met de Efach-
ten geen rood en meende dot Frons fet
Zich allermaal maar inbeeldde. Maar de
husdokter van zin neef, die zowel bi
zichzel als b de meef hemochromatose
hod vasigesteld, stuurde hem direct noar
her UZ i Gend voor een penenomnder-
zoek. Frans bleek de ziekie ook te heb-
ben,

Hemochromatose is een Tiekte waar-
bi| her lichaam te veel ijzer opneemt.
uic voeding, D ziekte is erfelifk, maar
kan ook spontaan optreden door
grote hoeveetheden hzertabletten in

iArspraakjes die verkeerd aflopen
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te nemen, Als het metabolisme er
met In slaagt om die overvioed te ver-
werken, wordt het overschot oppe-
slagen in de lever en het hart. Als men
er et op tjd b =, tast her teveel aan
ijzer de organen aan tor de dood erop
volgt.

Toen hij dat vernam, dacht Frans met-
een aan andere familieleden, owee
tantes en een verre neef, die op jonge
leeftijd waren overleden, zogenaamd
ten gevolge van levercirrose. Blijkbaar
hadden zij de ziekte ook gehad zon-
der dat artsen de diagnose hadden
gesteld.

Wie loopt risico?

Kinderen van ouders die drager zijn
van het gen, hebben een kans op vier
om het slachtoffer ce worden van de
ziekte. ‘Geschat wordt dat | op 400
mensen een verhoogd genatisch risi-
e heeft om hemochromatose e ane-
wikkelen,' zegr professor Gert
Matthijs wan het Centrum vaor
Menselijke erfelijkheld in Leuven,
symptomen: Gewrichtspijnen, ver-
moeidheid, buikpijn, leverbeschadi-
ging en hartpreblemen zijn de meest
voorkamenda klachten. Omdat de
meeste pati#nten enkel vage klachten
hebben, kunnen zij soms jaren sukke-
len zonder dat =i behandeld worden,
Diagnosze: Een kleine bloedtest kan al
witwijzen of er e veel izer in het
bload zit. Een DMA-test i& nodig om
uit te zoeken of de gevoeligheid al dan
niet geérfd is. Ten sloue is er ook nog
een leverbiopsie nodig om de diagno-
se te bevestigen (Redactie; leverbiopt
is normaal gesproken niet nodig voor
de diagnosel),

Behandeling: De therapie bestaat uit
een aderlating waardoor het overtol-
lige ijrer worde afgevoerd. Als Frans
regelmatiz aderlatingen laat doen, kan
hij d& ziekte onder controle houden
en voelt hij zich poed,

Fabe: GUT VAN CHISSVERS TUDMFRESS
Eron: Kender (Sgeil cloxder 204

Verslag patiénteninformatie- en contactdag Rilland Bath

Op 22 januar] 2005 werd de cerste
patiénteninformatie- en contactdag
van dit jaar gehouden, Dere dag,
bestemd voor leden, patignten, hun
familieledan en overige peinteresseer
den was de eerste in een serie van
drie die dit jaar telkens in een andere
regio van het land door de
Hemochromatose Vereniging Meder-
land worden georganiseerd. Dit keer
werd de Informatiedag gehouden in
Rilland Bath, een plaatsje op de grens
met Brabant en Viaanderen. De bij-
eenkomst werd gehouden in De
Poort van Antwerpen een voormalig
kapucijnenklooster uit de wvorige

eeuw, Het klooster, inmiddels ver-
bowwd tot een sfeervol hotel, café-
restaurant, CONgres- en partycentrum
bood goede en voldoende faciliteiten
vioor deze eerste bijeenkomst van
2005.0e bijeenkomst werd bezocht
door ongeveer 60 bezoekers, waar-
onder ook weer een aantal bekenden
die bijna alle patiéntencontactdagen
wal aanwezig zijn.

Bij de opening ging de dagwoarzitter
da heer Dijkers in op het ontstaan
van de Hemochromatose Vereniging
MNederfand en dacgene war zij in de vijf
jaar dat zij bestaat als patiéntenver-
eniging inmiddels heeft bereikt
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Daarna hield dr. Berneman als hema-
toloog  verbonden aan  het
Universitair Ziekenhuis t2 Antwerpen
een voordracht. Na een korte vra-
genronde hield dr. Van Offel als reu-
matcloog is verbonden azn het
Universitair Ziekenhuis te Antwerpen
een presentatie. Tijdens de daarop
volgende vragenronde gingen beide
heren ultveerlg In op de vragen die
vanuit de zaal aan hen werden gesteld.
Ma de lunch, zoals gebruikelijk het
moment wairop de bezoekers van de
bijeenkomst nog eens informeel met
elkaar kunnen doorpraten ower hun

eigen ervaringen met hemochromato-
se, hield mw. Ploum een presentatie
aver ergotherapie bij reumatische
klachten, Mw. Ploum die als ergothe-
rapeute is verbonden aan het revali-
datiecentrum te Breda, gaf in haar
presentatie veel bruikbare tips voor
mensen die vanwege pijnlijke
gewrichten belemmerd worden in
hun dagelifkse berigheden zoals scof-
ruigen, eten klaarmaken ete,

De organisatie van deze bijeenkomst
was zoals gebruikelijk weer in handen
van het secretariaat van de
Hemochromatose Vereniging Meder-

land. Mede dankzij hun voorbersidin-
gen en begeleiding kon achteral wor-
den vastgesteld dat de bijeenkomst
qua opzet en doel bijzonder geslaagd
Was.

De volgenda patiénteninformatie- en
contacidag wordt gehouden op 25
juni 2005 in Roermaond, Hopelijic kun-
nen we u daar net zo'n boeiend pro-
gramma voorschatelen als in Rilland
Bath. U ontvangt voor de bijesnkomst
in Roermond te zijner tjd nog een
witrodeging,

Gegevens over bijwerkingen geneesmiddelen voor iedereen
toegankelijk (op internet)

Vianaf [ 7 februad 2005 kan federeen of
www.larebnl zien welke bijwerkingen in
Nederland worden gemeld. De website
bevat ook informatie over veel voorko-
mende en bijzondere bijwerkingen. Op
deze manier maokt het Nederfonds
Biwerkingen Centrum Lareb voor ieder-
een zichthoar hoe ze hoar taak, het
bewaken van de veiligheid von genees-
middelen, witvoert.

Er is de laatste tijd veel onrust over
de veiligheid wvan geneesmiddelen.
Onlangs werd Viowd® vanwege veilig-
heidsproblemen  van de markt
gehaald. Ock de Inspectie voor de
Gezondheidszorg waarschuwde
recent in een rapport voor onveilig
gebruik van geneesmiddelen; het zou
honderden sterfgevallen per jaar toc
gevolg hebben.

Dergelijke berichten veroorzaken
vaak veel onrust en onduidelijkheid.

Dit schaadt het vertreuwen in
geneesmiddelen. Lareb hoopt door
openheid en het geven van objectieve
informatie over de gemelde bijwer-
kingen in MNederland, bij te dragen aan
wen rorgvuldige beoordeling van de
veiligheid van genees-middelen.

Lareb is het Mederlands Bijwerkingen
Centrum, dat in opdracht van de
overheid de wveiligheid van de in
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Mederland verkrijgbare geneesmidde-
len bewaake.

Dit gebeurt sinds 1963, toen de
wereld werd opgeschriki door de
geboorte van meer dan tienduizend
kinderen met ernstige aangeboren
afwijkingen als gevolg van het gebruik
van thalidomide (Softenon),

Lareb rapportesrt aan het College ter
Beoordeling van Geneesmiddelen, dat
zonodig maatregelen nesmc

Lareb vraagt artsen, apothekers en
andere werkers in de gezondhelds-
zorg om vermoedens van een bijwer-
king bij Lareb te meiden. Het gaat
hierbij vooral om bipwerkingen van
niewwe geneesmiddelen en ernstige
bijpwreriingan.

Ok patiénten kunnen bijwerkingen
van geneesmiddelen melden.

Een meldformulier is te vinden op de
website: www lareb.nl
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Het bestuur van de

Hemochromatose Yereniging
Mederland (HYN):

Woorzitter:

Dhr. P. de Sterke,

Telefoon en fax; 020 4200785
E-maik:
pdesterke@hemaochromatose.n

Dhr., CJ. van Tilborg

Telefoon en fax: 0162 433681
E-mail:
ctilborpfhemochromatose.nl

Fenningmeester: Dhr, C.). Dijkers
E-mail: cjdijkersi@hemochromatose.n

Bestuurshid: Dhr. P. Emans
Telefoon; 073 5111957
pemansi@hemochromatose nl

Bectuurglic:

Mevr. K, Brooshoak

E-mail:

k. braoshooftifrhemochromatose nl

Medizch advizeurs van de HVN:

Dr, CThEBEM. van Deursen
Dr, E.M.G, Jacobs

Dr. H.G. Kreeftenberg
Prof. dr. LJ.M. Marx

Dir. DWW Swinkeis

Ja, ik meld mij aan als:

Er is verschillende informatie
beschikbaar voor leden en niet-
leden. L) kunt bestellen door te bel-
len met bet secretariaat (zo.z.) of de
bon hieronder in te vullen en op e
STUren.

De volgende brochures zijn

becehikbaar:

I. Hemochromatose

2, Hulp bij aderlaten

3, Aandachtspuntenlijsc

4. ljzerstapeling en voeding

5. Drie-luiken/Straoifolders

6. Hemochromatose en gewrichs-
klacheen

Drig-luiken/Strocifolders ziin op azan-
Wraag verkrijgbaar bij het secretariaat
(L.o.L).

Een lidmaatschap van de vereniging
Ioopt van | januar tot en met

31 december van een jaar.
Opzeggen van het lidmaatschap voor
| nevember van een kalenderjaar,

- Lid van de Hemochromatose Vereaiging Nederland voor tenminste € 20,00 per jaar

J Gezinslid™ van de Hemochromatose Vereniging Mederfand voor tenminste € 25,00 per jaar
) Danateur van de Hemochromarose Vereniging Nederiand voor tenminste € 20,00 per jaar
HJ Wenst de informatiebrochures te entvangen (leden gratis) (2 =) € 5,00 / (sec =) € 10,00

haam:

Addres:

Postcode:
Provincie:

Plaats:

Telefoonnr.:

E-mail: (&

Geboortedatum:

MY

Datum: { ;

Handtekening

U Ik betaal na ontvangst van de acceptgirokaart

1 Hierbij machtig ik de Hemochromatose Vereniging Nederland om €
af te schrijven. Indien u niet akkoord ‘gaat met het

rekeningnummer

van mijn bankigiro

afgeschreven bedrag kunt u het binnen 30 dagen laten terugstorten bij uw bank/giro
* Dan zijn alle leden van het gezin, inclusiel uzelf, woonachtig op het opgegeven adres lid van de HVN



Karina Brooshooft 070 3523232
jan Cox 0475 462711
Frans Heylen +32 (D)3 4805681
(Belgie)

Wil Keller 0347 372488
Cor van Tilborg 0162 433681
WWilma Meerloveld 020 4366693

Ria en Marjus Straver 013 5331503
Jackie Soultjes 020 6597287
{desferalgebruik bij secundaire hemao-
chromatose)

Philip de Sterke per e-mail;
pdesterkeflhemachromatosenl

Die website: www hemochromats-
ganl

Emmerik Offsetdrukkerij BY
Breda
076 560 12 11

Hemochromatose YVereniging
Mederland

Zandheuvel &5

490 HX Oosterhout

Telfax: +31 (0)1 62433581

E-mail;
c.v.tilborg@hemochromatose.nl
Internec; www hemaochromatose.nl

Tel: (035) 672 26 66

{op werkdagen van 10.00 - 13,30 uur)

Fax: (035) 672 26 &7

E-mail: info@juridischsteunpunt.nl
Adres:

Postbus 1724, 1200 BS Hilversum

ZERWI[ZER s een kwartaaluicgave
wan de Hemochromatose Vereniging
Mederland, de vereniging heeft als
doel het behartigen van patiéntenbe-
langen van mensen met hemochroma-
[ose.

D gindverantwoordelijkheid van de
IJZERwI]ZER. lige bij het bestuur van
de HYM. De wveranmwoordelijkheid
wan de inhioud van de arttkelen beruse
b§ de auteurs. Hoewel de inhoud van
de [|ZERwI|ZER met zeer veel zorg is
samengesteld, aanvaardt de HVM
geen enkele aansprakelijkheid voor
schade ontstaan door eventuele fou-
tan en'of onvalkomenheden.
Crvarnemean van artikelen en medede-
lingen uit dit blad is enkel geooricofd
na schriftelijke toestemming van het
hestuur van de HYMN &n met bronvers
melding.

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