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Van de voorzitter...

In mijn eerste bijdrage wil ik op de
allerserste plaats Cor van Tilborg
bedanken voor zijn bijdragen aan de
||ZERwIJZER die zoals aktijd inferma-
tief en ‘'to the peint’ waren,
Ongetwijfeld zult u op andere plaatsen
in deze of volgende ||ZERwIJZERs nog
wel een keer een artkeltje van zijn
hand aantreffen.

Verder kan ik u melden dat we er in
peslaagd zijn de redactie van de
|| ZERwAJZER fors uit te braiden. MNa
afloop van de voorlichtingsbijeen-
kemst op 5 november || in Haarlem
heeft de nieuw gevormde redactie zijn
eerste vergadering gehad, Daarkij zijn
afspraken gemaakt over de redactio-
nele opzet en de erganisatie van het
talkens weer op tijd vervaardigen van
de ||ZERwI|ZER. In het volgende num-
mer zal de nieuwe redactie zich aan u
voorstellen en zult u hun eerste arti-
kelen lezen. Ik heb er alle vertrouwen
in dat we met de nieuw gevormde
redactie de I|ZERwI|ZER nog interes-
santer en daarmee woor u hopelik
lezenswaardiger kunnen maken.

De contactdag in Haarlem vam 5
november j| was, net als de wvorige
contactdagen, opnieuw een geslaagde
bijeenkomst. Grote apkomst en veel

vragen van onze leden. Elders in dit

nummer treft u een verslag aan.
Owerigens wat me enorm aansprak
was dat de jeupd zich een keer liet
horen. Binnen het bestuur zal ik daar
zeker een keer aandache voor vragen
om e kijken of en hoe we met die
doelgroep iets kunnen organiseren.

Binman het bestuur denken we alweer
na cver de volgende bijeenkomsten.
Gegen de steeds groeende bezoe-
kersaantallen, nu vaak tussen de 100
en 125 mensen, moeten we misschien
gaan nadenken over een lets andere
op2et en organisatie van de contactda-
gen, Ons idee is dat met een beperk-
ter aantal bezoekers de onderlinge
ultwisseling van ervaringen wellicht
makkelifker zal zijn. Ook bestaat dan
de magelijkheid bepaalde thema's mec
elaar nog eens wat verder uit te die-

pen. Kortom er wordt over nagedacht
hoe e.ea vorm en inhowd e geven. U
hoort daar te zijner tijd meer over via
de [[ZERwI[ZER of anderszins,

In oktober was ik voor de HVM aan-
warig in Rennes in Frankrijk voor de
oprichtingsvergadering  van de
Europese Federatie van Verenigingen
voor Paténten met Hemochroma.
tose, Yerderop in dit nummer virde U
daarvan een kort verslag. Op deze
plaats wil ik wel kwijt dac Ik over de
oprichiing van een Europese federatie
nogal enthousiast ben Her besouur
ondersteunt dit initiatief dan ook var
harte en participeert inmiddels volop
in de activiteiten die vanuit de federa-
tie op Europees niveau worden geini-
tieard.

We kijken ook op andere terreiner
alweer vooruit naar het jaar 2006. Eer
jaar waarin we mogelijk nog meer
activiteiten  kunnen  ontplocien
Binnen het bestuur zijn we daar
alweer volop mee bezig. Maast de mir
of meer reguliere activiteiten zoals de
contactdagen, zal er in het voorja
van 2006 ook een cweedaags interna-
tionaal symposium over hemochro-
matose worden gehouden, Da HVR
levert daaraan een belangrijke bijdra-
ge. De vweede dag van dit symposiur
(1 april 2008!) is vooral bedoeld voor
mensen met hemachromatose, hur
familicleden en overige belangstellen-
den. Over de exacre invulling van dit
symposium  zult u engerwijfeld nog
meer horen. Alle leden ontvangen ir
elk geval een uitnodiging veor dit sym-
posium.

ok [k
wonwrAter HVS
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Nieuwe Zorgverzekering

De Hemochromatose Vereniging
Mederland is in gesprek met de CG
Raad om voor haar leden een punstig
aanbod bij een verzekeraar te bedin-
gen, Er zijn echter nog erg veel onize-
kerheden rond de nieuwe zorgverze-
keringswet, Zo is het In het meren-
deel van de gevallen (bi] de kopljshe-
ting van deze [[ZERwI[ZER) nog niet
bekend war de premie voor de sean.
daardverzekering worde en hoe de
aanbiedingen van de verzekeraars er
uit gaan zien. Zodra alles duidelijk is
over de mogelijkheden voor HVM
leden zich aan te shuiten bij een collec-
tieve verzekering zullen wij u daarover
schrifeelijk informeren. Llw eigen ver-
zekeraar zal u ook een aanbod doen.
Vanzelfsprekend staat het u vrij om
daarop in te gazn dan wel bij een
andere verzekersar een polis te slui-
pen. U kunt zich matuurdijk ook aansiui-
ten bl een ander collectief zoals bij-
virirbeeld: wwowindependernl.

Owerigens is het 20 dat wat de basis-
verzekering betreft er voor de verze-
keraars sen acceptatieplicht peldr

Genen de vele onseherheden advize-
ren wij u op dit moment om geen
acte te ondernemen, mazar de aanbie-
dingen afl te wachten. Ul heeft dan tot
I maart 2006 de gelegenhoid om dat
aanbod te beoordelen en te accepte-
ren dan wel bij een andere verzeke-
raar een ziektekosten verzekering af
te sluiten, Tor | maare 2006 kunt u bij
uw huidige zorgverzekeraar opregeen.
Uiterlijlc | mel 2006 moer u 280 vers
zekering hebben afgesloten bij een
zorgverzekeraar van uw keuze, anders
kunt u een boete krijgen.

De HVHN zal u zo spoedig moge-
lijkk, maar witerlijk voor 20 janua-
ri berichten over de stand van
zaken.

Wanaf | december vindt u op
werw kiesBeternl een owverzicht van
alle zorgverzekeraars in Mederland en
hun kwaliteit, service en premies.
De overheld geaft u op deze website
een berrouwbaar en overzichtelijk
beeld van de verschillende zorgverze-
keraars en hun keuzemopelijkheden,
Hier kunt u zorgverzekeraars met
elkaar vergelijlken en o een keure
maken voor de verzekeraar dis her
beste bij u past

Sestuursiaden

V.5.0.P.

66 Raae

Leden
vrijwilligers

Sponsoren
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redactieleden

NACG

Wij wensen u en de uwen een prettig Kerstfeest
en een voorspoedig Nieuwjaar
in een zo goed mogelijke gezondheid

Medische adviseurs

W.L.D.S.
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Libidoverlies
Vraag: Verlies van libide _

en impotentie wordt

gencemd als een (mogelijlk) gevolg van
hemochromatose, Alean wordo hier
weinig over gesproken,

Wanneer ik dit bespreekbaar probeer
te maken bij mijn huisarts zowel als bij
mijn specialtist, worde dit afgedaan als
heel vervelend en of ik er een pilletje
visae wil hebben, maar daar ben il nist
mee geholpen

Ik wil weten of dit bv. blijvend is, of
dat het alleen komt omdat ik coch al
7o emorm moe ben, of dat er een duk
delijk medisch iets achter It En ook
de extra druk die dit geeft binnen de
relatie. Ik zou graag willen weten of er
meer zijn die dit herkenbaar in de
oren klinke,

Van de redactie

Wi| zijn uiteraard nog steeds erg blij
met ingestuvrde patiéncenverhalen of
ingevulde vragenlijsten.

Heeft u een interessant stukje
voor de IJZERwIJZER gezien in
de krant, tijdschrift, etc.] Wij
zouden het zeer op prijs stellen
als u dit naar de redactie stuurt
of het even doorgeefi!

Wij zijn ook peinteres-
=] seerd in lege inktcartridges

van uw printer en oude

mobiele telefoons,

Vol is Vol

Als meen een emmer neemt van [0 licer
gn mren wil doar 15 [iter woter in gieten
dan heeft men een probleem. De emmer
zal overiopen en het worde een klieder-
boel, Neem een zoal van [00 personen
en probeer daar |45 persanen in te ber
gen dan lukt dat ook niet. Het wordt een
rormmeltje

Hee laatste gebeurde op 5 novembar

*  wlIJZER over I|ZER

Antwoord van dr. C. van Dewrsen
Specfiek voor de vragensteller: [k zou
wat meer moeten weten om beter ont-
woord te kunnen peven; wat i Uw leef
tijd, heeft U andere aandoeningen zoalks
hoge bloeddruk, silkerziekre? Moet U
medicijnen gebruiken? Hoe zijin de bioed-
witsiagen?

Die kans is groot dot hel een bifvend pro-
bicem is. U zou een verwiizing noar de
wroloog kunnen wagen, om te zien of er
verder wat oen fe doen & maor vesl
mogefikheden zijn er niet. Het pilletie i
in veel situaties de enige manier om de
potentie te verbeteren,

Exjade, ijzerchelator

Vraag: |k las in de krant dat er een

niewwe jzerchelator is ontwikkeld
Her gaat om de izer-

‘IE::M“E chelator Exjade ont-
wikkeld door

LV kunt ze
inleveren
op  onze
informatia.
dagen!

Omdat
Toner-car-
tridges relatief weinig opleveren en
veel ruimee innemen kunt u deze niet
op de informatiedagen inleveren.
Macht u ze wel hebben en willen
weten of er een vergoeding voor
wordt gegeven kunt u kijken op:

warw accutecnl of www.parc-ink.nl
Wi zouden het zeer op prijs stellen

in Haarlem op de patigntencontact-
dag, Ik had een zaal gereserveerd waar
|00 mensen een goede plaats konden
vinden. Met wat improviseren zouden
er wel 125 in kunnen. De aanmeldin-
pen bleven echter binnenkomen en ik
moest een beslissing nemen. [k zei:
"al k& vol, er kan niemand meer bij™
Diverse mensen hadden vanwege die
verhoging van 15 personen al een

.Huru

Movartis. Het is een pilletje dat je |
keer per dag inneemt nadat het is
oppgelost in water. |5 dit ook misschien
van toepassing voor ons (primaire
hemochromatose) i.p.v. aderiating

Antwoord: Deze pil s in Europo nog in de
experimentfose en wordt dus nog niet
regulier voorgeschreven. Er most esrst
meer duidelijkheid kormen over de werk-
zoamheid en bipwerkingen, In Amerfka ks
de pil met voorrang goedgekeurnd ormdat
het er nu op fjkl dat hij minder bijwerkin-
gen heeft dan de andere jzercheiatoren.
Omdat deze pil toch nog een behoorlijk
aontal bijwerkingen heeft zal hij niet
beschikbaar kemen voor mensen waarbi]
oderfoten mogelijk is. Alleen mensen met
een tekort oon rode bloedoellen (veetal by
secundaire hemochromatose) zulfen er m
de nobije toekomst gebruik van Kuanen
maoken {na meer onderzoek).

dat als u e opstuurt naar edn van
deze bedrijven de bankpegevens wvan
de HYM Invulc

{zie www hemochromatose.nl).

W s

Redactie JZERwIJZER,
Landheuve| 66,

4901 HX Oosterhour.

E-mail:
ljzerwiizer{@hemachromatose.nl
Telefoon en fax: 0162- 433 £81

plaats  die niet  geweldig was.
Matuurdijk kan ik mij voorstellen dat
leden reggen: “lk betzal contributie,
dus wil ik aanwezig zijn op een con-
tacedag™. Maar had u gencegen geno-
men met een staanplaacs?

Laat ik in het kort de problemen van
een taalreservering op een rijtje zet-
ten,



Zwolle november 2004, san xaal van
BD personen. Ma informatie kunnen er
|20 persanen in. Dus denk il 1325
aanmeldingen mag wel, Er zijn namaelijl
alcljd wed mensen die niet komen
opdagen ondanks de aanmelding. Maar
daar staat regencover dat er ook wel
een aantal persanen op die dag ver-
schijnt die zich niet aangemeld had-
den. Dat kan tegen elkaar wegvallen.
Maar op die dag zell wandelden ar 145
personen maar binnen, van wie 20
onaangemeld,

Januari 2005 Rilland Bath. Wat in
Lwolle gebaurde, overkomt mij niet
meer en ik huyr een zaal van |50 per-

sonen. Er komen sleches 5% mensen,
wan wie er na de lunch nog eens 20
viertrekken.

Juni 2005 Roermond. Een zaal van 250
personen. Er komen 80 aanmeldingen
birmen.

Moet il nu de volgende keer een zaal
huren van |50 personen of meer of
minder!

Ciok voor mij is het heel moeilijk om
te zeggen: “de zaal is vol”, want dac
brengt boze leden met zich mee.
Géén aanmeldingsstop afgeven en
maar zien wat er op de dag zelf van
komt, iz ook geen oplossing. Het is

cok nlet voor de mensen die zich wel
tijdig aangemald hadden en alsnog een
minder goede zitplaats hadden.
Reacties op dit artikel zijn bij mij van
harte welkom.

nigt leuk voor de organisacor, Maar  ce v Mt
Positieve ervaring in het Medisch ., | Hemochromatose
Il' |I o ==
= | in de Familie

Centrum Alkmaar

Als ik de ingezonden brieven in de
(IZERwAIZER lees, vakt het mij op dat een
gantal schrijvers negatieve ervonngen
heeft met ortsen en ziekenhuizen. Ik her-
ken daot zelf niet. Ik ben of angevesr 15
Jaar ander behandeling van een reumato-
lpog i het Medisch Centriwn Afkmaar. In
oktober 2004 vertelde hy dat het frerpe-
halte in mijn bloed oon de hoge kant wos.
Er werd vervolgens een DNA onderzoek
witgevoerd, De resmatolosg stelde mij
tefefonisch of de hoagte van de uislop,
Deze was positief (voor mij dus negutref),

Door de reumatoloog was meteen
een afspraak pemaakt met de internist,
Daar kon Ik binnen een paar dagen
terecht. De internist heeft mij ultge-
legd wat hemochromatose inhoudt. Ik
moet eerlijk bekennen dat ik er nog
nooit van gehoord had, De ingernist
adviseerde mij om bij mijn kinderen en
overige familieleden in de eerste lijn
een DMNA onderzoek te laten uitvoe-
ren. Dazrpaast kreeg ik van hem een
folder van de HVM. Maar aanleiding
daarvan heb ik mij als lid aangemeld.
Het resulcaac van het DA onderzoek
was dat mijn belde kinderen drager
zipn, evenals de rest van de familie in
de eerste lijn. Mijn kinderen zijn bij de
internist langs gegaan en hij heeft hen
uitgelegd wat e.ea. inhield Met name
met het cog op de toekomst, als zij
zelf kinderen zouden krijgen,

De behandeling
Het behandeiplan van de internist is

denk Ik gen standaard verhaal, Miin
ferritinegehalte was 976 en dat moest
naar 30, leders twee wiekon ga ik naar
de dagbehandeling in het MCA voor
aderiaten, Een dag van tevoren wordt
er op het laboratorium bloed geprikt
Dan wordt het HB, HT en ferritinage-
halte vasggesteld. Aan het eind van de
dag krijg ik telefonisch deze waarden
door.

Het HB gehalee moet groter zijn dan 8
en het ferritinegehalte moet hoger zijn
dan 50, Als aan die voorwaarden is
voldaan, kan ik de volgende dag ader-
lawen.

Inmiddals is mijn ferritinegehalte 207.
In het begin had ik er psychisch best
wel moeite mee om te aanvaarden dat
ik in de prijzen was gevallen.
Lichamelijk heb ik er, met vitzonde-
ring van vermoeidheidsverschijnselen,
niet zovesl kast van.

Het worde wel steeds moeilijker om
een plek in mijn aderen te vinden waar
geprike kan worden, maar op de dag-
behandeling doen de werpleeghundi-
gen er alles aan om het zo soepel
mogelijlk té laten verfopen. (lk schrijf
dit niet omdat ik weet dat de
IJZERwI|ZER ook in het MCA wordt
gelezen).

Echt leuk zal ik het nooit gaan vinden,
maar ik koud mijzelf maar voor dat er
ergere dingen in het leven zijn.

Fhari Loareiies

*‘11'“-

Foals u woorschijnifk al heeft gezien

hebben we de  neugwe  brochure
“Hempchromatose In de Familie” voor
olfe leden van de HVN bij deze
/ZERWIIZER gevoegd

Uit onze ervaring blijke dat familieon-
derzoek bij hemochromatose nogal
eens achterwege blijfc. WWe willen u
dan ook hierbi] vragen om de brochu-
re goed te lezen en uw esrstegraads
familieleden op de hoogte te brengen
(et bijgevoesde bried).

Wellicht zien uw Emilieleden dan
toch het groene licht en komen ze in
beweging om zich te laten testen.



Ingezonden brief van Sanquin Bloedbanken

Moar canleiding wan de wens van patién-
ten en van behandelaren om de bloedaf-
nome wan PH-patiénten en dragers ven
het PH-gen In de boedbanken te loten
plaatsvinden ziin met Sanquin afsproken
gemaakt Sanquin verzorgt de bloedvoor-
ziening In Nederand Zoals bekend heeft
Sanguin Bloedbank ruime ervaring met
Hoedafnanme.

Het voordeal van bloedafname in de
donorcentra van Sanqguin is dat deze
behandeling van patignten buiten hes
ziekenhuis mogelijlk maakt. Bovendien
kan de bloedbank het bloed gebruiken
voor onderzoek en woor leveringen
aan ziekenhuizen voor de bereiding
van ijkmonsters en standaarden.

Sanquin heeft twee folders (een voor
patiénten en een voor artsen) uiggege-
ven, waarin zij voorlichting geeft over
wat hemochromatose inhoudt en
welke rol de bloedbanken kunnen
spelen.

Bloedafname bij patiénten met ijzer-
stapeling is een behandeling die in
opdracht van de huisarts of speciabist
wordt uitgevoerd. ledereen die voor

bloedaframe in aanmerking wil komen
moet rich bi] de bloedbank legitime-
ren en bi| aanmelding een uvitgebreide
wrapenlijst invullen. Daarna vindt er
een keuring plaxts en wordt bespro-
ken wat de mogelijkheden zijn, waar-
om en hoe vaak er bloed moet wor-
den afgenomen. Bij de keuring wordt
or bloed afgenomen voor onderzoek
op infectieziekten, om zo uit te sluiten
dat er medische redenen zijn, zoals
besmertelike ziekte, waardoor het
bloed niet bij de bloedbank kan wor-
den afgenomen. Wanneer alles in
orde is bevonden, wordt met behulp
van een steriele maald ongeveer een
halve liter bioed afgenomen. Dit duurt
gemiddeld 10 minuten. Na de aframe
worde het vol bloed pescheiden in
verschillende bestanddelen: rode
bloedeellen, de buffycoat (bioadplaat-
jes en witte bloedcellen) en plisma.
Dt gebeurt in een centrifuge waarby
de zwaarste bestanddelen naar de
bodem zakken en de lichtste bowven
blijven. Op die manier kunnen de
componenten van het bloed gemaide-
lijlc gescheiden wordan,

Het afgenomen bloed kan worden

‘le kunt hier alles laten testen,

dat is het leuke’

‘Bloeddruk, vetpercentage, gehoor, Affes
kon petast worden op de beurs ‘Gezond
& Wel' in sporthal Rocketsport in
Wanahwik.

““Wist u dat een op de vweehonderd
mensen te veel ijzer in het bloed
heeft?™ Frie joosen uit WWaspik wist
het niec De vraag kemt van stand-
houdster Gernma van Tilborg van de

HVM, vereniging voor mensen met
hemochromatose  (ijrerstapeling).
“Het enige wat er rtegen
te doen is, is aderlating,” voegt Yan
Tilborg er nog aan toe, |oosen en Zijn
vrouw laten zich niet entmoedigen
door de vele kwaaljes die een mens
blijke te kunnen hebben. “We hebben
vandaag onze bloeddruk en vetper-
centage al laten meten en een gezond-
heidstestje laten doen”, zege Frie
“Dart is het leuke aan deze beurs. Je
kunt alles laten testen,”

De beurs Gezond & VWel in Waakwijk
trok zaterdag en zondag maar schat-
ting tussen de [4.000 en 15.000
beroekers,

Brrer Arsfusiy dophiod

gebruikt voor onderzoek om de
bloedrransfusie te werbeteren, bij-
voorbeeld om nisuwe tests te ontwik-
kafen of voor controles in aboratora,
Her bloced kan niet worden pebruiks
voor behandeling van patiénten omdat
aan de belangrijkste voorwaarde -
belangeloze donatie - niet wordt vol-
daan. De bloedbank zal over de
behandelingen rapporteren en op
bepaalde djden, bijroorbeeld jaarlijks,
de patiént naar de behandelende
arcs/specialist terug verwijzen,

De folders”||zerstapeling en therapeu-
tische bloedafname” - informarde voor
mensen met  [jzerstapeling  en
“Primaire hemochromatose en bloed-
afname’” — informatie en aanvraagfor-
mulier vwoor artsen, zijn verknjghaar
bij Sanguin Bloedbank of we downloa-
den via de Sanguin website (www.san-
quin.nl),

Jongeren en
Hemochromatose

Vraag:

Hoe komt het dac
in Mederfand worde
gesproken  over
eén patiént die echt erkend wordt als
iermand met primaire hemochromato-
se onder het 1Be levenspar! Op de
link hieronder heeft men het al over
|7 kinderen die te veel ijzer hebben
en ook primaire hemachromatose.
http:/fwww.americanhs.org/children
hhelping htm

Antwoord van de redactie:

Ook ons verbaast dit, mear toch zijn er
bif ons maor 2 Mederlandze jongeren met
hemochromatose bexend. Al er meer
jongeren bekend zin [kt het ons een
prima idee om voor hen een (informele)
bijeenkomst te organiseren. Daarom hier-
bij de oproep oon offe jongeren om ie
reageren in de hemochromatose mieuws-
groep {via www.hemochromatose nl) of te
beflen met het secretoriagt

'11'“"



Verkoopverbod in Denemarken:
Voedselgigant Kellogg’s zegt onschuldig te zijn!

Kellogg's regt dar zin onthitproducten
“gehee! velig” 2iin. Deze reactie peeft
het concern nodat Denemarken de ver-
kaop van Kellogg's producten had verbo-
den.

De Deense Keuringsdienst WYan
YWaren (DEKVW) claimt, dat als men
Kelloge's producten regelmatig consu-
meart, dit de lever en nieren van kin-
deren kan beschadigen,

Kelloge's zegt dat zijn ontbijtproduc-
ten binnen de dagelijks aanbevolen
hoeveslheid vitaminen vale

“De toegevoegde hoeveelheden
kunnen schadelijk zijn voor de
algehele gerondheid en voedsel-
veiligheid" DEVW

Kellogg's heeft de DEVW pevraagd of
het ijzer, calcium, vicamine BS en foli-
umzuur aan |2 onchijeproducten en &
EFEEHFEPEI'I. mocht IZEIE-\"DEEE'I'I. E'EI'I
woordvoerder van de DEVWY zei dat
een evaluatle van de hosveelheid vita-
mines en mineralen geconsumeeord
door de bevol-
king in
Denemarken
zou  betekenen
dat de voorge-
stelde  nleuwe
nilvesLs B
“grote (megatie-
vl inviaed”
zouden hebben,

Een correspondent van de BBL zegc
dat er al lang weal kritlek i3 op
Kellogg's. Her bedriff promeot zijh
producten als “gezond”, terwill er
grote hoeveelheden zout en sulkker In
zitten.

“In Denemarken is er een grote
weerstand en een overtuiging dac
te veel toegevoegde vitaminen
en mineralen schadelijk kunnen
i'.ij!'l"

Onder druk van de EU moeten de
Deense autoriteiten nu overwegen de
producten toch toe te staan. Kellogg's
blijft er aan vasthouden dat de toevoe-
gingen binnen de gremnzen voor de
dagelijks peadviseerde hoeveelheden

woor vicamines en mineralen biijven.

Toevoeging van de redactie:

De discussie rondom Kellege's pro-
ducten is al jaren gaande. In 1999
stond er al in de krant:
“Waarschuwing: Kellegg's gevaarlijk
voor de gerondheid”. Destjds was
het de Moorse overheid die probeer-
de Kelloge's producten (e weren van-
wege de grote hoeveelheden vicamine
B en fjzer die er werden toegevoegd.
Een jarenlkang juridisch steekspel werd
viteindelijk op technische gronden
verloren deor de Moren.

De Denen lijken het nu opnieuw te
proberen, wellicht met meer succes..
Er is in de tussentijd in ieder geval
meer bewls gekomen om voorzichtig
te zijn met de hoeveelheid geconsu-
meerd ijzer,

Yeel meer ijzer

Daarnaast s uit een studie in 2001
gebleken, dat de meeste onthijtpro-
ducten veel meer ijzer bevatten dan
dat er op de verpakking staat! Uit
dera studie bleek dat van de 19 ont-
bijtproducten er 2| meer dan 120%
van de opgegeven hoeveelheid jjzer
bevatten en 8 meer dan [50%. De
peanalyseerde hoeveetheid izer lag
tussen de 80 en [(90%. Daarnaast
bleek nog eens dat men, niet zoals op

de verpakking vermeld, veel meor
product at per maaltijd, Miet 30 gram
moals op de werpakling staat maar
bijna het dubbele. Ik heb het thuis ook
eens geprobeerd en als ¢ 30 gram
cornflakes voor jo hebr Bggen dan kijlk
je heel erg zielig als dat je ontbijt moset
zijn. Dus In het ergste geval krijgt je
400% van de hoeveelheid jjzer bBinnen.

Keuringsdienst ¥Van Waren in
Mederiand

In 2000 en 2001 is er een aantzl kear
CONTACT E‘EWEEET. met dt‘
Keuringsdienst Van Waren over deze
problematiek. Men gaf aan op de
hoogte te zijn en ijzer en voeding Tou
woor 2002 op de agenda staan. En ze
zouden ons op de hoogte houden,
Tot nu toe hebben wij nog niets
gehoord! Vorige week heb Ik de keu-
ringsdienst weer gebeld en het ant-
woord was dat preventie onder deze
regering een ondergeschoven kindje is
en dat men geen nieuwe regels meer
wil. Hetzelfde horen wi| geregeld ook
bij het ministerie, van artsen, e Yve
gaan het probleem nu op Europees
niveau aankaarten.

Voor hemochromatose patiénten is
het in principe, voor Zover mu bekend
niot schadelijk om meer [jzer e con-
sumeren! VWar je je wel kunt afvragen
is of het wel 10 handig Is dere produc-
ten met veel toegevoegd |jzer te con-
sumeren. Yeel van deze producten
kun je makkelijk vervangen door ande-
re. Wat er niet ingaat, hoeft er ook
niet uit.

Bege: BBC &% Phkp do Sigeke
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Beste redactie,

Ik las in de [ZERw/ZER dat er belang-
steliing is  voor patiéntenverhalen.
Mijn verhaal is nog in valle gang, moar
misschien, s de stari toch interessont
waar de lezers.

Al jaren heb ik gewrichesklachten. Zij
worden behandeld met ontstekings-
remmers, voorgeschreven door een
reumatoloog. Tevens heb ik een
onverklaarbare vermoeidheid. De
klachten worden heviger en in de
jaren 30 wordt uiteindelijk jjzerstape-
ling in gevorderd stadium geconsta-
teerd. Een levarpunctic en meer dan
ecen jaar lang elke week aderlaten vol-
gen, Het aderlaten zal tor heden gen
eweemanndelijkse pebeurtenis blijven,
Daarnaast wordt hypertensie en een
reer hoog cholesterol gehalte vastge-
steld en behandeld met medicatie, De
gewrichtsklachten (pijn) gaan niet
over en ook dit wordt met medicatia
behandeld. Ik ben nog normaal in het
arbeidsproces.

Mieuwe baan

In 1995 wissel ik, om promotie te
maken, van werkgever [een groot
bedrijff, met meerdere wvestigingen).
Cimdat het “niewws werk' fysiek min-
der belastend is, gaat alles prima. In
1997 worden de pijnklachten toch
weer erger en wordt artrose, veroor-
zaakt door hemochromatose, vastge-
steld in handen en schoudergewrich-
tan,

Een paar jaar laver (2001) volgen ook
de voeten en wordt orthopedisch
schoeisel aangeschafe. Vanaf 2002
nemen de klachten toe en worde ik
deoorverwazen naar het Jan van
Breemen Instituut ([BI) te Amsterdam,
Omdat de klachten blijven tosnemen
an tot fysicke beperkingen leiden, geel
ik in 2003 bij de werkgever aan uit te
zien naar ander, minder belastend
werk binnen het bedrif.

Men neemt dit voor kennisgeving aan.
Wanneer de klachten en beperkingen
in 2004 erger worden [artrose in
beide ellebogen, voeten en heup)
wordt het e.ea. schrifeelijk vastgelegd
tijdens een functioneringsgesprek,
maar er volgt geen actie. De kiachten

blijven toenemen in 2005 en het
wordt voor mij ondanks afle medica-
tiethulpmiddelen en tharapie bijna
onmaogelijk mijn werk te doen. Het |BI
te Amzcerdam constacesrt door foro's
en een scan, dat de oescand verslech:
tert door de arorose en vraagr zich af
of werken nog wel veranowoord s, [k
geef bij de werkgever aan, dat er nu
echt op korte termijn iets veranderen
meoet en wil dit in mijn komende func-
tioneringsgesprek op 23 mei 2005
concretiseren. Tijdens dit gesprek
deelt de directie mee; dat mijn functie
komt te vervallen on men mi| niet
geschikt acht voor een andere functie,
Men verzockt mij om binnen 4 maan-
den uit te zien naar werk bulten de
onderneming. Daar sta je dan, mer je
50 jaar, 10 jaar trouwe dienst en je
ziekea,

Juridisch steunpunt

Op dat moment werd alles mij e veal.
Ik had nog nooit verzuimd voor mijn
ziekte. Tijdens het gesprek heb ik mi
teruggetrokken en  ziek pemeld.
Tevens heb ik contact cpgenomen
met de hemochromatose vereniging
(Hr. ¥an Tilborg), Hij gal mij enige
tips, stuurde informatie op en ver-
wees mij naar het juridisch steunpunt,
waar ik als lid een beroep op mocht
doen. Het steunpunt raadde mid] aan
een advocaat in de arm te nemen, Dat
heb ik gedaan. Tijdens mijn oproep
dazrna door de Arbodienst heb ik
aangegeven aan hemochromatose en
artrose 2 lipden. Een onderzoek heeft
niet plaatsgevonden. Men zou een plan
van aanpak maken, |k werd per 27 juni
weer geschikt bevonden woor mijn
wierk, mits dit zeu zijn aangepast. Dic
plan wvan aanpak 5 echter nooic
gemazke. De werkgever reageerde op
24 juni, dat ik 2T juni moest komen en
dat hij wel zou zien, hoe mijn werk
aangepast zou worden, De functie zou
echter per |
okrtober
komen te ver-
vallen. Voor
mijn  collega
die  hetzelfde
werk doet, is
dit niet het

) steunpunt

sdilicyphe

geval! Mij werd toch verzocht naar
ander werk uit te zien, Mijn advacaat
reageerde, dar dit geen plan van aan-
pak en geen reincegratie is.

Ik bieei de mening toegedaan dat ik
mijn werk niet meer kon uitvoeren,
ook niet ma wat aanpassingen. De
Arbodienst gaf geen commentaar. We
hebben de werkgever te kennen pege-
ven, dat ik op 27 juni niet arbeidsge-
schikt ben. De werkgever betitelde
dit als ongeoorloofd verzuim, geloof-
de niet in de ziekte opgave en dreigde
het salaris in  te  houden
Dp adwies van het juridisch steunpunt,
& b het LW een deskundigenocor-
deel aangevraagd, Mijn advocaat heeft
dit de waerkgever pemeld en hem
gesomimesrd ot salarisberaling. De
werkpever gaf hier pevolg aan, maar
zou terugvorderen wanneer de
beslissing van het UWV voor mij
negatief zou vitvallen.

Op 21 juli concludeerde her LWV na
een witgebreid onderzoek, dat ik vol-
ledig ongeschikt ben voor min werk.
Het UMWY acht mij wel nog in staat
wat licht administratief werk te doen.
D instantie maakt een plan van aan-
pak en een rapport van de beperkin-
gen. De Arbodienst en woarkgever zul-
len door het UWY op de hoogte
gebracht worden voor het uitvoeren
van verdere acties.

Bovenstaand bawijst het nut van de
hemochromatose veraniging en  &en
juridisch steunpunt woor mensen die
soortgelijke ervaringen hebben. Ik
wilde zolang als mogelijk in het
arbeidsproces blijven, maar werd
waarschijnlijk een probleempeval voor
do werkgevar, In dere tijd van ver-
scherpte  sociale  regelingen  (&n
anrecht in mijn geval) zijn 21 een steun
in de rug en kan ik er alleen maar blij
mee Zijn.

Ik weet niet, of mijn lotgenoten wat
aan mijn vershag hebben of dat u er
iets mee kunt Fo ja, laat het even
weten. Wanneer de raak wat “uitge-
kristalliseerd” is, zal ik u op de hoogte
houden van de onowikkelingen.

Wi



European Federation of Associations of Patients with
Haemochromatosis geinstalleerd

Op 22 oktober 2008 vond de eerste bi-
penkomst ploots won de  Ewropese
Federatie von Verenigingen van Patignten
met  Hemochromatose (EFAPH] in
Rennes in Fronkrijk.

In totzal waren zeven vercegenwoor-
digers aanwezig van de f landen die
zitting hebben genomen i de
Federatie. De landen die zitting heb-
ben in de Federatie zipn: Frankrijk.
Spanje. Mederland, Belgid lerland,
Duitsland, Engeland, Moorwegen,
Ialie, Portugal en  Eweden.

Op dere eerste bijeenkomst zijn de
statutén van de Federatie besproken
en bi| algemene stemmen aanvaard,
De aanwezige vertegenwoordigers
kozen de heer jean Rialland uit
Frankrijk rtot wvoorzitter wan  het
Federatiebestuur, Her Federatie-
bestuur bestaat naast de voorzitter uit
een secrefaris en een penningmeester,
MNa de verkiezing van de voorzitter
warden de vertegenwoordigers per
land gekozen. Voor Mederland is dat
Cok Dijkers. Hij is de huidige voorzit-
ter wan de Hemochromatose
Vereniging Mederland, Elke vertegon-
waordiger per land is tevens vice-
voorzitter van de Federatie

Tijdens de bijeenkomst in Rennes
werd onderling de nodige infarmanie
witgewissald over onder meer de
eigen landelijke vereniging op het
gebied van organisatie, aantal leden,
belangrijkste activiteiten zoals lotge-
notencontact, belangenbehartiging en
voorlichting enz. Yerder werd per
land informatie uitgewisseld over de
volpende zaken:

Aderkaten (waarl, kosten?, gebrulk
van afgenomen bloed),

Prevente (familie screening. alge-
mens screening.

= Dhseriminatie bij banken, verzeke-
ringsmaatschappijen;

- WWel/niet vergoeding ziekiekosten-
verzekeraar voor het faten verrich-
ten van OMA onderzoek:

- Wrije verkrijgbaarhieid ijzersupple-
menten,

Uniformering

Vanuit de verschillende bijdragen per
land lewam naar woren dat er wssen
de [anden onderling nogal wat ver-
schillen zijn op de gencemde pebie-
den, Afgesproken i3 om een aantal
zaken op Europees niveau aan te kaar-
ten blj de autoriceiten en instanties
waarvan verwacht wordo dat zij een

positieve bijdrage kunnen leveran aan
een zekere mate van uniformering van
regels en werkwijzen tussen de ver-
schillende landen. Prioriteit daarbij zal
zijn de problematek rond aderlaten
(b.v. een Eurcpees protocol. herge-
bruik bloed, inschakeling bloedban-
ken); aandacht voor preventie door
familie screening en 2o mogelijk alge-
mene screening, verbod op wvoor-
schrijven van ijzerpreparaten zonder
recept, mogelijie discriminatie bij het
aangaan van verzekeringen &.d.

De EFAPH zal minimaal drie maal per
faxr vergideren. De volgende algeme-
ne vergadering In zal in september
2006 in Barcelona worden gehouden
als onderdeel van de Biolron confe-
rentie. Elk jaar zal een ander land gast-
gever zijn voor de algemens vergade-
ring van da Eurcpese Federatie.

Lo D

Patiéntencontactdagen krijgen nieuwe opzet

Het bestwur van de Hemechromotboss
Yereniging Mederfand denkt er sterk over
de opzet wan de potiEntercontoct- &n
informatiedogen te veranderen,

"Tot dusver nodigden wi op deze bileen-
komsten telkens deskundige sprekers Wi,
die ek een bepoold ospect van de gan-
doening  hemochromatose  belichiten.
Doorna was er affe pefegenheid tor het
stedlen van vropen oon de sbrekers, fe
Zou de opzet van de contactdagen kine
nen wernicuwen door wt de beroekers
groepies somen te steffen, die ob hun
beurt onderding envaringen  wiwisselen
don wel proberen bepaalde ondenwerpen
noder uit te diepen. De nformaotie die
deze groepepesprekben opleveren kan
v affe bezoekers reker nuttig en ginvol

zifn, Speciael voor jeupdipe patiénten
zouden we bovendien de mogelkheid
kunnen bieden om hun ervaringen en
problemen met hemochromatose (e
baspreken, Al met al zouden de bezpe-
kers een nog actievere rol kunpnen verwul-
ler of de contactdagen nieuwe stji".

Cok Dijkers

Bestuursvoorziuer Cok  Dijkers
opperde dere ideeén aan het einde
van een druk bezochte patiéntencon-
tactbijeenkomst die op zaterdag 5
november In Haarlem werd gehou-
den, Het was de latste contactdag
van dit jaar. De bijeenkomst werd
beracht door 125 menzen. Een van de
beroekers, die nog maar kort lid was

Frve

van HYM en de contactdag voor het
eerst bijwoonde, maakee het bestuur
En organisatie een compliment voor
de inhoudelijk uvitstekende bijeen-
komst

De plannen voor een nieuwe opZet
voor de komende contact- en infor-




matiedagen
kregen  duii-
delijk vorm
en  inhoud
tijdens  een
forumdiscus-
sie, die 3
middags
plaacsvand,
Llie het
levendige
Yraags  en
antwoord-
spel tussen inleiders en bezoskers
blealk eens te meer dat al van actuele
onderwerpen en problemen die
patienten aandroegen in aanmerking
komen voor nadere toelichting en uit-
dieping. Er is stof genoeg voor de vol-
gende sessies. Gewezen werd nog
pens op de diensten die de HVN
onder meer aan artsen biedt Achter
de tafel zaten de inleiders prof dr.
M, Mare, internist, mevrouw drs.
M. Postuma, psychologe en van HYMN
kant bestuurslid Philip de Sterke. De
reacties op deze gespreksronde
waren unaniem posicief,

Coki D ers

In zijn openingswoord refereerde de
heer D¥jkers aan de plannen voor het
jaar 2006, Zo was hij naar Rennes in
Frankrijk geweest om daar de eerste
bijeenkomst bij te wonen, die tot doel
had een overkoepelend orgaan van
hemochromatoseveranigingan op
Europees niveau op te richten. Voorts
wees hij op het komende Europees
symposium dat in het voorjaar te
Mijmegen gehouden wordr Dit sym-
posium zal twee dagen duren. De eer-
ste dag vrijdag 31 maart zal besternd
zijn voor artsen. De tweede dag
zaterdag | april is bedoeld voor
patiénten met hemochromatose en
belangstellenden. Alle leden ontvan-
gen mertertijd een uitnodiging.

Informatieve voordrachten

Frof. Marx

Prof. Marx besteedde in zijn voor-
dracht met name aandache aan de situ-
atie w Indonesie, waar kinderen zon-
der bebandeling door een versnelde
bBlosdafbrank zeer |ong sterven De
remedie, veelvuldige bioedoransfusies,
veroorzaakt dan de secundaire hemo-
chromatose met alle gevolgen van

mn

dien, Als
men dan de
gerond-
heidszorg
hier met die
in Indapesié
vergelijkt is
het niet
maoeailijk e
begrijpen dat
maar een klein gedeche van de beval-
king een adequate behandeling kan
krijgen.

Mw. Postumao

Mevrouw
Postuma
ging in haar
inleiding
vooral in op
hot omgaan
met en de
acceptatie
van chrani-
sche ziekien
in het alge-
meean, Hierbij stond zij ook stil bij pro-
blemen die patienten met hemochno-
matose ondervinden. Haar benadering
was voor velen een eye-opener, Io
bleek wit reactles wan werschillende
aanwezigen, Zij droeg voor velen van
hen duidelijk herkenbare voorbeelden
aan. Sommige suggesties van haar kant
kunnen voor de komende patiéinten-
contactdagen zeker een onderwerp
van gesprek zijn.

Die lunch was ook dit keer weer prima
verzorgd. Uit de vele enthousiaste en
positieve reacties kan worden pecon-
cludeard dat de contactdag In
Haarlem bijzonder geslaagd was, Hat
secretariaat verdient complimenten
voor de uitstekende en professionele
Crganisatie.

Onbeantwoorde vragen
Op de informatiedag was er ook de

gelegenheid om vragen te stellen. Er
werden zoveel schriftelijke wvragen
Ingediend dat er niet genoeg tjd was
om ze allemazal te beantwoorden.
Hisronder alsnog een aantal vragen
die wepgens tijdgebrek niet beant-
woord konden worden. Scaat ww
wraag er niet bij. Bel of mal gerust mex
her secretariaat of stel de vraag in de
niguwsgroep op www. hemachroma-
tosenl

Vraag: Is de kans op darmkanker
groter met hemochromatose!
Antwoord: . Hier zijn  wverschillende
onderzoeken naar verriche. De con-
clusies spreken elkaar tegen. Terwijl
het ene onderzoek wel cen (klein)
verband wond, sprak het andere
enderzock dit tegen, Als er al gen ver-
haogd risicn Is, is dit waarschijnlijk erg
klgin, Een veel groter risico op het
krijgen van darmkanker is gelegen in
de volgende aorzaken:

"Uit het onderzoek blijkt dat het risi-
co op de niet-erfelijke variant van
darmkanker 1,5 tot 3 keer groter is
als mensen roken, als ze veel alcohol
drinken en als ze meer vlees en vet
eten. "De invloed van roken was hier-
bij het grootst™."” {Bron KWF)

¥raag: Heeft het minder groente
eten zin met hemochromatose?
Antwoord: Het tegenovergestelde is
wazar. Méér groente en fruit eten is
erg belangrijk, zeker als je een ziekte
hebt of als zeer regelmatig aderlatin-
gen worden vitgevoerd. De vitamines
en mineralen in groenten en fruit hel-
pen 0.4, je wearstand te verhogen an
oxidatiove schade (van het teveel aan
fjrer) tegen te gaan. Meer informatie
higrover op de informatiedag op |
april 2006 waar dr. ir. Jansen van het
BRIV zal spreken over hemochroma-
tose en voeding.

Arpsrwvdes dass Pl de S
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Ongeveer 50% von de hemochromotose paténten heefl fost wan pewrichitsklochten,
Ormdat et bekend is dat veel van onze leden pebruikers zijn van glucosaming en chan-
droitine, treft o hrer een kieine somenvatting oon wit een onderzoek noor deze voe-
dingssuppiementen. De samervatting & wit het Geneesmiddelen bulfetin peschreven
door BJ.F. van den Benit en prof dr. [J. Rosker,

Eind 2005 #s het onderzoek gereed Het zal (in 2006) gepubliceerd worden in het
Nederiands Tijdschrift voor Geneeskunde. Het zou niet juist zin om het gehele onder-
zoek hier ta publiceren. Het bevot veel moeilijke Lotiinse nomen en technische begrip-
pen. Een enkele parograof wit i toch overnemen omdot die interessante informeatie

bevat.

Car win Tiberp

Glucosamine en chondroitine bij artrose

De voedingssupplementen  glucosamine
en chondroftine worden de loatste joren
steeds meer toepepdst by de behandeling
van arfrose Het onderzoek met deze
rmiddeien oo M het algemeen grode
methodologische beperkmgen, De resul
taren van het puders pnderzoek zlin veel
al pasitief, terwlll recenter onderzoek ook
negatieve resultaten toont. De bijwerkin-
gen zijn gering, ofichoen gericht onder-
zoek hierma ontbreeke,

De medicamenteuze behandeling van
artrose bestaat in eerste instantie uit
paracetamal an bij envoldoende effect
MSAID's voor de bestrijding van pijn
en  eventuele ontstekingsramming.
Intra-articulaire injecties met Cor-
costeroiden komen in een fater stadi-
um N aanmerking.

De voedingssupplementen glucosami-
ne en chondroitine worden de laatste
jaren steeds meer toegepast bij de
behandeling van artrose. Zo werd in
1997 in Engeland voor [0 miljoen
pond per jaar omgezet em in de
Yerenigde Staten voor G600 miljoen
dallar. In Groot-Brittanmigé pebruikt
tot 25% van de patiénten met artrose
mamaenteel glucosamine. De aanbeve-
lingen wan de ‘Eurcpean League
against Rheumatism' vatten de plaats
van glecosamine en chondroitine als
volgt samen: “Er zijn steeds meer aan-

wijzingen die steun geven voor het
gebruik van glucosamine en chron-
droitinesulfaat  in werband met hun
gunstig effect’,

Gewrichtskraakbeen heeft een dikre
van d-4 mm, En bestaat voornamedjk
ule warter[70%), collageenvezels [15%)
en een basissubstantie van proteagly-
canen [ 10%),

Protecglycanan bestaan voor een
groot deel wit chrondroitinesulfaac.
Afbraak en vervanging van het kraak-
been vindt normaal op een langzame
wijze plaats door de chrondrocyten.

Combinatie van glucosamine en
chondroitine

Tot op heden zijn er onvoldoanda
gegevens waaruit biijke dat de combi-
natie van glucosamine met chrodroiti-
ne meer effect heeft dan monothera-
pig met één van de afronderlijke pre-
paraten. Meer informatie zal mogelifk
komen it de C"Glucosamineg
Chondraoitin Arthritls  intervention
Trial® (GAIT) die wordt uitgevoerd
onder auspicién van de Mational
Institutes of Healch. In dic onderzoek
worden glucosamine, chondraiting, de
combinatie glecosaming en chandroi-
ting en placebo met elkaar vergeleken.
Bij de preparaatkeuze gelden de vol-
gende kwaliteitscriverta;
Kwaliteitscriteria glucosamine/
chondroitinepreparaten:

|. Stroefdosering 1500 resp. | 200 mg
2. Inhoud conform declaratie

3. Zo min mogelijk hulpstaffen

4, Zuiver

5, Prijs

Glucosamine en chondroitine  zijn
goen geregistreerde  pencesmiddelen

F‘ﬂll"

¢n vallen dus onder de YWarenwet en
niec onder de YWer op de
Geneesmiddelenvoorziening. Er zijn
veel aanbseders van deze voedingssip-
plementen en er is een grote diversi-
teit van glucosamine en chondraitine
bevattende preparaten. Een ander
gevolg hiervan is dat glucosamine en
chondroitine bij apotheken, drogisten,
sportzaken, supermarkien en waren-
huizen te verkrijgen zijn. De kwali-
teitsverschillen tussen de werschilben-
de preparaten zijn aanzienlijk. In het
bovenstaande kader worden de
belangrijkste kwaliteitscriteria voor
glucosamine en chondroitine opge-
somd, waarna dere hieronder kort
worden toegeliche

Strecfdosering 1500 mg.

De belangrijiste khinische onderzoe-
ken zijn uitgevoerd met een dosis van
1500 mg glicosaminesulfaat en met
een dosis van 1200 mg chondrostine-
sulfaat per dag, Deze doseringen heb-
ben dan ook de voorkeur, Op de ver-
pakkingen van de vijftien belangrijksce
glucosaminepreparaten in Medarland
schommelt de aanbewolen dosis ech-
ter tussen 250 mg 2850 mg. Wanneer
deze preparacen dus zonder passende
begeleiding of bijsluiter worden
gekacht, dienen patignten zelf te con-
troberan of de dosis juist is. De hoe-
veelheid glucosamine per tablet staat
echter niet altijd eenduidig vermeld.
Zo bevatten sommige preparaten
geen glucosaminesulfaat, maar {ook)
glucasaminechloride of acetylglucosa-
mine. Door de verschillende mole-
cuulgewichten dienen deze vormen te
worden omgerekend naar glucosami-
nesulfaat,

Inhoud conform declaratie.

De prondstof plucosaminesulfaat
wordt gestabiliseerd met kaliumzou-
ten, Hierdoor zit in | g glucosamine-
sulfaac [/ kallumchloride grondscof
maar 753% glucosaminesulfzar. Dic
wardt niet op alle verpakkingen ver-
meld. Hierdoor denkt een patiént
1500 mg glucosaminesulfaat te kopen,
tarwijl in warkelijkhaid maar 1130 mg
is, Van de |5 grotere glucosamine-
merken bleken vier preparaten op
deze manier een te hoog gehale te
declareren op de verpakking.
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Lo min mogelijlk hulpstoffen.

Een groot aantal preparaten bevac
naast glucosamine enfof chondroitine
ook andere voedingssupplemienten,
zoals mangaan, boswelliaextract, vita-
ming C en silenium. Van deze supple-
maenten is onvoldoende bewezen dat
ze effectief zijn bij artrose, OF er een
nadelig effect aan het pebruik van deze
toevoegingen is verbonden, 5 nlet
belkend.

rumderen en kalveren verkregen, Het
zhin prote moleculen waarvan slechrs
1% via het maagdarmkanaal wordt
opgenomen in het lichaam. Ma de
grote ultbraak van de gekke koeien-
ziekte is het preparaat, gezien de oor-
sprong ervan, een tjd wat minder
populir geweest,

Prijs
Glucosamine en chondroitine worden

| N— —

Tabel. Enkelvoudige glucosaminepreparaten :
Noam preparaat Daseringleenheid  Verpakking  prijs

Bio glucosamine forte 500 mg 90 stuks 19,95
Glucadol 1500 mg 28 stuks 1590
Glucon liquid pure 1500 mg 60 stuks 39,95
Glucosaminesulfaat Lamberts 750 mg 120 stuks 17,90
Lucovitaal glucosamine 950 mg &0 stuks 7495
Orthica glucosamine ‘
(bevat ook acetylglucosamina) 200 mg 120 stuks 43,35
Roter glucosamine 1500 mg 30 stuks 16,95 |

Chondroitine wordt nauwelijks als
enkelvoudig preparaat in de handel
gebrache. Doorgaans wordr chondroi-
tine gecombineerd met in ieder geval
ghuccsaming,

Tuiverheid

Glucosamine wordt gewonnen uit
schaaldieren. Om  dere redenen
wordt de grondstof standaard door
de fabrikanten op Tware metalen an
microbiologie gecnmmleard-
Commercieel verkrijgbaar chondroiti-
ne wordt vooral wit kraakbeen van

als voedingssupplement doorgaans
met vergoed door de zorgverzeke-
raar. Daarom is de prijs voor de
patiént een belangrijk argument bij de
aanschaf van glucosamine, Bij wijftien
veel gakochte glucosaminepreparaten
liggen de kosten van &én maand 1500
mg glucosamine per dag, tussen de
€ &6 en € 9210 (prijs december
2004).

Samengevat

Samengevat laten alle gepublicesrde
meta-analysen een positief effect van
glucosamine bij (gon)artrose zien,

Twee recent gepubliceerde onafhan-
kelijke onderzoeken met glucosamine
tonen echter geen positief resulwaat
Een recent gepubliceerd onafhankelijk
anderzoek met chondroitine |aag
daarentegen voor het eersc zien dag
chondroitine mogelijkk de kraakbeen-
slijrage remt.

Yanwege de methodologische tekort-
komingen in de onderzoeken is het nu
niet mogelik om voldoende onder-
bouwwd aan te geven of glucosamine en
chondroftine werkzraam zijn bij artro-
se. Een definitieve plaatsbepaling van
glucosamine en chondroitine bij de
behandeling van artrose kan derhalve
nog niet worden gemaakt. Hopelik is
dat wel mogelijk als aan het eind van
dit [aar de resultaten van het door de
"Matonal Institute of Health™ gestaree
GAIT-onderzoek bekend worden.
Dan zal duidelijk worden of de gerap-
porteerde verbeteringen van kiachten
en sympiomen ook werkelijk kunnan
worden rtoegeschrevem aan het
gebruil van dere voedingssupplemen-
temn.

Let op; Aan sommige supplementen
zZijn prote hoeveelheden Vitamine C
toggevoagd. Bij hemochromatose
wordt peadviseerd niet meer dan 200
mg vitamine C te gebruiken (per dag).
Het hele artikel is te lezen op internst:
httpa/fweerw. peneesmiddelenbulletinnl
fjuni 2005) of via https/fwww hemo-
chromatose.nl/tijdelijki0l.pdf
Glucosaming kan men bij de "Roode
Roos’ bestellen: O70-30010700 of via
e herpdMwaew glucosamine.nl

Nieuwe huisarts verwees mij door

Ma de geboorte van haar derde kind
kreeg Bernadette een steeds erger
wordende maagpijn. Het was 1o erg
dat e er
SOITIS ¥an
door  haar
kniegn zakte.
Cie anige
Manier Waar-
door ze zich
WAL beter
voelde was
BEN WArMEe
kruile op haar
maag. Le was
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regelmatig vitgaput an shiep vele vele
uren, Als ze wakker werd voelde ze
zich niet uvitgerust. e ging naar ver-
schillende artsen, die haar keer op
keer vertelden dat ze geen oorzaak
konden vinden voor haar verschillen-
de symptomen. Bernadette had het
gevoel dac de artsen dachten dat dit
allemaal het gevolg was van haar eigen
verbeelding.

Bernademe, die op dat moment 17
jaar was. wist dat het niet in haar
hoofd zat en dat er iets verkeerd was.
Uiteindelijk vond ze een huisarts die,

"rwu




na series van bloedtesten, het gevoel
had dat er dubdelijk jets mis was. Deza
arts verwees haar naar een groat zie-
kenhuis, waar een leverbiopt werd
uitpevoerd om t& kijken naar lever-
schade. Het resultaar van én de bloed-
test én het biopt bevestigde de hemo-
chromatose, (red leverbiopt 5 nor-
mazl gesproken niet nodig voor
diagnose van hemochromatose!),

Zoals zoveel andere mensen had
Bermadette nooit gehoord van dere
aandoening. Ze ging snel op ander-
ook uit. Zodra re wist dat ze ceveel
ijer in haar lichaam had, dachr ze aan

I....-;l'; .

=
'-._.-I Assnciation

al de ijzersupplementen die ze van de
artsen moest slikken toen ze zwanger
WS,

Bermaderte voelt mch nu esn stuk
beter, e accepreert dar, hoewael niec
alle sehade aan haar lehasm hersoeld
kan worden, wel verdere schade
voorkomen kan worden.

Bermadette Is voorzichtiz met haar
dieer Ze eet geen rood vlees meear.
Zij kreag hat advies om geen sinaasap-
pelsap meer te drinken tijdens de

maaltijd, aangezien dit de opname van
ijzer vergroot, Het drinken van thee
tijdens de maaltijd kan helpen om de
opname van ijzer te beperken.

Haar ferritineniveau wordt regelmatig
gecontroleerd en 7e ondergaat aderla-
tingen wanneer dat nodsg is. Haar man
onderging een DMA-test en geluldig
i5 hij geen drager van het hemochro-
Matose-gen.

Bred beie FHemacfvasorins Firesging, ness aslng hofie 2000

Gewrichtsklachten en seksualiteit

Hieronder de inleiding von de brochure
pewrichtskiochten (reuma) en sexvolitert

Deze brochure Rewma en Sexwalited
kunt w grotis downloden wio Infermet
bt Faww, reumafonds. sl
voorichting/watisresmaldowrlads)
sexunalitedt. pdff

OFf bestelen via de Reumaljn:

Tel 020020 30 300 [ € 0,10 pm);
maandag t/m vrijdeg, | 0-16 uur,

Inleiding

Als |e op een bepaald moment in je
leven te maken krijgt met een ziekte
als reuma, kan dat vele gevolgen heb-
ben Op allerlei pebieden zul je dingen
anders moeten gaan doen dan vroe-
ger.

Waz je vroeger gewend om sportief
op vakantie te gaan, veel te zwemmen
en lange wandelingen te maken, dan
zal er voor de toekomst iets rustigers
perocht moeten worden. Mensen die
de gewoonte hebben om in een hoog
tempo e werken merken al gauw, dat
dit niet poed gaar Er moet een ande-
re werkindeling komen, met meer
gelegenheld tor uicrusten. Her duwrt
meestal een hele tjd voor je een bee-
te je weg pevenden hebt in deze situ-
atie

Behalve voor jezelfl verandert er ook
veel voor degenen waar je e leven
mee deelc de parmer en de gezinsle-

den. Zij moeten eraan wennen dac je
pijn hebt en dat je wat minder kracht
en  uithoudingsvermogen  hebt,
Misschien zullen ze meer van je moe-
CEN OVEFMEMen en meer rekening met
j&¢ moeren houden dan vroeger. Fil' -
zullen daar nlet altijd zin in hebben en
hierdoar kunnen spanningen ontstaan.

In deze brochure gaan we het hebben
over één aspect van het leven: de sak-
sualiteit. Voor welke problemen
komen jij en je partner zoal te staan!
Hoe kun je deze problemen aanpak-
ken!

Dmdat de nadruk valt op de seksuali-
teit zou de indruk geweks kunnen
worden dat dit een heel apart, tech-
nisch gebied iz dat los staat van de
verdere relatie met je partner, Zo s
het echter niet bedoeld MNatuurdijk
maakt het seksuele leven met de part-
ner deel uit van de relate die j& met
hem/haar hebt. Deze refatie omvat
veel meer dan alleen seksualiteic je
praat samen, flacht samen, draagt
samen de verantwoordelijkheid voor
het huis, voor de kinderen als je die
hebt, enzovoort. Daarbi heb je ook
nog de mogelijkheid tot het lichamelik
uitdrukken van tederheid en Intimicele
de seksualiteit Juist omdac de licha-
melijlcheid zo'n grote rol speelt in de
seksualiteit, kunnen er problemen op
dit gebied komen als &én van de twee

Foen

s
Himma b seknateeit

een ziekte krijgr
als reuma.

Enige dijd geleden hebben wy een
onderzoek pedaan onder een groot
aantal patienten, Er deden |88 men-
sen mee, waarvan er |22 aan chro-
misch gewrichtsroumya en &6 aan de
ziekte van Bechrerew (een chronische
rugriekte] leden, De deslnemers kon-
den, als ze dat wilden, jets vertellen
aver hun ervaringen op seksueel
gebied, Ook de manier waarop zi| hun
problemen aanpakten kon 2an de orde
keomen,

Ik heb getracht om de opmerkingen
die deze mensen maakeen te bundelen
en het resultaat daarvan ligt voor je. Je
rult merken dat in de eerste pwee
hoofdstukken de nadruk gt op ver-
schillende problemen die je kunt erva-
ren als je een chronlsche ziekte hebe
In her derde hoofdsruk weordr aan-
dacht besteed aan de moeilijkheden
die de partner van de zieke kan heb-
ben. in het vierde hoofdstuk worden
de oplossingen besproken die de
geénquitesrden voor deze proble-
men hadden gevonden, In het vijfde
hoofdstuk is een kort verslag toege-
voegd van onderzoek der bekend
werd na de be herdruk,

13



Gevarieerde HVN vrijwilligersdag

Op |5 ckeober oncmoetten onze vrij-
willigers en vrijwilligsters elkaar bij de
tingieterij “'t Cwde Ambacht™ in
Alphen a/d Maas. Ties, de eigenaar van
de pieterij, gaf allereerst een zeer
amiusante presentatie van zijn bedrijf
an van zijn producten,

Yervolpens gaf hij een interessante
demonstratie van het maken van een
tinmen vaas, Bij loting kwam deze vaas
- wihwerk | - terecht bij Agnes Heylen
uit Belgi¢. Later op de dag maaktien

WE, MEE ZE8r ZONNig Weer, een vairt-
acht met "De Sluizer” over de Maas
bij Appeltern,

Bij “Moeke Mooren” speelden we een

partijtje minigoll en lkwam Agnes, nu
als de beste polfster, wit de strijd.
Tweemaal gen Belgisch succes!

Her belangrijkste wvan de dag was
nmatuurlijk het onderlinge contact, Er
werd  uitvoeriz bijgepraat over per-
soconlijke en verenigingszaken. Al met
al was het een fijne en nuttige dag,
secretaris Cor van Tilkorg en Gemma
bedankt voor de perfecte organisanle

WAO Keuring

Het laotste joor komen er steeds meer
klochten wan patiénten over de niewwe
WAQ herkeuring. Als voorbeeld hieronder
een typisch verhool wit de nievwsgroep:

"Zelf zit ik momenteel ool in spanning
te wachten op de herkeuring. Deze
keuring (als het die naam mag hebben)
houdt de gemoederen in ons gezin
flink bezig. Grote uitgaven zijn al lange
tijd vitgesteld en we praten voortdu-
rend onder voorbehoud. Miet omdat
we zelf owijfelen of ik nog we! B0 -100
% afgekeurd zal blijven maar omdac
we heel weinig vercrouwen hebben in
het LWV,

Hat keuren van mensen via een papie-
ren dossier is al een kunst wooral als
blijke dat vaak deze dossiers niet com-
pleet zijn. Daarbij komt dat de advie-
zen van de huisares niet meegenomen

worden omdat deze vaak “partijdig”
zouden zijn.

Als je 3 keer door de knieén kunt en
in staat bemt het UWY gebouw te
bezoeken ben je ock in staat deze
handelingen betzald te verrichren. [k
verzin dit niet ter plekke maar dic is
gebaseerd op eigen ervaringen.

WY medewerkers die niet genoeg
TTIEME e gued keuren worden op het
matje geroepen. Kortom het lijkt
meer een |loterij dan een keuring. Ik
maak me dan ook onzecend boos
cver hec feic dat er zo weinig maat-
schappelijke kritiek is op de onrecht-
vaardige manier van handalen. Lees de
ervaringen wvan gedupeerden maar
gens op: www.waopkeinn

Ik weer dat ingrepen nodig waren
maar om zieke mensen e straffen
voor in het verleden gemaakte fouten

van ambtenaren, is jets wat gewoon
MEET TOU MMoeTen kunmen.

Zieken extra straffen = iegs wac in
moderne samenleving bestraft zow
moaten worden maar in Mederland
worde her tor beleld verheven

4
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Colofon

Karira Brooshooft. Fon van Dealen,
Cok Dijkers, Vies Hoppe-Smits, Huib
Owastenbrink, Martin Soetman, Philip
de Scerke

Correspondentiesadres:

Zandheuvel &6, 4901 HX Oosterhout
Telffax: +31 (0)162 43 35 81

E-mail:
ijizerwijzer{@hemachromatose.nl

Kopljsluiting valgende vitgave:
13 maare 2006

Het bestvur van de

Hemochromatose Vereniging
Nederland {HVN):

Voorzitter; Dhr, C.). Dijkers
E-mail:
¢j.dijkersi@hemochromarose nl

Secretaris: Dhr. C|. van Tibaorg
Telffax: +31(0)162 43 36 81
E-mail: info@hemochromatose.nl

E-mail: hlouwwrier@wanadoa.nl

Bestuurshd: Dhr. PHL, de Sterke
E-mail;
pdesterke@hemochromatose.nl

Bestuurslid; Mevr. K. Brocshooft
E.rmail:
k.brooshoofufhemochromatose.nl

Secretariaat:

Hemachromatose Vereniging
Mederland

Larvdhauvel &6

4901 HX Cascerhout

Telfax: +31 (0)162 43 356 8]
E-mall:

infai@hemachromatose.n
Intermet: www. hemochromatose.nl

" Ja, ik meld mij aan als:

Er is verschillende informatie beschik-
baar voor leden en niec-leden, U
kunt bestellen door te bellen met het
secretariaat of de bon hieronder in
te wullen en op te sturen,

De volgende brochures zijn

beschikbaar:

|, Hemochromarose

2. Hulp bij aderlacen

1. Aandachrspuntenlijst

4. ljzerstapeling en voeding

5. Drie-luiken/Strooifolders

6. Hemochromatose en gewriches
klachten

7. Hemochromatose in de familie

Een lidmazatschap van de vereniging
loopt van | januari tot en met
31 december van een jaar.

Cpzeggen van het lidmaatschap voor
| nevember van een kalenderjaar,

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

- Gezinslid® van de Hemochromatose Vereniging Nederland voor tenminste € 25,00 per jaar

e I00s

- Donateur van de Hemochromatose Vereniging Nederland voor tenminste € 20,00 per jaar
- Wenst de informatiebrechures te ontvangen (leden gratis) (2 =) € 5,00 / (sex =) € 10,00

Maam:

Adres:

Fostcode:

Pravincie:

Telefoonnr.:

Plaats:

~ E-mall:

Geboartedatum:

MY

Datum:

Handtekening:

- Ik betaal na ontvangst van de acceptgirokaart

- Hierbij machtig ik de Hemochromatose Vereniging MNederland am €
af te schrijven. Indien u niet akkoord gaat met het
n laten terugstorten bij uw bank/giro

rekeningnummer

——

afgeschreven bedrag kunt u het binnen 30 dage

van mijn bank(giro

* Dan zijn alle feden van het gezin, inclusief uzel, woonachrig op het opgegeven adres fid van de HYMN



an lelll

(Belgié)
Wil Keller 0347 372488
Cor van Tilborg 0162 433681
Wilma Meerleveld 020 6366693
Ria en Marius Scraver 013 5331503
Jackie Stultjes 020 6597287
(desferalgebruik bij secundaire
hemochromatose)

Philip de Sterke per e-mail;

pdesterke@hemochromatose.nl

De wabsive:
wwrw, hemochromacose.nl

Dr. CThBM. van Deursen
Dr. EM.G. Jacobs

Dr. H.G. Kreeftenberg
Prof. dr. |.J.M. Marx

Dr. DWW, Swinkels

#

E-mdl: i‘rhﬂﬂﬂdi:rmpunml
Adres:
Postbus 1724, 1200 BS Hilversum

IJZERwI]ZER is een kwartaaluiegave
van de Hemochromatose Vereniging
Mederland. De vereniging heeft als
doel het behartigen van patintenbe-
langen van mensen met hemochro-
Matose.

De esindverantwoordeijkheid van de
JZERwIJZER. ligt bij het bestuur van
de HVMN. De verantwoordelijkheid
van de inhoud van de artikelen berust
bij de auteurs. Hoewel de inhoud van
de I[ZERwIZER met zeer veel zorg I3
samengesteld, aanvaardt de HVM geen
enkele aansprakelijkheid voor schade
antstaan door eventusle fouten enlof
onvolkomenhaeden,

Emmerik Offsecdrukkeri] BY

076 560 12 |1



	Segment 049 van Deel 06 kl.pdf
	Segment 050 van Deel 06 kl.pdf
	Segment 051 van Deel 06 kl.pdf
	Segment 052 van Deel 06 kl.pdf
	Segment 053 van Deel 06 kl.pdf
	Segment 054 van Deel 06 kl.pdf
	Segment 055 van Deel 06 kl.pdf
	Segment 056 van Deel 06 kl.pdf
	Segment 057 van Deel 06 kl.pdf
	Segment 058 van Deel 06 kl.pdf
	Segment 059 van Deel 06 kl.pdf
	Segment 060 van Deel 06 kl.pdf
	Segment 061 van Deel 06 kl.pdf
	Segment 062 van Deel 06 kl.pdf
	Segment 063 van Deel 06 kl.pdf
	Segment 064 van Deel 06 kl.pdf

