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Een ander goed neuws is dat we het
DUIZENDSTE lid hebben mogen ver-
welkomen. Een heer uit Utrecht
malde zich op 9 seprember aan als lid
en waerd Ingeschreven als nummer

t= testen op hemochromatose 5 01000,
... 1 D Franse hemochromatose vereni-
ﬁ“’i;‘ﬁ:ﬂ"“”“l ez 7 ging heeft het initiatief genomen een

Europese Hemochromatose
Yereniging op te richten, Onze voor-
gicter Drhr. Dijkers gaat In okwober
naar Renes in Frankrijk, om daar de
oprichtingsvergadering bij 12 wonen.
Indien de voorwaarden die men stelt
redelijk zijn, zal ook da HVN zich
daarbij aansluiten.

Om de aandoening hemochromatose
zoveel mogelik onder de aandache te
. brengen van artsen en verpleegkundi-
gen en andere geinteresseerden, zal
de HVM in de week van de chronisch
zieken de nodige activiteiten ontwik-
kelen. Elders in dit blad kunt u lezen
wazar u ons kunt vinden,

Ean vaste activiteit van de HYM is een
| contactdag in de week van de chro-
nisch zieken, Als sprekers hebben wij
prof, dr. Marx en drs. Posthuma. Dhr.
Marx s werkzaam geweest als inter-
nist in het Academisch Ziekenhuis
Utrecht, en heeft vele publicaties over
hemochromatose op zijn naam staan
ook secundaire hemochromatose).

Uit de bestuurskamer

Mevrouw Posthuma is psychologe en
heeft veel ervaring met patiénten die
lijden aan een chronische aandoening.
De opzet van deze dag zal iets anders
tijn dan wat u ot nog toe op onze
contactdagen pewent was. Beide spre-
kers zullen voor de lunch een voor-
dracht geven. Ma de lunch zullen wil,
en hopelijk cok u, beide sprekers pro-
blemen en vragen voorleggen waarop
zij kunnen ingaan. Dhr, Dijkers zal als
pgespreksleider optreden. Hebt u pro-
blemen en of vragen die u graag beant-
woord wil hebben op deze dag, dan
kwnt u dere ook nu al via het secreta-
riaat kenbaar maken. Alle problemen
of vragen worden anoniem behandeld,
tenzij u vitdrubielijlk vermeld dat uw
naam daaraan verbonden mag wor-
den.

Op dit moment hebban wij nog geen
inzicht wat de nieuwe zorgverzeke-
ringswet ons gaat bieden, Wel kunnen
wij beschiltken over het basisverhaal,
wat u dan ook in deze IJZERwI|ZER
kunt lezen.

Indien er informatie beschikbaar komt
die voor u van belang kan zijn zullen
wij binnen het bestuur overleggen op
welke manier wij u daarcver kunnen
berichten.

Cow vt Tilbaeg

Botten... Wist u dit?

Als we wvolwassen zijn hebben we
ongeveer 106 botten, maar we wor-
den geboren met 350 botwen. In de
loop van de tijd vergroeien botjes mat
elkaar,

De helft van deze 106 boten zitten in
de handen en voeten

Het langste bot in je lichaam is je dij-
been. Het kleinste bot is de stijgbeupel
{binnen in je oor); deze is maar 2 mm.
Om stevige botten te houden kun je
beter stoppen met roken, een lowar-
tiertje hardlopen per dag en minder
rood viees eten,
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Grote veranderingen in de ziektekostenverzekering per | januari

de belangrijkste feiten op een rijtje

Per | januar 2006 komt er éen verplich-
te bosisverzekering woor federcen, Met
deze nieuwe Zorgverzekeringswel goat
er veel veranderen.De media stoon er bol
von en iederesn heeft er sen mening
pver, maar wadr goat het eigelijk over?De
shotjes op telévisie geven nop niet veel
duideljkheid. Oke, we weten dan dat het
verschil tussen particufier en zickenfonds
vérdwiing, moar wat betekent dat voor u?
We retten de feiten voor U op &en rijtfe,

Hoe ziet de basisverzekering er
uit?

Om tat betaalbare zorg te komen met
aandacht voor lwaliceit en meer keu-
zevrijheid voor verzekerden bij het
bepalen van hun zorgverzekering i de
nieuwe Lorgverzekeringswer er geko-
men. De nieuws zorgverzekering s
een standaardpakket met basiszorg en
schrijft voor dat alle ingezetenen van
Mederland verplicht zijn zich te verze-
keren. De zorgverzekeraars hebben
weer de plicht om een verzekerde te
accepteren voor het standaardpakket,
e mogen lemand hiervoor dus niet
welgeren,

Er wordt in de nieuwe basisverzeke-
ring péén onderscheid mear pemaakt
wissen particulier en ziekenfondsver-
zekerden. De nisuwe wet legt hier-
mee de veramwoordelijkheld voor de
zorg bij burgers, zorgaanbieders én
zorgverzekeraars. Kortom: het taver-
woord s markowerking.

Aanvullende verzekeringen

Het pakket van de basisverzekering
wordt vergelijkbaar met het verzeke-
ringspakket van de huidige zieken-
fondsverzekering voor noodrzakelijke
curatieve zorg, Yoor aanvullende zorg
kan u, op basls van uw eigen wensen
en behosefien, een aanvullende verze-
kering afsluiten. De accepratepliche
gelde echrer alleen voor de basisver-
zekering en niet voor het aanvullende
pakker. Een aantal verzekeraars heeft
aangegeven dat ze in het eerste jaar
ook iedersen rullen toelaten tor het
aanvullende pakket. Dat zal waar-
schijnlifk in de daaropvolgende jaren
wel anders gaan

Moeminale premie
Ce minister heeft het over een nami-
nale premie voor de verzekerde om
te betalen voor de basisverzekering
van gemiddeld €1.100,- per jaar. In
het veld wordt gedacht dat dit bedrag
hoger zal zijn. Waarschijnlijk tegen de
€ 1,265, (op basis van een restitutie-
polis, zie hieronder) omdat de kosten
hoger zullen gaan uitvallen. Omdat er
peen verschil is tussen particulier en
riekenfonds, is de nominale premie
voor federeen hetzelfde, Kinderen
onder de 1B jaar betalen niets,
Toch kan de nominale premie voor de
bassverzekering bi] een verzekeraar
varschillen, maar dat kame doordat er
verschillende polissoorten binnen de
basispolis kunnen worden aangebon-
den, Dere verschillend zitten in:

* Hoogte eigen risico (iedere verze-
keraar is wel verplicht ook een
eigen risico van € 0 aan te bieden)

= [Keuze restitutie- of matura- polis of
een combinatie daarvan {zie hier-
onder voor uitheg)

= Eventuele korting bij collectief

Restitutie of naturapolis

Mer de nieuwe Forgvertekeringswer
is er voor zorgverzekerasrs meer
mogelifk in de inkoop van zorg, Dit
komt et NAMe Lot uiting in de natu-
ra-polis, Deze polis wordt naar ver-
wachting een paar honderd euro per
jaar goedkoper, Als je als verzekerden
deze polis afsluit, dan betekent dit dac
je dezorg in natura krijgc a:ngehnden-
Dus dat je gebruik moet maken van de
zorgaanbieders, zoals ziekenhuizen
e.d, die de zorgverzekeraar heeft
gecontracteerd. Als je naar een ander
ziekenhuis wilt, kan het zijn dat je een
deel van het verschil in prijs zelf moet
bij gaan betalen.

Bij een restwtiepolis krijg je alles ver-
poed ongeachr waar de zorg is gele-
verd, Meestal moet je de nota dan
voorschieten, wergelijkbaar met: de
huidige particuliere wverzekering wvan
dit moment,

Veel verrekeraars rullen ook een
comblinatle van een resticutie- en
natura=polis aanbieden,

h'ﬂ!

Warkgevers leveren verplichte
bijdrage

Qok werkgevers (of uitkeringsinstan-
ties) leveren een bijdrage azan de ver-
zekering. De FZorgverzekeringswet
verplicht werknemers tot een inka-
mensgerelateerde bijdrage van 6,25%
(dit wordt waarschijnlijk  &,.5%).
Verkpevers financieren deze bijdrage
door een verplichte vergoeding zan
warknemers, De inkomensgerelateer-
de bijdrage worde gestort in een
Zorgverzekeringsfonds.
Zorgverzekeraars ontvangen uit dit
fonds een bijdrage {risicoverevening)
als zlj mensen in hun bestand hebben
mer bepaalde risico's, Zorgverze-
keraars zijn immers verplicht ledereen
te accepreren. Door (e compenseren
wit deze pot kunnen zij de financiéle
nadelen daarvan weghalen.

Wutters, mensen met een pre-pensi-
oen en zelfstandig ondernemers beta-
len volgend jaar 4.4% over hun buto
inkomen. Yoor ADW-ers geldt dat-
relfde percentage alleen over hun aan-
vullend pensicen. Owver hun ADWY
betalen ze wel 6.5%.

Mo claim

De no-claimregeling, die al per |
januari 2005 voor ziekenfondsverze-
kerden is ingesteld, zal straks voor
iedereen pelden. Maake de verzekerde
niet of nawwelijks gebruik van zorg,
dan heeft hij recht op no-claim cerug-
pave, Mo claim gelde niet voor huis-
arts. verloskundige hulp, kraamzorg,
hevnlk.lngs.-:rndermek en IOFg Yoor
kinderen onder de |8 jaar, Maar als er
pebruik  wordr gemaakt wvan de
avond-, nache, of weekenddienst van
de huisares tellen deze kosten wel
WEET MEE.

Zorgtoeslag

Met de invoering wvan de
Zorgverzekeringswer wordt tegelij-
kertijd de Wet op de Zorgtoeshg
ingevoerd. Met deze wet probeert de
overheid via de fiscus bepaalde groe-
pen een tegemoetkoming te geven in
de kosten, Om te voorkomen, dat de
nieuwe zorgverzekering als een rware
last drukt ap het inkomen, kunt u een



rorgroestay ontvangen, De regefing
rondom de zorgroeslag is vergelijk-
baar met de huursubsidie en wordt
uitgeveerd door de Belastingdienst.
Het iz een ingewiltkelde berekening
om e kijlken of iemand recht heeft op
de zorgioeslag. Ook is het nog niec
helemaal duidelijk wie er op vooruit
ral gaan, Vooralsnog lijkt het er op
dat met name gezinnen met kinderen
onder de |8 jaar die momenteel par-
ticulier verzekerd zijn er op Yooruit
zullen gaan. Uit onze berekeningen
zullen bepaalde groepen er zeker ook
op achteruit gaan.

Als u wilt uitrekenen of u recht heeft
op de zorgtoeslag, kunt u gebruik
maken van de zergcalculator. Deze is
te vinden op de site: www.patienten-
collectief.nl

Om de zargroeslag aan (e vragen ont-
vangt u in september een steenrode
enveloppe van de Belastingdienst in
de brievenbus waarmee u de
Zorgroeslag kunt aanvragen, Dwe vol-
gende jaren moet u dat op eigen ini-
tiatief doen. Yoor wie er voor in aan-
merking komt

Clandestien naar de
Door Cor van Tilbarg

Miet zo heel vaak, maar toch wel
regelmatig kijk ik op de website van de
HVM. Zo ook enkele weken geleden.
Ik kijk dan naar of er iets staat dat
gewijzigd moet worden of al verou-
dard is.

Misuwsgroep
Op de nieuwsgroep trof ik een bericht

aan dat bij mij toch wel enige zorgen
opriep. Een persoon vertelde dac het
weggooien van bloed van hemochro-
matose patiénten hem toch wel zeer
deed. Goed bloed, waar veel behoefre
aan is, weggooien omdat er een wet-
telijke bepaling is die zegt dat een
donor geen baat mag hebben bij een
donatie, Vij als HYM zijln ook niet
gelukkig met deze wettelijke bepaling.
Om dit te veranderen zijn wij al enke-
le jaren in overleg met Sanquin (de
koepel van de bloedbanken), We zijn
nu zover dat Sanquin de aderlatingen
wil uitvoeren en het bloed zal gebrui-

Data

Het hele wetgevingstraject is in snal-
treinvaart gegaan, Dit betekent dat er
ook nog veel onduidelijicheden zijn.
De inhoud van de aanvullende polis-
sen van de verzekeraars zijn bijvoor-
beeld nog niet bekend, De wer schrijft
echter voor dat consumenten yoor
15 december 2005 een aanbieden
moeten hebben gekregen wan hun
huldipe verzekeraar dat lijkt op hun
huidige pakker De verwachting is dat
de verzekeraars zo lang mogelijk op
elkaar wachten met het naar buiten
brengen van prijzen en aanvullende
pakketten.

Voor die tjd zijn patigntenorganisa-
ties al druk bezig binnen het
Patigntencollectief om een goede
afspraken te maken voor een basispo-
lis én een aanvullende polis die past bij

de doclgroep.

Goede raad

Belangrijk is om niet vw huidige ver-
rekering automatisch te betalen voor-
dat u een keuze heeft gemaake Een
betaling kan door eon verzekeraar

namelijk gezien worden als een aan-
melding. U krijgt voor december
20058 sen aanbieding van uw huidige
vertekeraar, maar dit i hét moment
o je aan te shuiten bij de verzekering
die het beste bij u past, ga er dus niet
te snel op in

Afmelden védrdat u een andere ver-
zekering heeft is ook geen goed idee,
Miet alle verzekeraars zullen u voor
de aanvullende verzekering accepte-
ren bijvoorbeeld, U heeft in 2006 nog
tot | mei de tijd

Het is een ingewikkelde materie,
maar uw gerondheid én uw porte-
mannee zijn te belangrijk om niet bij
stil te staan. MNeem ww tijd en laat u
goed informeren. Liw patiéntenorga-
nisarie zal u ook nog nader informe-
ren over wat voor de achterban lnte-
ressante ontwikkelingen zijn.

Voor de nleuwste ontwikkelingen
kunt u kijken op de sice www.patien-
tencollectiel.nl

Aepn “Hel LogrmpamngrbursouSED

bloedbank?

ken voor oa. laboratorium doelein-
den. Er is een protocol geschreven
om dit poed uit te voeren door dr,
Jacobs en dr. Rombout.

Probleem

Maar toch is er nog een groot pro-
bleem. Sanquin stuurt de rekening
voor o4 ferritine bepalingen recht-
streeks naar de arts die de aanvraag
heeft ingediend. Deze wil de rekening
niet zelf betalen, Het is dan ook begrij-
pelijlc dat de arts zege, bliff maar in het
ziekenhuis, De rekening wordt dan
immers door het ziekenhuis beraald.
Mu zult u zich afvragen wat heeft dat
met de nieuwsgroep van de HVYM te
maken, maar de persoon die het erg
vindt dat het blogd vernietigd wordt,
stelde voor naar de bioedbank te

gaan.

Wie controleert dan...

Immers als je niet zegt dat je hemo-
chromatcse patiént bent, worde |e
met Open armen ontvangen en mag je

.’ﬂl'l“

rwee tot drie keer bloed peven per
jaar, Tot zover alleen een ethisch pro-
bleem {het verzwijgen van informatie).
Maar als je ferritine kaag gehouden
worde (tussen de 20 en 50ugl) en e
gaat nog eens drie aderlatingen doen.
Wie controleert dan je ferritine!
Regelmatiz hoor ik van mensen dat
het ferritine weg 15, ander de nul, en
dat het jaren duurt voor het ferriting
zich herstelt. Bij mij duurde het bijna 4
jaar, zalfs mat het toedienen van ijzer-
preparaten en allerlel onderzosken.
Een ander merkte in de nieuwsgroep
op, dat haar arts het ook niet 2o nauw
nam met controles en natuurlijl
gebeurt dat niet altljd correcc Maar
die arts heeft wel een overzicht van
het aantal aderlatingen en een over-
zicht hoe het ferritine daarop rea-
geert. Bij de bloedbanken ontbreken
die gegevens.

Wees voorzichtig en denk eens pwee-
maal na voor je je in aeén avoniuur
stort waarbij je gezondheid op het
spel staat.



Samenvatting

Het & de bedoving van deze studie om
et olyectiove hewgzen eh met ethische
argumenian ge messt aahgewezen leef
tiid te bepafen am kinderén et een ris-
ca ofp primatre hemochromatose e [es-
tert,

Het testen van kirderen van cen ouder
die hemochromatose heeft wordt overal
geadviseerd omdal het een makkelik
preventief te behondelen sandoening .
Over de leeftijd woarop dat pedaan rou
moeten worden & nogel wat discusiie.
Sommigen zin voor het testen op een
zeer jonge leeftid, terwill onderen het
testen willen witstellen ot in de lote tie-
nefaren. Tot op heden is er nog geen
overzicht pebubliceerd wat betreft de ver-
schillende argumenten die hierbi een rol
spefen, B kinderen die homozygoot zin
voor de C28ZY mutatie i jrerstapeling
zeldzaam in de eerste 20 joar en meer-
voudige klachten ziin slechts bekend van
één patiént.

D‘l.ﬁ.ﬁﬂﬂ.’uﬁ YAM HEMOCOHROMATOSE
BIj KINDEREN

Secundaire hemochromatose
Socundaire hemochromataze s
meestal de oorzaak van ijzerstapeling
bij kinderen. Hierbij valt te denken aan
transfusie afrankelijke anemieén zoals
Beta-thalassemia en de inname van te
veel jzersupplementen,

Primaire hamochromatose

De meest voorkomende oorzaak van
primaire hemochromatose is de zoge-
naamde C282Y mutacie. Dazrnaast
rijn er nog andere (zeldzame) vormen
van erfelijke hemochromatose. Bij kin-
deren zjn de volgende vormen
beschreven: jeugd-hemochrematose,
naonatale hemochromatose en awsoo-
somaal dominznoe hemochromatose,
Klachten door primaire hemachroma-
tose bij kinderen zijn bijna akijd het
gevolg van  jeugd-hemochromatose,
waarvan er wereldwijd 50 gevallen zijn
baschreven. De oorzask van jeugd-
hemachromaroze is echier nist esn

varandering in het C2B2Y gen. Deze

aandoening valt dus niet binnen het
familieonderzoek dat in dit artikel
wordt beschreven.

De CZ8ZY mutatie

Klachten door hemochromatose
komen het meeste voor als gevalg van
de C282Y mutatie.

E¢n op de acht personen is drager van
dit gen en &én op de 200 personen in
de bevolking heeft twee van deze
genen en is dus homozygoot voor de
mutatie. Ongeveer 50% van de men-
sen die homozygoot zijn gaan ook
daadwerkelijk §jzerstapelen, Over het
percentige mensen dat ook echt
klachten krijge #Hijn nog geen goede
schattingen voorhanden,

De H&ID mutatie

De He3D mutatie is een tweede
mucatie die voorkomt B primaire
hemachromatose, De kans op comphi-
caties hierbi| is ongeveer één procent.
Vandaar dat deze combimtie bij fami-
lie screening meestal buiten beschou-
wing wordt gelaten.

Wat is het risico voor een kind in
een familie waar primaire hemos-
chromatose (door de CIB2Y
mutatie) voorkomit?

Een kind van een persoon mer CI82Y
hemochromatose heeft ongevesr een
risico van &&n op 16 om ook homozy-
goot voor de CIBIY mutatie te zijn.
Dic komt omdat men altjd één gen
van de ouder die homozygoot i zal
erven en er s een kans van dén op
achr dat ook de andere ouder dit gen
heeft. De kans dat men beide penen
krijgr is dus &én op 16, Aangezien dit
een relatief haog risico is moeten er
s@appen ondermomen worden om e

'l'l Wi

Wat is de beste leeftijd om kinderen te testen
op hemochromatose?

kijken of er een risico & op hemo-
chromatose, aangezien de aandoening
preventief te behandelen i,

D& meest logische en kosten-effectie-
ve aanpak, in eerste instantie, vooral
wanneer er sprake is van meer kinde-
rem, Is het screenen van de andere
ouder, Als die ouder geen drager is
van de C2BZY (en H&3D) mutatie, dan
hoeven de kinderen niet getest te
worden, Als de andere ouder drager
is van de C2E2Y (of H63D) mutatie,
heeft het kind een kans van 50 pro-
cent om homozygoot te zjn van de
C182Y mutatie (of samengesteld hete-
rozygoot voor de C2B1Y/HA3ID muta-
tig).

Leeftijd
versicel
De leeftijd waarop
kinderen getest zou-
den moeten wordan
op hun genetische
status B controversieel, Een grote
varigteit aan adviezen is In ocmloop.
Sommigen adviseren te testen bij
jonge kinderen, terwll anderen advi-
seren te testen na-de |8 farige leeftijd.

contro-

Hoe vaak is ijrerstapeling in de
jeugd het gevaolg van erfelijle
hemochromatose door de
CI181Y mutatie?

Llit werschillende studies komt naar
voren dat dit erg zeldzaam i en dat
het nauwelijks voorkomd

Argumenten voor het testen van
jonge kinderen op erfelijke
hemeochromatose

Huet belangrijlista argument voor het
tasten van jonge kinderen is het theo-
retische risico dat er sprake is van
ijeerstapeling. Zoals  hierboven
genoemd is komt ifperstapeling in de
praktifk nauwelijks voor, laat staan
klachten hierdoor,

Een ander argument voor het testen
van jonge kinderen is dat een negarief
advies gerustsrellend werkt
Omgekeerd zal een positef resultaar,
waarbij het kind homozygoot blijkt te
mjn voor de C282Y mutatie, ervoor
rorgen dat de owuders zichzel en het
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kind voor de toekomst voorbereiden.
Ecn dergelijke houding zou ovarwo-
gen kunnen worden voor cudars die
overmatig bang zijn en erg slecht met
onzekerheid kunnen omgaan.

Argumenten om het testen uit te
stellen tot na de |18 jarige leeftijd
Het eerste argument i het erg lage
risico op klachten an orgaanschade.
Een ander argument, dat een kind op
I8 jarige leeftid oud genoeg is om de
mogelijke voor- en nadelen van een
genetische test te begrijpen. Een indi-
vidu kan aldus zijn eigen keuzes
maken. Een potentieel nadeel om een
kind te ontdekken die homozygoot is
voor de C281Y mutatie = de moge-
lijlcheid dat dit gevolgen kan hebben
om later in het leven een verzekering
af te shuiten, (Redactie: In Mederland is
dit tot op heden nauwelijks een pro-
bleam. Indien u hier wel sen problesm
mea heeft (gehad) kunt U contact
opriemen met het secretariaat van de
HYM.

Een ander probleem Iis de mogelijk-
heid dat, tegen de tjd dat het kind vol-
wassen 5. het penetische resultaat
alweer lang en breed vergeten is.
Mogelijk kan op jonge leeftijd testen
ook leiden tot een slechtere naleving
¥an preventieve rmaatregelen, aange-
zien de persoon zelf niet gewraagd
heeft om de test, noch om de resulc-
ten en gevolgen.

Ouders kunnen hun kinderen bloot-
stellen aan ongewenste acties, die
mogelijk tor schade leiden (zoals een
ljzerarm dieet opleggen).

Cuders zouden kunnen eisen dat hun
kind leder jaar getest wordt op de
frerwaarden, terwijl een mogelijkheid
voor ijrerstapeling zich pas aan het
einde van de tienerjaren zou kunnen
voordoen, Kinderen zouden getrau-
matiseerd kunnen worden door het
{onnodig) afnemen van bloed,
Tenslome, bij ouders die wetan dat
hin kind homozygoot is voor de
C282Y mucatie, kunnen alle klachten
toegeschreven worden aan hemo-
chromatose, Dit terwijl er eigenlijx
altijd iets anders aan ten grondslag fgc

Conclusies

Er is in de literatuur slechts één geval
bekend wan een kind met primaire
hemochromacose (C182Y). O.a. hier-
op zijn de wolgende adviezen geba-
gearid,

Aanbevelingen

I. Het testen wan de niet aangedane
partner (indien beschikbaar) voor
de C182Y (en H&3D} mutate zou
in eerste instantie uitgevoerd moe-
ten warden. Indien de parmer geen
mutatic heeft dan hoeft er bij de
kinderen guen genetische tests uit-
gavoerd te worden, Tenzij er klach-
ten zijn die zouden wijzen op
hemochromatose.

1. Ve adviseren om screening uit te
stellen tot na het |8e levensjaar.

3. In enkele pevallen. ondanks de hier-
boven gevoerde discussie en de
logica hierachter, zouden er families
kunnen zijn die blijven aandringen
op het testen van hun jonge kinde-
ren. WWi| denken dac dit verzoek
nigt altijd peweigerd zou moeten
worden, YWel advizeren wij met
kiem dat het volgende met de
ouders besproken zou moeten
worden voordar de tests worden

uitgavoerd:
a Het rigico op klachren bij C2E2Y
homozygoten wvoor het |Be

levensjaar is extreem laag.

bEr is gpeen bewis dat C281Y
homozygotie bi| kinderen een
groter risico met rich meebrengt

'11'-11

op kinderziektes, schoolproble-
men en gedragsproblemen,

¢ Aanpassen van de voeding of pre-
ventieve aderlatingen zouden nler
moeten worden uitgevoerd,
omdat er geen bewijs is dat dit op
lange termijn de gevolgen van da
sandoening zal verbeteren. Er is
echrer wel bewijs dat een lagere
jzerinname of het verwijderen
van ijzer een ijzertekort kan ver-
porzaken en mogelijk schade
voor het kind.

d Mogelijke lange termijn verzeke-
ringsproblamen voor gen positief
bevonden CIBIY kind zouden
besproken moeten warden,

e Als een kind C282Y posidef is,
zouden de ijrerparameners geme-
ten moeten worden om de
ouders gerust te stellen. Deze
vésts hoeven nier herhaald te
worden tot na de pubertijd.

Deze aanbevelingen zullen regelmatig
herzien moeten worden, aangeTien
steeds meer informatie over |jzersta-
peling in kinderen met sen risico op
CIB2Y (en HEID) beschikbaar komt
net zoals de effecten van het genetsch
testen van kinderen. Lange termijn
studies van kinderen die homozygoot
zijn voor de C2B2Y mutatie zijn nodig
om het matuurlijke beloop beter e
bepalan.

(Redactie: Dit artlkel geeft de mening
weer von ££n bepaalde groep artsen. Het
is aftpd mopeljk dot ondere ansen or
anders over denken, Neem bi dwifel
aithd contact op met uw eigen aris).
Weet u een kind met hemochromatase
{door de CIB2Y mutatie)? MNeem dan
s.v. . conroct op met de redoctie/secreto-
riget von de HVMN, We meiden het dan in
de valpende [[ZERwI[ZER!

Het gehele artikel 5 te jezen o
httpedfwww. |fzerstapeling.nlikinderen pdf
{Engelstalig)

Ao Genete Testing, mo I, SO0




Graag meer aandacht voor secundaire hemochromatose

Beste redoctie,

Helgas wvoor de redoctie van  de
I ZERWA[ZER heb ik toch een punt van
kritiek. Al jorenlang ben ik HVN fid, maar
het volgende moet me toch echt van het
hart.

Il ben een patignte met secundaire
hemochromatose. Waarom worde
hier zo weinig aandacht aan besteed?
Alle aandache en (bijna) alle artikelen
gaan over de primaire vorm. Bem Ik
soms de enige! Graag rou |k meer
informacie en/of artikelen over secun-
daire hemochromatose zien in de
ZERWIJZER, Dus redactie doe hier
iets aan! Ook graag reacties van
patiénten met deze worm wan hemo-
chromatose.

Als ciener had ik veel lasc van bloedar-
moede en werd langdurig behandeld
et ijzertabletten en ijzerinjecties. MNa
|areniang onderzoek, een leverpunctia
en een beenmergpuncte aangevuld
met een DMNA bepaling, kwam uitein-
delijls de conclusie: hemochromatose,
con socundaire vorm,

Im mijn geval is mij verteld {en dat na
heel lang doorvragen) dat het te
maken heeft met de productie van
afwijkende bloedcellen in het bean-
merg. Ma weer lang doorvragen
{waarom zijn artsen zo terughoudend
met je te vertellen wart je hebt) vertel-
de men mij eindelijk dat de vorm die
ik heb, niet zo vaak voorkomt en dan
nog meastal bij bewonaers van het 2ui-
delijke halfrond. |k heb geen erfelijke
banden met bewoners uit die streken.
Drat was mogelijk de reden wazrom
het steflen van de juiste diagnose zo
lang duurde. Gok had ik klachten die
passen bij ean traag werkende schild-
klier. Dit bleek ook zo ta zijn. |k werd

daarvoor behandeld, Omdat de verbe-
tering uithleef is men toch verder gaan
zoeken en na de al eerder aangehaal-
de lever- en beenmerpuncties kwam
de julste diagnose, secundaire hema-
chromatose. Een ferritine van 4000
pgl (waarsan de ijzertablecten en
ijrerinjecties hebben bijgedragen) en
ean Hb van &

Second opinion
Hetr advies woor mij; aderlaten. MNa
reven keer aderlacen zakre her Hb
nzar 5.4 en dar voelde nier pretig.
Omdat alles eoch wed vrij lang duurde
heb ik ook een second opinion aange-
vraagd in het Academisch Ziekenhuis
te Groningen. Die arts was het eens
met de al eerder gedane bevindingen
en behandeling. Van hem kreeg ik ook
ecn medisch dossier mee, ool al zeg-
gen die getallen me niet 2o veel, want
dat 15 allemaal vrij technisch,
Om het Hb naar een aanvaardbare
hoogte te krijgen, ben ik begonnen
met 250 mg pyridoxine + |0 mg foli-
umnzuyr, wat het Hb naar ongeveer 7
bracht, Met deze Hb waarde kon ik
weer beginnen met aderfaten. Ik doe
dat nog steeds één keer per twee
weken een halve iter en
© de medicatie Het Hb
bdijft nu 2o rond de 7.5.
Ik heb nu de 54e aderla-

ting gehad in 14 jaar

Em‘;;' waarbij het ferritine
e i formtie gehalte is gezakt wvan

4000 pg/l naar 400 ug/l. Hes geheel
gaat nu goad, nog even vathauden dus
MV, te P

Antwoord van de redactie:
Irderdaad, onze oondacht voor secundgak
re hemochfomatose was Lod nu foe mink
maal

We paan hier iets aab veranadersn,
Onlangs heeft het bestuur van de HYN
een eerste overiep gafad met de Stichting
Zeldzame Bloedziekien {heepcid
www bloedziekren.nll. B emkele van
deze bloedziekten s er nameljk sprake
van (secunrdaire) fzerstapeling, Dok is er
sinds kort overieg neet het Academisch
Medisch Centrum over secundaire hemo-
chromatose. Yerder hebben we informao-
tie over secundoire hemochromotose
peret ob de website: www.desferolnl
Het is ollemoal nog in ontwikkeling &n
het zal nog wel even duren voordat alle
informatie gver secundaire hemachrama-
rose complest & Moor we zifn er fn leder
geval mee bezig,

in uw specifieke geval wil ik nog toevoe-
gen dot het belangrjk & om te weten
door weke gandoening uw secundaire
hemochromatose veroorzogkt wordt
Immers secundoire hemochromatose s
oltijd het gevolg van een andere gandae-
ning! Indien u deze aandoening doorgeeft
aan het secretorioat helpen we v groog
verder voor het vinden van meer informo-
tig,

Toch maar liever een aderiating?

Bij bepazlde aandoeningen (niet bi
hemochromatose] gebruikt  men
bloedzuigers om plaatselijk bloed te
verwijderan. De bloedruiger bijt sen
gaatie in de huid en zuigt zich dan vol
met ongeveer |5 cc bloed. MNa cen half
uur valt de bloedzuiger van de huid af.
Degene die fliever iedere keer 30
bloedzuigers wil in plaats van een
(dikke) naald moeten wij teleurstellen.
Dieze methode wordt niet toegepast
omdat aderlaten toch een stuk effi-
ciénter is. Een alernatief voor de
standaard dikke naalden wordt in
sommige ziekenhuizen gebruikt in de

varm van dunne naalden. Bij de bloed-
bank waar, als zlles goed gaat, men
binnenkort legaal bloed kan doneran
gebruikt men de standsard dikke maal-
den. Dit trowwens met veel behendig-
heid.

—
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Yan de redactie

Wi zijn witeraard nog steeds erg biij
met inpestuurde patigntenverhalen of
ingevulde vragenlijsten. Heeft u een
interessant  stukje voor de
IFZERwI|ZER gezien in de krant, tijd-
schrift, etc.! Wij zouden het zeer op
prijs stellen als u dic naar de redacte
stuurt of het even doorgeeft!

Velen zullen het wel gehoord hebben.
De Gerondheidsraad heeft geadwi-
seerd om de screening van pasgebore-
nen uit te breiden, In plaats van drie
aandoeningen zal er nu getest gaan
worden op vijftien aandoeningen,

De eerste vraag die er dan bij je

Voor uw agenda:

In de Week van de Chronisch Zieken
zal de informatiestand van de HYM
aanwezig zijn op het openingscongres,
dar dit jaar gehouden wordt in het
Academisch Ziekenhuis te Groningen,
4 november,

Op 7 november zijn we, ook met de
informaciestand, in het Catharina
Ziekenhuis e Endhoven.

Cp zaterdag 5 november is er een
informatie- en contactdag in Haarlem,

Als sprekers zullen daar aanwezig zijn:
Prafdre. M. Mar, internist en mw.

drs M.). Postuma, GZ Psychologe o.m.
8

WWij zijn ook geinteresseerd in lege
inktcartridges van uw printer en oude
mobiele telefoons.

L} kunt ze inleveren op onze nforma-
tedagen!

Omdat Toner-cartridees relatief wel-
nig opleveren en veal ruimte innemen
kunt u deze niet op de informatieda-
gen infeveren. Mocht u ze wel hebben
en willen weten of er een vergoeding
voor wordt gegeven kunt u kijken op:
wwwaccutec.nl of www.parc-ink.nl
Wij zouden het zeer op prijs stellen
dat als u ze opstuurt naar &én van

opkomt is of ze dan ook op hemo-
chromatose gaan testen.
Het anowoord is heel kort: NEE,

De uitleg voor dit antwoord is redelijk
eenvoudig. Het doel van de screening
op pasgeborenen is het opsporen van
aandoeningen waarbij interventies
kort na de geboorte duldelijke voor-
dalen hebben voor de pasgeborenen.
Bij hemaochromatose is hier geen spra-
ke van. Immers de problemen zullen
zich pas gaan voordoen (ver) na het
| Be levensjaar, Tegen die tid is men al
lang weer vergeten dat er een risico
bestond op izerstapeling uit een test
die I8 jaar daarvoor was gedaan.
Daarnaast zal een positieve witslag al

verbonden aanm het  Rijnlands
Ziekenhuis te Leiderdorp. Beide spre-
kers zullen een voordracht houden en
daarna willen we een soort rondetafel
pesprek houden met beide sprekers.
Hoe een en ander precies gaat verio-
pen s neg niet bekend maar wij zullen
u tijdig informeren.

Door dr. Swinkels en prof. dr. Marx
wordt ook hard pewerkt aan een
Europees symposium in MNijmegen dat
op 3| maart en | april 2006 wordt
gehouden. De bedoeling ks dat het
symposium op 31 maart voor de art-

'.'rl'ln

deze bedrijven de bankgegevens van
de HVM invult Postbank 8408045
iy, HYR)

Q Worebenk] wry onercorindpe

Redactie |JZERwI|ZER,
FZandheuvel &6,

4901 HX Oosterhout.

E-mail:
ijzerwijzer@hemochromatose.nl
Telefoon en fac O162- 433 65|

snel tot ongerustheld leiden bij de
ouders, terwijl dic totaal onnodig is.
Een derde punt s het feit dat een der-
gelijkke screening op hemodhromatose
nogal wat kosten met zich mee zal
brengen en dat bij slechts een op de
200 baby's het gen gevondan zal wor-
den. En er is tot nu toe nogal wat
onduidelijkheid over hoeveal van dere
baby's met het gen nu daadwerkelijk
ijzer gaat stapelen en in welke mate,

Kortom, er zijn genceg redenen om
bij de hielprik niet op hemochromata-
se te testen. De HYM doet zijn best
om via alle andere wegen die er zijn te
stimuleren dat hemochromatose in
een vroeg stadium wordt opgespoord.

Week
 Uan de
Onisch

sen en op | april voor patiénten en
verdere geinteresseerden  worde
gehouden.

Hoe een en ander er precies komt uit
te zien is nog niet geheel duidelijlc
maar wij houden u op de hoogte,



Nieuwe toepassing voor de rode bloedcelzeef

Met  aferese-gpparotuar ko je heel
sefectief bestonddefen wit het  bloed
holen. D nleuwe penergtic aferese-
opboratuur 15 bovendien woor de donor
minder belostend, De mopeljkheden zin
er, maagr hoe refel zin de teepassingent
Eva Rombout onderzoekt momentes! de
teepossingsmopeljkheden voor entrooe
toferese. Woordot e de methode goot
pebruiken voor hemochromotose of outo-
lope bloeddonaties, moet je biproorbeald
eerst weten wol de patieént érmes
ebschiet en hoe kosteneffectief het is.

Eind 2006 krijgen we antwoord,
Sanguin is een specialist in bloedafna-
me, Soms hoeft geen vol bloed afge-
naamen te worden, maar slechts een
bestanddesl, Met plasmaferese kan

het bloed bijvoorbeeld worden
pescheiden in plasma en bloedeellen,
waarna alleen het plasma worde
peoogst en de cellen direct weer wor-
den teruggepeven aan de donor,
Scheiding aan het bed, zogezegd.

Afhankelijk van de instelling van de
aferesemaching kunnen cok andere
bestanddelen selectief wit het bloed
worden gefilkerd. Lo worden bij
erytrocytafersse uitsluitend de rode
bloedcellen uit her volbloed gezeefd
en krijgr de donor de rest onmiddallijk
wear toegediend. Internist  Eva
Rombout, manager Onderzoek en
Onowildeeling van de Bipedbank Regio
Zuidoost, onderzoekt sinds kort twee
klinische toepaszingen voor deze
erycrocycaferese. Dat doet ze in
samenwerking mer epldemicloog Paul

van MNoord, datamanager Ellen
Francken en ressarch-nurse Ans
Millesen,
Flexibel

De autologe blosddonatie s er een
vane Rombour "Mer name door de
angst woor besmetting met donor-
bloed. onder andere mer HIY is er

wraag naar donatle en cransfusie van
autaloog bloed, Een patént laat, voor-
afgaand aan een peplinde operatie,
elpen bloed afnemen, Todat hij tjdens
de operatie binnen zekers grenzen
niet meer afhankelijk 5 van donor-
bloed, Dar voelt soms veiliger,” De
bloedaframe moet in een beperkoe
pericde  plaatsvinden,. Enerzijds kun-
nen  erytrocyten  slechits  viffendertig
dagen bewaard worden, Anderzijds
maoet de [aatste afname minimaal drie
dagen voor de operatie plaatsvinden.
"We hebben dus niec zo heel veel spe-
ling om twee tot vier keer een halve
liter vol bloed af te nemen waaruit de
erytrocyten voor de autcloge donatie
worden gewonnen’, zegt Rombout
‘Erytrocytaferese geeft in dat opziche
veel meer speling. Omdat je uitshui-
tend rode bloedcellen afneemt, kun jo
veel meer rode bloedcellen verzame-
len dan met de huidige volbloedme-
thode. Zelfs zoveel, dat je de benodig-
de hoeveelheid in &én tor masirmaal
twvee keer te pakken hebr, Daardoor
kun |e flexibeler plannen, mec meer
gemak voor de patiént.

Autologe doelgroep

Bovendien lijkt erytrocymaferese goed-
koper, onder andere omdat het afge-
nomen bloed maar é&n keer getest en
gekeurd hoeft te worden. Sanguin
voert nu op de |ocaties Maascricht,
Yenlo, Roermond, Sictard en Heerlen
in de regio Limburg een onderzoek uit
waarmee de verschillen tussen autelo-
ge volbloedafname en erytrocytafere-
s€ in kaart worden gebracht. Behalve
naar de kosteneffectiviteit, wordt ook
gekeken naar de complicaties rond de
donaties. Rombout: ‘Sommige patién-
ten zijn hemodynamisch minder sta-
biel en vallen bij volbloedafname snel
flauw. Bij erytrocytaferese lijkt die
kans een stuk kleiner.”

Rombout wil ook wat meer zicht krij-
gen op de doelgroepen. "Bij acht grote
ingrepen met veel bloedverfies kom je
niet toe met twee tot vier zakken
rode bloedcellen’, zegt ze. 'Je moet
dus vooraf goed weten voor welke
operaties 20'n autoloog bloedproduct
zinvol is. Bij sommige operaties werkt
het vitstekend, bij andere moet je er
niet aan beginnen. Yoorbeelden! Mou,

'h"l'ﬂ-

bij plastsche chirurgle is zelden een
bipedtransfusie nodig, dus is het de
wiaag of jg het daarvoor moet doen,
Gaac hiet mis bl grote vaatchirurgische
ingrepen, dan is de autclope Bloed-
voaorraad meestal te kein, Dat lijke
digs ook geen ideale toepassing, Op dit
moment komen veoral orthopedie en
kazkchirurgie in aanmerking, Omdar
bij dee operaties vooraf vrij goed kan
worden ingeschat hoeveel bloadver-
lies &r zal oprreden,’

ljzerstapeling
De definitieve gegevens van dit onder-

zoek - waarvoor ongeveer honderd-
vijftig patiénten nodig zijn - komen
gind 2006 beschikbaar. Omstreeks
dezelfde tijd warden ook de resulta-
ten pepresenteerd van onderzoek
naar een tweede toRpAssing: erytrocy-
taferese bij hemochromatose, Hemo-
chromatose is een iperstapelingstiek-
e, Her lichaam kan op eigen krache
niet valdoende ljzer naar buiten wer-
ken, waardoor het ijzer zich ngzaam
maar zeker opstapelt in het lichaam,

Rombout: ‘Dwe ziekre uit zich op hesl
diverse manieren, bijvoorbeeld via
algemene vermoeidheidsverschijnse-
len of pewrichtsklachten. Smapeling van
ijzer in de alvieeskdier kan leiden tof
diabetes. Door ijzerstapeling in het
hart treden na verloop van tijd rivme-
stoormissen op en krijgen mensan uit-
eindelijk hartfalen. Te veal ijzer in de
lever leidt tot cirrose. Maar ook sek-
suele klachten komen voor. Vrouwen
melden vaak een werlies aan fbide,
mannen klagen ower impotentie,
K.ortom: bij hemochromatose gaar het
om een enorme brede waaier aan

symptomen.’

Twee jaar aderlaten

Die waaier aan symptomean Zorgt er
ook voor dat bij veel hemochromato-
sepatiénten de diagnose pas laat, soms
zelfs pas héeél laar, gesteld wordr
Omdat bij de gewrichtsklachten
wordt pedacht aan artrose of reuma.
Omdat de diabetespatignt wordt
behandeld als diabetespatiént, terwijl
de werkelijke oorzazk hemochroma-
tose er ‘onzichtbaar' onder verborgen
ligt. Een snelle, vroege diagnose is dus
van groot belang. Temeer omdat er
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gen poede behandeling voor ijzersta-
peling bestaat: de aderlating. VWant
rode bloedcellen bevatten veel ijzer.
Wie rode bloedcellen loost, loost dus
veel ijeer. Zodra B vastpesteld dac
wmand hemochromatose heeft volge
een behandeling waarmee het teveel
aan ijrer wordt weggewarkt, Dar
gebeurt via een wekelijkse aderlating
vin een halve liter volbloed. Hoe vaak
die wekelijkse aderfating moet wor-
den herhaald, hangt af van de ijrerst-
peling in de patiént. Hoe hoger het
jzerniveau, hoe meer aderltingen.
Sommige patiénten bereiken na vijfen-
owintig aderfatingen alweer een aan-
vaardbaar niveau. Maar andere patién-
ten zijn pas na twee jaar klaar, als ze
al meer dan honderd wekelijkse ader-
latingen achter de rug hebben. Is het
ijzernivean weer normaal, dan volgt
de standaardbehandeling die in princi-
pe levenslang voortduurt en bestaat
uit gen onderhoudsdosis van twee ot
acht aderlatingen per jaar,

Effectieve ijrerverwijderaar

‘Het aderlaten werkt en is goedkoop',
regt Rombour, ‘maar voor de patiént
is her behoorlifk belastend, Stel je
voor dat je viffug keer per jaar naar
het ziekenhuis moet voor de behan-
deling en je maar moeilijk tijd kenc
wrijmaken vanwege een drukke baan
of andere werplichtingen. Dan lijke

eryrocytaferese een uitkomst In een

pilot-studie hebben we Zeven mensen
met erytrocytaferese behandeld en
de resultaten zijn zo poed dat we nu
een groter gerandomdisesrd onder-
zock hebben oppezer. We willen
twintig mensen behandelen met ader-
latinpen an twintlg mensen met
eryirocytaferase. Op basis van die
pegevens kunnen we dan een besluic
nemen of we het gaan toepassen,
Vergeleken met viffentwintig ot hom-
derd wvolbloed aderlagingen  zijn
slechts zes tot owaall erytrocytafers-
ses nodig. Een aanziendijk werschil
Rombout gaar nu precies in kaart
brengen wat de wireindelijke kosten
per methode zijn, Maar ook eventue-
le patiéntencomplicaties en de thera-
peutische effecten worden meegeno-
men. Rembout: "Die patiénten habben
hijvoorbesid gewrichtsklachten of zijn
extreem vermoeid, Haal je het ijzer
sneller weg met erytrocytaferese dan
zie je de klachten bij de patiént mis-
schien ook serder verdwijnen,'

Familieonderzoek

Hemochromaroze |5 een van de
meest voorkomende erfelijke ziekren
in Mederland maar de exacre cijffers
kennen we nog nier precies, Een op
de tweehonderd tot vierhonderd
Mederlanders is drager van het gemu-
tearde gen, |s iemand drager van twee
gemutearde genen, dan heeft hij twin-
tig tot veertig procent kans op hemo-

chiromatose. Heeft hij slechts &én
gemuteerd gen, dan daalt de kans tot
ongeveer een op de honderd.

Rombout: 'Tot voor kort dachten we
dat iedercen met twee pemuteerde
genen de ziekte kreeg, maar dat is
nigt 20, Do mutatie maaks je kwets-
baar voor de zielkte maar er komen
ook andere factoren bij kijken zoals
aleoholgebruik. In samenwerking met
dr Koek wvan het  Academisch
Zickenhuis Maastricht en dr Yan
Deursen van het Atrium Medisch
Centrum Heerlen proberen we meer
ziche te krijgen op de feltelijke cijfers.
Hoevesl mensen in  Brabant en
Limburg - we beperken ons tot de
gigen regio - hebben een of twee
gemuteerde genen en hoeveel van
hen ontwikkelen daadwerkelijk
hemochromatose! In december 2006
hopen we de antwoorden te kunnen

geven,
Pieter Lomans

Referantmes

Muncuni |, Vaguer P, Galmes A et ol In
hereditary hemochramatosis, red cell
apheresis removes excess iron ftwice as
fast as manual whole blood

| Cin Apheresis. 2002;17.88-92,

Bron: Bloadbeeld (Sanguin), februor
20058

IJzerchelatie is als bloeddonatie niet mogelijk

Bloeddonatie is altijd de eerste optie
als het gaat om ijzer te verwijdaren uit
het lichaam.

Bij patiénten met een secundaire
hemochromatose is dit waak niet

mogelijk. Immers zij hebben door hun

zigkte alle rode bloedlichaampjes
nodig die ze maar hebben. Meestal
hebben ze de izerstapeling gekregen
door bloederansfusies.

In een heel enkel geval is ook bi pri-
maire hemochromatose bloeddonatie
niet mogelijl. Denl bijvoorbeeld aan
heel dunne aderen. Maar let op: bel in
dat geval eerst de HVM, want wij heb-
ben informatiemateriaal om ook dat
probleem op te lossen

Als blceddonatie niet mogelijk is is er
een alternatief!
Het gaat dan om
zogenaamde
fjizerchelatoren.

Dit zijn medicij-
nen die worden

*I'rﬂ-l'\l

ingespoten of ingenomen en daarna
opgenomen door het lichaam. In het
lichaam binden deze imzerchelatoren
zich aan ijzer om daarna het lichaam
weer via de urine en'of ontlasting te
verlaten,

Madeel is dat dere medicijnen altijd
bijwerkingen hebben.

Het medicijn desferal

Desferal wordt sinds de jaren 60 toe-
gepast en is nog sreeds de eerste kous
bij jzerchelatie, MNadeel van dit medi-
cijn is dat hec wia een naald geinjec-
teerd moet worden en dat de patiéng
de hele dag een pompje bij zich moet
dragen zodat het middel lanmgzaam

worde toegediend.

Gevolg: patiénten zijn er weinig



enthousiast over en willen het niet
altijd pebruiken,

Deferrrons LI af Famgrot

ainds de jaren 90 iz het middel
Deferiprone in dé handel, Het is sen
jzerchelator in pivorm, Een paar keer
per dag moet de patiént een behoor-
lijk aantal pillen slikken. Madeel zijn de

Mijn verhaal

Ik ben 32 jaar. Sinds jaren heb ik
klachten over mijn gezondheid. Door
af en toe optredende hartritme-
spoormissen bezoek ik jaarlijks al jaren
de cardioloog. Ook andere specialis-
ten bezoek ik regelmatig, maar ze
hebben nooit echr iets kunnen vin-
den. Momenteel heb weel last van
hoaofdpijn. pijn in de nek en rug, kor-
tademigheid en moeheid. De neuro-
loog heeft mij naar de fysiotherapeur
gestuurd waar ik nu drie keer naar
toe ben geweest

Diagnose Hemochromatose

Een paar maanden geleden had ik last
van onregelmatige stoelgang en ook
druk in de bk

Afspraak gemaakt met de incernist
dr. Buijs in Heerlen en een volledig
mazg en darmonderzoek gehad. Miets

bijweerkingen en er kan niet alujd vol-
doende jjzer verwijderd warden, Het
middel & nog steed: niet officies

goedgekourd on mag allean gebruil:
waorden als het gebruik van Desferal

niet mogelijk is.

D nicuwste ijzerchelator is ICLGT0.
Hut is een ijzerchelator in pilvorm. Op
dit moment zipn er verschillende stu-
dies naar dit middel gepubliceerd. Het
middel is al getest op meer dan 1000
patignten, De bijwerkingen lijken mee
e vallen en het middel hoeft maar één
keer per dag ingenomen te worden,

Het ziet ernaar uit, dat binnenkart in
Rotrerdam en Mijmegen woor het
eerst aak in Medertand proeven met
dit middel gedaan worden. In deze

ernstigs vastgesteld. Maar dr. Buijs
had een helder moment en dacht mijn
fjzer te laten onderzoeken. Zij ver-
moedde dat dit te laag was. Maar de
waarde was over de 700 en dus liet zi|
een DMNA onderzoek doen, En jawel
hoor, Het HFE gen van belde ouders
pekregen, Dus hemochromatose.

MNu ben ik berig om alles eens op een
rijgje te zetren. Binnen zeer korte tijd
iz de waarde al baven de 900 en heeft
de internist mat het ziekenhuis in
Maastricht gesproken.

Gelukkig is dr. Buijs zeer actief en ziet
de gevaren van hemochromatose. Z§
heeft de cardioloog cnmiddellijk een
brief pestuurd en ik heb al de echo
gehad en zal spoedig twee dagen een
holster moeten dragen om het hart-
ritme te controteren. Ook heeft zij
mij op het hart gedruke dat al mijn
broers en zussen zich laten onderzos-
ken. Zij zijn hiermee bezig. Vorige
week kwam aan het licht dat mijn
meeder een waarde had van boven
de 500. Zij is 89 jaar oud.

Ik weet nier welke klachren al dan
niet terug e voeren zijn naar de
hemochromatose. Dat maakt me op
het ogenblik totaal onzeker. Even
afwachten tot na de behandeling.
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academische centra kunnen dan gese-
lecteerde patiénten van het middel
gebruik maken.

De publicaties over dic middel zien er
veelbelovend uit!

Meer informatie over ijzerchelatoren
en secundaire hemochromatoss op;
wewrwdesfieralnl

De toekomst

Het zou een teleurstelling voor me
zifn als ik me niet beter zou gaan voe-
len nadac mijn ijzerwzarde terug is
gebracht naar het normale ferritine
gehalte van 50, In de 32 jaar dat ik
werk, de latste 30 jazr bij dezelfde
baas, ben Bk slechts maximaal één
week Tiek gewesst, Als ik me eens
nier o poed voslde nam ik een wrije
dag, Ik heb een zeer poede baan in de
IT bij ean grate multinational, En die
zou ik nog een paar jasr willen hou-
den want we gaan volgend [aar over
naar SAP. Mogmaals, niet alle klacheen
die ik heb, zoals druk in mijn hoofd,
vind ik terug in de kenmerken van
hemochromatese. Maar dat ik de
ziekte heb, weet ik |00% zeker,

Ijzer is toch goed

ledereen is verwonderd als ik wertal
dat ik teveel ijzer heb en daardoor
klachten heb en dar dic zelis zeer
gevaarlijlk kan zijn, ljzer is woch goed!
Yelen hebben toch te weinig, zeggen
ze dan. e maken er zelfs grapjes
over. Pas op mer onweer, of ben je
niet gezonken met Twemmen.

Groetjes,

Je

'.I-ri'l'l"l
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Contactdag Roermond

DCifur Dhpfaera, waadEimes v ok HEN

15 juni was de derde contactdag van
dit jaar die gehouden werd in
Roermond. De opkomst was goed,
met zo'n B0 belangstellende, als was
er nog ruimie genoeg in de zaal. Er
werd beponnen metr een heerlijk
kopje koffie met een stukje Limburgse
wlaai, Diaarna was het de beurt 3an
Dhr. Dijkers, voorzitter van de HVR,
die in een korte toespraak het belang
van bijeenkomsten benadrukre, Na
ean overzicht van de dagindeling te
hebben gegeven gaf hij het woord aan
dr. van Deursen.

D v [eunen

D, wan Deursen is als intermist ver-
bonden aan het Arrium ziekenhuis te
Brunszum en medisch adviseur van de
HWVM. Hij gaf een boeiende uiteenzet-
ting over hemochromatose in het
algemeen. Ook de geschiedenis van
hemochromatose werd even aange-
hazald. In 1865 werden de eersce khini-
sche wverschijnselen onctdekt door
Trouvsseau, 871 werd ook door
Troisier onderzoek gedaan. In 1882
kwamen Hanot en Chauffard 1ot de
ontdekking van cirrhose hyperuophi-
que dans le diabéte sucré en gaf in
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1887 Von Recklinghausen de aandoe-
ning de nu bekende naam: hemochro-
marose, 1935 - 1963 - 976 Kunnen
worden mangemerke als mijipalen in
het onderzoek evenals in 1996 de ant-
dekking van het hemochroatose-gen
door Feder en 2000 de ontdekking
van Hepcidin dat de regulatie verzorgt
van de ijzeropname.

Ma een korte vragenronde gaf dhr.
Dijkers het woord aan dr, Rombour.
Zij is als internist-doncripecialisc
werkzaam bij Bloedbank Sanguin,
regic Zuidoost Medertand,

D Rt

Dr. Rombout pgafl een voordracht
betreflende erytrocymferese, dit is
gen geselecteerde afname van de rode
bloedesllen waarna het plasma wat
overblijft weer wordt teruggegeven
aan de patiénc, Op dit ogenblik wordt
door de bloedbank Maastricht onder
leiding van dr. Rombout een studie
gedaan naar het afmemen van vol-
bloed, aderdatingen zoals wij die ken-
nen, &n het afnemen van erybrocyten
waarbi] het plasma wordt teruggege-
ven, Hoewel dic onderzoek nog loopt
tot 2007 hierbij toch een vergelijking
tussen de beide behandelingsmetho-
den.

Hoewel op dic moment waarschijnlijl
veel hemochromatosepatiénten zullen
repgen wij gaan naar de bloedbank
voor erytrocytaferese, moeten zij
tach nog even het geduld bewaren tot
het onderzoek van dr. Rombout is
afgerond.

Ma een voormreffelijke lunch was het
de beurt aan dr. Riksen, werlzaam als
revalidatiearts in het Atrivm zieken-
huis te Brunssum, om een voardracht
te geven over de revalidate voor
hemochromatosepatidénten, Alle
aspecten van ergo- en fysiotheraple
werden door hem behandeld, waarbi]
de nadruk werd pelegd op het in
beweging blijven zonder te veel te
bekstern, Ean en ander werd door een
flimpje wverduidelijkt, hoewel onze
indruk is dat men dan wel zeer vesl
moet gefenen.

Ma een vragenronde waren er de
gebruikelijke bloemen en enveloppen
woor de sprekers.

Wi zijn van mening dat het een
geslaagde dag is geweest waar toch
weer veel patiénten hun voordeel
kunnen doen.

Tot ziens op de valgende bijeenkomst
op & november te Haarlem

daling ferrione 2138 - 68
35 fiter erytrocyten afgenomen
Prijs € 3493 =



Hierander een redelijk technisch artikel uit het Nederfands Tijdschrift woor de Geneeskunde over hemochromatose. De redoctie &
zich ervan bewwus: dat het artlkel niet voor jedereen goed te lezen s Omdat meerdere patiénten zich zullen herkennen in deze
medische beschrijving en om de kenniz op het gebied van gewrchisklachten bij hemochromatose te vergroten hebben we het arte
kel toch peploatst, De redactie van de [|ZERwWI\ZER heeft het artikel ingekort, Alleen de pevallen van potignter: met hemochromao-

tose worden beschreven, (Rad).

Artritis ten gevolge van diabetes mellitus of hemochromatose

AM, Huiman, B, deValk, HJ. Fring,
W Bilsma en WG Jacobs

Samenvatting:

4 potiénten met ortrits bleken deze te
hebben ok pevolg van een interne gan-
doening. een &04orge vouw en een 20-
jange man met diobetes meflitus en antri-
tis van een enkel hodden Charcot-ortro-
pathie, terwil een 53-jorige vrouw en een
&04yoripe man met polportrits  tevoren
niet-herkende hemochromotose hodden,
Doarop volpde adeguate  behandeling.
Charcot-orbropathie en hemochromatose
rifn  peen  reldzome  adndosmingen.
Tijdige herkenning i van belang, emdat
therapeutische maotregelen schode aan
gewrichten en orpanen kunnen beperken
in peval van Charcot-ariropathie gaat het
doarbij om immobilisatie en eventuesl
bisfosfomaten en in peval van hemochro-

Matose om ooerating.

Gewrichtsproblemen tengevolge van
interne aandoeningen Zijn soms moei-
lijk te herkennen door aspecifieke
presentatie en naboosing van reuma-
tische azndoeningen., Onderstazande
gevallan illustreren dat men op een
dwazalspoor kan geraken alvorens tot
de juiste dagnose en daarmee juiste
therapie te komen.

ZIEKTEGESCHIEDENISSEN

Potient €, een S53-jarige vrouw, was
sinds 3 jaar bekend met reumafactor-
negatieve reumatoide artritis (RA),
Deze diagnose was gesteld op basis
van symmetrische polyartritis van klei-
ne handgewrichzen; er waren destijds
EEen aanwizingen voor een andere
systeemziekte. Zij meldde op de poli-
kliniek dat haar gewrichtskiachten
progressief waren, ondanks behande-
ling met het antireunaticum salazopy-
rine. Bij lichamelijk onderzoek werd
symmetrische polyartritis gevonden
van metacarpofalangeaal pewricht
IMCF) 2 en 3 (wijs en middebvingar,

Red,) en ernstige artritis van de rech-
ter enkel, De disgnose 'RA” werd in
rwijfel getrokken en er werd sen nieu-
we analyse naar de ocorzaak van de
polyarcritis ingezer, waarbij lichte ver-
hoging van de serumferritineconcen-
matie (318 mgll: referentiewaarde:
25-280) cpviel, met sterke verhoging
van de ijzerverzadiging (91%).
Rantgenonderzoek toonde
gewrichtsspleetveremalling van MCP 2
en 3 beiderzijds met haakvorming, als-
ook gewrichtsspleetversmalling van de
rechter knie en rechter enkel, MRI
van de rechter enkel Bet jzerafzetting
zien In het synovium. De diagnose
‘RA" werd pewijzizd in "artropathie bi)
hemochramatose”. Patiénte werd ver-
wezen naar de incerndst voar behan-
deling van de hemochromatose en na
& mazanden werden geen tekenen van
gewrichtsontsceking meer geconstia-
teard.

Patiént D, een &o-jarige man, bezocht
de polikdiniek Reumatologie in wer-
band met sinds 3 maanden bestaande
piin en stijffheid van de knieén. By
navraag bleek hij ook wisselend zwel-
ling te hebben van MCP 2 en 3 van de
rechter hand. Bij lichamelijk onder-
zoek werd geen artritis vastgesteld,
maar wel benigne rwelling en crepia-
ties van de knieén, Gezien de klachten
van MCP 2 en 3 van de rechter hand,
die anamnestisch deden denken aan
intermitterende artritis, werd nader
onderzoek ingezet.

Laboratoriumonderzoek toende lich-
te stijging van transaminasewaarden,
een sterk verhoopde serumferritine=
concentratie: 1302 mal met verhoog-
de ijzerverzadiging: B821%. Réntgen-
onderzoek van de handen toonde dui-
delijke gewrichtsspleetversmalling van
MCP 2 en 3, rechits meer dan links. De
rontgenfoto van de knieén liet het
beeld zien van artrose (fipuur ). De
dizgnose “artropathie bij hemochro-

""“I'H

matose’ werd pesteld en patiént werd
verwerien naar de internist voor
behandeling,

Aan de hand van vier ziektegeschiede-
nissen worde gellustreerd dar owee
niet zeldzame nterne aandoeningen
een artritisbeeld kunnen vercorzaken,
namelijk diaberes mellitus en hemo-
chromatose. B de patiénten & en C
trad 'doctor’s dalay’ op bij het stellen
van de diagnose, omdat in eerste
instantie gedacht werd aan respectie-
velijk een vaatanomalic en RA. Hee
uitwerken van de differentiaaldiagnose
van (polyjartritis kan wverrassende
diagnosen aan het licht brengen, zodae
passende theraple gegeven kan wor-
den. De ziektegeschiedenls van patiént
[ illustreert dat patiénten met secun-
daire artrose ten gevolge van hemo-
chromatose zich pas faar kunnen pre-
senteren. De behandeling in de vorm
van aderlating zal zijn huidige klachten
niet veel meer beinvloeden gezien de
gevorderde gonartrose. Wel kan {ver-
dere) schade voorkomen worden aan
andere gewrichten en inwendige orga-
MHEML

Anterieur-posterieura rintgenopna-
me van de knieén van patiént D bei-
derzipds is er aanzienlijke gewrichts-
spleetversmalling, vooral mediaal, het-
poen wijst op artrose. De schaalverde-
ling ks in cm.

Primaire hemochromatose
Primaire hemochromatose wordt
gekenmerkt door ijzerstapeling in
lever, pancreas, hart en symovia van de
pewrichten. De klachten ontstaan slui-
pend en zijn divers en aspecifick,
waardoor het ziektebeeld moeilijk
wordt herkend. Tijdige herkenning is
van belang vanuit preventief on thera-
peutisch ocogpunt. Van de patiéncen
met hemochromatose heeft 28-BI1%
artropathie.
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Ongebruikelijke bevindingen, zoals
artrose op relatief jonge leeftijd of op
ongebruikelijke plaatsen, zoals MCP-
gewrichten, moeten san hemochro-
matose doen denken. De eerste stap
in de diagnostiek is het bepalen van de
serumierritineconcentratie en  de
ijzerverzadiging, In de praktjk wordt
vaak alleen de serumferritineconcen-
tratie bepaald. Deze hoeft bjj hemo-
chrematese echter niet heel hoog t=
zijh, zoals de zekeegeschiedanis van
patignt C laac zien, De ijzerverzadiging
is een betere bepaling om hemechro-
matose op te sporen. Yoor het stellen
van de diagnose s genetisch onder-
zoek niet strikt noodzakelifk, Een
genetische test kan relfs misleidend
ijn. Immers, mutaties van de aan het
HFE- gen gerelateerde genotypen lei-
den niet altijd tot stoornissen in de

ijzerstofwisseling en bi 10% wvan de
patignten met hemochromatose zijn
de huidig beschikbare. genetische
bests negatie.

Bijna ieder gewricht kan worden zan-
petast, maar vaak betreft her MCP-
gewrichten. ljzerzouten bevorderen
de vorming en de deposite van calci-
umpyrofosfaatkristallen, waarbij chon-
drocalcinose en aanvallen van pseudo-
jicht kunnen ontstaan. Indien synovitis
optreedt in MCP- gewrichten, is het
klinische beeld som: moeilijk te
onderscheiden van RA,

Met rantgenonderzoek kunnen ero-
sleve afwijkingen, passend bij RA,
onderscheiden worden van degencra-
tleve afwijkingen tengevolge van
hemochromatose, als de aandoenin-
gen voldoende lang hebben bestaan
om rontgenschade te veroorzaken.
De ziektegeschiedenis van patiént C
illustreert ‘doctor’s delay’ doordat
hemochromatose het beeld van RA
nabootste. Die van patiént D illus-
treart dat de duur van de klachten
niet svereenkame met de mace van, in
dit geval, secundaire artrose.
Waarschijnlijk was hier ‘patient's
delay’. Tegenwoordig wordt bepleit
am RA in een vroeg stadium te behan-
delen om gewrichtsschade tengevolge
van erosies te voorkomen, D patién-

ten worden daarom eerder verweazen
naar de reumatoloog. In zo'n vroeg
stadium van de ziekte is differentiatie
tussen A en hemochromatose ront-
genologisch nog niet mogelijic

Da vraag it wannear bij pewrichts-
klachten onderzoek moet worden
ingezet naar hemochromatose. Het is
miet zinnig om alle patignten met
gewrichisklachten hierop te screenen,
maar indien er alleen artritis is van
MCP 2 en 3, zonder klachten van de
vaorvoeten, maoet hemachromatose
opgenomen worden in de different-
aaldiagnose, Evenmin is er grond om
alle patiénten met artrose op hemo-
chromatose te controleren, Wel
vormt artrose op ongebruikelijke
plaacsen, zoals de MCP-gewrichten,
vooral MCP 2 en 3, een duidelijke aan-
wijzing. Ook bij chondrocalcinose
moet aan hemochromatose gedacht
worden,

Conclusie. Hemachramatose is geen zeld-
zome aendoening. Tidige herkenning is
van belang, omdat therapeutische moat-
repeten schade nan organen en gewrich-
ten kunnen beperken dm.y. von aderio-
ting.

Bron: Mederlands Tijdschrift voor de
Genesskunde 2005; 149 |96-200

Aderlaten en zeer pijnlijke opmerkingen

Beste redactie,

Mijn aderlatingen onderga ik in het
ziskenhuis "Gool Moard”™ in Blaricum.
lle word daar voortreffelijk geholpen
met een dunne naald en vacuilmfles.
Meestal ga ik op maandagmiddag ader-
laten en ben dan op dinsdag totaal uic-
geput. Daarna gaat het geleidelijk
beter, Ma een week is alle ellende
waer woorbij.

Als ik erg moe ben is het wel aan mij
te zien dat ik een chronische aandoe-
ning heb. Yerder valt het wel mee. Als
il kleding met korte mouwen draag
vallen de littekens van de naalden erg
op en daar heb ik al eens opmerkingen
over gehad. JZeer pijnlijk, Maar
ondanks dat draag ik toch regelmatig
koroe mouwen.

Intussen heb ik 132 aderlatingen
gehad. Toch wel de moeite wind ik.
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maar de frequentie is nu gelukkig
teruggegaan naar Gén keer per 10
weken.

Verder vind ik dat het humeur en de
stemming onder hemochromatose
patienten, ik ken er diversen, best
meevallen, Matuurhijk heb je goede en
minder goede dagen maar wie heeft
die niet!

Het grootste problesm heb ik aljd als
ik aan familie, vrienden, kennissen wil
vertellen wat hemochromatose i, e
ontvangt prompt eon blik van onge-
loof, Je ziet er toch goed wit, hoe kan
jii nou ziek zjn. Meestal laat ik Te de
brochure van de vereniging lezen en ik
heb wat korre informatie van ntermet
wowrw gezondheidsplein.nl gehaald, Crae
ts wri] eenvoudig en begrijpelijk. Dar
wil wel eens tot ze doordringen,

Met vriendelijke groet,

Helma

-
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cjdijkersi@hemochromacose ol
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k brooshoofi@bemochromatose.nl

Medisch adviseurs van de HYN:

Dr. C.ThB.M. van Deursen
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Dr. H.G, Kresftenberg
Prof. dr. |.J.M, Marx
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Ja, ik meld mij aan als:

Er is verschillende informatio
beschikbaar vaor leden en niet-
leden, L lkunt bestallen door e bal-
len met het secretariaat (z.o.z.) of de
bon hieronder in te vullen en op te
SDUFEn

Ce volgende brodhures zijn

beschikbaar:

I. Hermochromatase

2. Hulp bij adertiten

1. Aandachtspuntenlijse

4, ljrerstapeling en voeding

3. Drie=luikenfStrooifolders

6, Hemochromatose en gewrichrs-
klachten

Drrie-luiken/Strooifalders zijn op aan-
wraag verkrijgbaar bij het secretariaat
(o2},

Een lidmaatschap van de vereniging
loopt van | januari tot en met

3| december van een jaar.
Opzegpen van het fidmaatschap voor
| november van een kalenderjsar

I Lid van de Hemochromartose Vereniging Nederand voor tenminste € 20,00 per jaar

U Gezinslid® van de Hemochromatose Vereniging Mederland voor tenminste € 25,00 per jaar
4 Donateur van de Hemochromatose Vereniging Nederland voor tenminste € 20,00 per jaar
- Wenst de informatiebrochures te ontvangen (leden gratis) (2 =) € 5.00/ (sex =) € 10,00

MNaam:

Adrac:

Postcode: Plaars:
Frovincie:

Telefoonnr.:

E-mail: [}

MY
Handtekening:

Geboortedatum:

Datum: :

- Ik betaal na ontvangst van de acceptgirokaart

< Hierbij machtig ik de Hemochromatose Yereniging Nederfand om € van mijn bank/giro
rekeningnummer af te schrijven. Indien u niet akkoord gaat met het
afgeschreven bedrag kunt u het binnen 30 dagen laten terugstorten bij uw bank/giro

* Dan zijn alle leden van het gezin, inclusief uzelf, woonachtig op het opgegeven adres lid van de HVN




Karina Brooshooft 070 3523232
Jan Cox 0475 462711
Frans Heylen +312 (0)3 4809681
(Belgié)

Wil Keller 0347 372488
Cor van Tilborg Dl&2 433581
Wilma Meerleveld 020 63665693

Ria en Marius Seraver 013 5331503
|ackie Stultjes 020 6597287
(desferalgebruik bij secundaire
hemochromatose)

Philip de Sterke per e-mail:
pdesterke@hemaochromacose.nl

De website:
wwrw hemochromatose.nl

Emmerik Offsetdrukheri] BY
Broda
076 560 12 11

Hemochromatose Vereniging
Mederland

Landheuvel 66

4301 HX Dosterhout

Telifae +31 (0)1 62433681

E-mail:
c.v.tilborg@hemachromatose.nl
Internet: wwww hemachromatose.nl

Tel: (035) 672 26 &6

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

E-mail: nfo@juridischsteunpunt.nl
Adres:

Postbus 1724, 1200 BS Hilversum

||ZERWI[ZER is een kwartaaluitgave
van de Hemochromatose Yereniging
Mederland, de wereniging heeft als
doel het behartigen van patientenbe-
langen van mensen met hemochroma-
[d=1118

De eindverantwoordelijkheld van de
[JZERwWI|ZER ligt bij het bestuur van
de HWHK. De verantwoordelijkheid
van de inhoud van de artikelen berust
bij de auteurs, Hoewel de inhoud van
de IZERwI[ZER met zeer veel zorg is
samengesteld, aanvaardt de HYN
geen enkele aansprakelijkheid voor
schade ontstaan door eventuele fou-
ren enlof onvolkomenhedaen,
Crvernemen van arckelen en medede-
lingen wit dit blad is enkel geoorioofd
na schrifeelijke toestemming van het
bestuur van de HYM en met bronver-
melding.

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