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Van de voorzitter...

Dir serae pummmes van de [[ZERwWIZER van het
jaar 2004 iz samengesteld door de niewwe redactie
die eind worlg jaar 3 begonnen. Helazs hebben
door orvoorziene omstandigheden owee redactie-
leden zich abseer moesen eregrrekken Moo de
overige redactieleden en de aanvulling die wi
hopelijlk snel kunnen realiseren (zie oproap elders
in di nummmer) vertrouw ik er echrer op dat wi) de komende nummers van de
JZERwI|ZER weear kunnen vullen met lewke, incaressante en nuctige archkelen, [n
de loop van dit jaar zullen de nieuwe redacdeleden zich wla dic rmedivm aan o
vioorstellen.

Hear niauwe jaar is voor da HVM ook altid weer het moment om haar arwerk-
plan samen te stallen. In grote lijnen wijkt dat qua doelstellingen en activiteiten
niet veal af van het werkplan van het afgelopen jaar, Inboudelijls zijn we wel bezig
bepaalde zaken andaers in g2 richten en te organiseren, In het bijzonder doel ik
hierbij op het letgenotencontact. Ervaringen met de in febnuari jl. gehouden con-
tactdag in Edegem [Beigig) bieden voldoende perspectief om daarmee verder te
gaan. U hoore daar de komende periode nog van, Elders in die nummer een ver.
slag van de bijeenkomst in Edegem.

Cinperwiifield hebben de meesten van v al gelozen voor een rorgverzekeraar Dat
Feeft w hapelijk nlet al te veel hoofdbrekens bezorgd. Degpenen dbe nog geen defi-
mitheve keus hebben gemaaks dienen dic wel voor | mel s e doen omdat u
anders de kans leopr ean boste ta krijgen,

Het besouer van de HWM heeft tor het laacste moment paprobeend voor de ledan
ean collecieve verzalkering af ve shuitan, Helaas i dar niec gelukc L) bant daarovar
in méjn brief wan 19 arwari 2006 al vicroerig geinformesrd, Mocht zich in de toe-
komst alsnog een kans voordoen een vobwaardig collectef contrace af te sluiven,
dan zuft u daarover tjdig peinfarmeerd worden,

Intussan kijken we uit naar het Internationale Symposiem dat wordt gehouden op
31 maart en | apeil a5 in MNijmegen. De aanmeldng dazrvoor komt nu ingzaam
cp gang. Er heeft zich 3l een aanzienlik aantal mensen opgegeven voor dit sym-
piosiam

Verder vraag ik op deze plaats uw sandacht voor de Algemene Ledenvergadering
die wordt gehouden op 20 mei a5

Karina Brooshooft heof: aangegeven te willen stoppen met haar bestuurswerk
Do HYM is haar erkencelifk voor haar werk voar do veraniging in de afgelopen
jaren. In dit remmer  stat een kort interview mat haar. Uitersard zin wij gelijl
op zoek gegaan naar oen opvalger voor Karina, Ben oproep in dit nummer levert
hopelijk voldoende reacties op am snel gesprekken te kunnen beginnen met kan-
didaat bestuursleden,

Zoals w kunt kezen staat er de komends maanden weer veed op de agenda. Het
bestuur van da HYMN zal zich zoals aitijd daarvoor inzetten en u informeren zodra
dat nodig is. Wi rekenan daarbij nu ook weer op uw STEUN &N VErTFOUWED &N
danken u daarvoor bif woortaat,

Wallichr tor ziens in Mijmegen of waar dan ook

Cok [hjkers
voovzitler HYiW

L



HVN viert lustrum met internationaal symposium

Me: =en internatonzal  symposiim
onder het mome — Een mievws kijk op
erfelijle ijzerstapelingsziekten - wil de
Hemochromatose Veraniging Madertand
(HYMN) witdrukking geven aan zowel haar
wijffarig bestaan als aan haar acdwiceicen,
Cre activiteiben vam onze pasencenyer-
eniging becgen de asndoening hemo-
chromatase andar de sandsche te bran-
gen en ee houden bij organisatias en par-
sonen die werkzaam zjn In de gezond-
heidszarg. Tevens spant de HYM zich in
om de belangen van hemochromatose
patienten zo goed mogelijk en op cen zo
breed mogelijk terrain te behartigen.

Her symposium vinde plaats in MNimegen
op vripdag 3| maart en zaterdag | april

Het programma van de eerste dag
draagt als motio) hemochromatase,
niguwe ijzers in het vuur. Die sympeosiom
is bedoald voor artzen an medizch ape-
cialisten, zoalt internisten, blocheméch,
klinisch chemici, klinisch genaticd en
transfusie-armen.

Uhp de sessie van de tweede dag zijn
patienten met hemochromatose, hun
eventuele  [amilizladen en  overige
belangstellendan welkom,

In I[ZERwI|ZER nummer 4 van 2005 zit
een uitnodigingskaart met inschrijffors
muber voor de patdeéntendag ap | april,
Dit formulier bevatr tevens de mogeljk-
heid om vooraf vragen woor te legeen
ann het dienscdoends panel, Heeft

deze kaart niet meer, geen problesm, U
kunt zich ook telefonizch opgewen 0024
61 7280 of een kaart downloaden via
de wabsite wiaswumonnlipaog.

Samenwerking met UMC

St. Radboud

COpzet en inhoud wan het programma
zijn tot stand gekomen in nauwe samen-
werking met het Universiair Medisch
Cenerum 5t. Radboud te Nijmegen. De
HWM is hierbl] nadrukkelijk betrokhken,
Er is een organisatecomitd gevormd dat
bestaat wit de medisch specialisten
mevrauw dr. Dorne Swinkals en prof. dr.
Jo Marx. Het secretariast van het gyrm.
posium  berust  bij Bureau PADG
Heyendasl LMC 5c Radboud,

Inleidingen worden verzorgd door de
hear CJ. Dijlkers, voorzimer van de
HYM, praf. dr. | )M Marx, incernise, gast-
hooglersar ijzermetabalisrme, Radboud
LUniversiceit Mijrmegen Medisch
Centrum, dr, ir. EH M. jansen, biochemi-
cus. Laboratorium woor Toxicologis,
Fathologie en Genetica, Rigksinstituut
vor Volksgezandheld an Miliau (RIVH)
te Biltheven en mavrouw dr. DLW
Swinkele, kintech chermlousfarts klimischs
chemie, Radboud Universiteit Mijmegen
Medisch Centrum,

Maase praf. Marx an mavrouw Swinkels
bestane her panel, dat de vragen van

patignten beantwoordt, uit de volgende
deskundigen: M.CH.
Janssen, internist, palikliniek hemochro.
miazase, Radboud Universiceiz MNijmegan
Medizch Centrum, drs. PHL de Sterkes,
bestuurslid HYMN en prof. dr. ARH,
Stabenhoed, Internist, polikliniel hame-
chromarose, Radboud WUniversivait
Mipmegen Medisch Cantrum,

mesrouw  dr

Het centrom van Nignegen

Wij zoeken: Nieuw bestuurslid en Nieuwe redactieleden

Hesft u belangswelfing om ziting te
remen  in het  bestuur  wvan  de

Hemochromaose Wereniging
Mederland! Wij zoeken iemand, die
communicatiel
is ingesteld en

interesse heeft
in het onder-
houden  van
CONCACTANn MeT
lotgenoten.
Hijzij houdt
zich

onder

meer bezig mec het [inhowdelijk) voar-
bereiden en organiseren van patiEncen-
contactdagen alsmeds met het onder-
houden en uitbouwen van telefonisch
cantact met loggenoten.

Is her iezs woor u om het redactistesm
van de [JZERwIJZER ta versterken am
hiermes een actieve bijdrage te leveren
aan de verders ontwikkeling van ons
patignmenverenigingsbdad! Wi zin op
roek naar Dwee niewe enthousiaste
redectisfeden. Kunt u op cen toepanke-

*11'!?1

Igloa manier tekscan Echrijvan, imterviews
afnemen, woor het blad geschikoe infor
matte wverzamelen viz Intermet, idesin
aanretken?

Hesft u belangsweling of om fid te waor
dan van het beamur of van het redactie-
team van de I|ZERwWIJZER neam dan
CONTICT Op MEC

Die heer C.). Dijkers, voorzimer HYM
Tel 070 320 25 21

-l

ej.dijlersf@hemochramatose nl



Aftredend bestuurslid Karina Brooshooft:
Voorlichting blijft essentiéle taak voor HVN

Dirie joar zat zij in het bestuur van de
Hemochromatose Vereniging Neder-
tand. Zif was tevens Bd van de redoctie
von de [[ZERWIZER. Nu nesmi zij
aficheid. Om pezondheldsredenen. Ik
heb dit bosiende werk aftiid met veal
plezier pedoan,

Een vael te laat onderkende suikerziekoe
speelt haar momenceel parten. Zij heeft
problemen met haar voeten, Omdat zij
tijdelijk geen schoenen mag dragen,
leope #j op pantoffels. "Gelukkiy gaar het
de Barsee djd wat beter. B hoop in het
komende voorjaar meer naar bulten e
kunnen en dan op schoenen. Bovendien
hebben mgn man en ik nog @l van plan-
nan o samen o reizen, Zelf hab ik gen
wriendin in Californié die ik ovar niet al
ta lange tijd hoop te kunnen bezosken,
aldus Karina Brooshooft,

Een jaar of zeven gebeden kwam bij haar
hemochromatose aan het liche Karina
*lic las een voor i werhelderand kran.
tenartikel. Dat was een bevestiging van
wat ik bi] mijzelf voelde. Het eigenaardi-
pe was dat ik jarentang als denor bloed
hetr gegewen. De huisarts was nauwelijis
op de hoogte van de aandoening ijzer-
stapeling. De specialist met wie ik in
contact lkwam kon het nist geloven en
ctand vaar esn Fasdued’

Patiéntencontactdagen

Earina Broashooft heeft binnen de HYM
peprobeerd haar werkzaambeden zalang
rnogelijk wol te houvden De gerondhabds-
problemen stonden haar steeds meer in
de weg om haar taken binnen het
Bospuur naar behoren te vesvullen. De
laamste patigntenconticvdag van 2005 in
Haarlern was erg vermesiend voor haar.
Kart dasrop maakes wif haar beduic om
te stoppen kenbasr.

Karima:'lk ben overigens reer te spreken
ower de opfet en de inhowd van deze
informatieve  bijeenkamsten, |e merke
dat er onder de ledenfpatiénten grote
behoefte bestaat aan het uitwisselen van
informatie. In dit opaiche vind ik dat onze
patiéntenvereriging goed functionesrt
en op cen prafessionele wijze naar buk

Karma Brooshoofi.. mesr aondacht woar
hernochrometnga,,

ten treedt. Voorlichting en informatie
overdracht blijven essentidle taken veor
de HVM. Die inspanningen roeoen nist
alleen pericht zijn op specialisten en
huisarcsen maar ook op verplegend per-
zones|, medische analisten, stwdengen
ENE

In mijn rol als contactpersoon voor
patiénten heb & gemerkt, dar met name
minder mondige patiénten nogal eens
releurgesteld zljn en zich soms in de
seeek gelaten voelen, rerwifl zij woch
klachren hebben die vask worden wer-
ogrzaske deor hemochromatose, Van
meer mondipe patbnven hoor ik regel-
matly dat zij zelf hun arcs hebben gewe-
zen op het verschinsel ljzerstapaling.
Craaram 15 het een goede zaak dac de
HYM haar brochures gericht foestwert
aan hudsarrsen en speclaliscen. Het zou
bovendien een goede rask mEn wannesr
hemochromatose in de gezondheldsru-
brieken wan dagbladen en tjdschrifien
meer aandache o krijgen. |k besef dac
het nigt esrvouwdig & dit gedaan e krij-

gen, maar het is volgens mij wel nodig’
spele Karina Broozshooft,

Inbreng werkervaring

Karina heeft alegd pewerkt met en onder
mensen. Onder meer als consulents

L

heeft ij enige tjd langdurig werklozen
bepedeid om hen weer e helpen aan
werk. ‘Helaas heb & ook deze prachtige
maatschappelijfke tak om gezondheids-
redenen moeten opgeven, Wel heb ik
deze werkervaring hopelijk 2o goed
mogelfk kunpen inbrengen djdens de
drie jaar dat ik in het bestwer van de
H4YT rat.

Wripwilligers blijven hard nodig in patién-
wernerenkpingen. Onze vereniging bestaat
nu vijf jaar In deze pericde B er veel
bareikr. Ik hoop aamsezlg te kunnen zijn
op het symposiem dat dit voorjaar in
Mijmegen wordt gehouden, Tevens hoop
ik dat de HYM in de komende wijf jaar
ean belangrijke cntwikkeling tegemaet
mag gaan mat name op het terrein van
vaarlichting en informatie everdrache



Prof. dr. Jo Marx neemt afscheid als hoogleraar

Prof dr. [J.M. Marx beeft op 14 februg-
ri afscheid genomen als hoogleroar aan
de Universited Litreche. Ter pelegenheid
van zijn emeritoot werd een afscheids-
symposium  gehouden  onder de  tited
“The Iron Age™. No offoop hiervan kon-
den genodigden persoondik  afscheid
van fem nemen of een receble woaar
ook enkefe leden van het bestuur van
de HYM gonwezip woren,

Jo Marx studeerde geneaskumda in
Litreche. Hij specialiseerde zich als inger-
nist. In 1976 proamovesrde hij op heg
ohderwerp enderzoek naar ijzerabsorp-
i Wanaf 1977 was hij als invernist en
hematoloog  verbonden  aan het
Scadermnisch Zimkanbuis Utreche In 15992
werd hij hier benoemnd tot hooglerasr in
de imwendige geneeskunde en ot hoofd
van de polikiiniek incerne geneeskunds,
later tevens waamemend oplesden

Viear de HYM is prof. Marx van bifzon-
der belang. Bij de oprichting van onze
pasiénterveramging in 2000 specide hij
een belangrijflee rol Met name gijn inhou-
delijle inbreng heeft ertoe geleid, dat de
HYM door Y¥V5 als zelfstandige patién-
renvereniging s geaccepreerd en als
zodanig ook wordt gesubsidiserd, Prof.
Mar= is lid van de Medische Adviesraad
van da HYRL Hij hesft vele malan Inlei-
dingen gegeven tijdens de door de HYM

gﬁnrg_ani:nurdl: patiiin.l'.l:rl:l:bntal:r.da.gcn.
Crake s hij mede initatiefsemear van het
miternationale ;}'m.pﬂ:ium O iiurm:-
whofsme, dat van 3] maart tot & met
| april a5 in Mijmegen worde pehouden,

Prof, Marx heeft wele nationale en inter-
naticnale functies bekleed aan diverse
imseitutan, Daarnaast was hij vele fren
hoofdredacteur wvan ket L'thr;hl'lf[
EHIHJPBHI'I. Clindeal
Irvestigation, Hij was verder cobrdine-
tor van werschilends prote Europese
Commissie projecten. Momenteel { i)
nog president van de European Socery
far Clinical Irvestigatian, direcoeur van
de Catharijne Sochtng en gasthoogle-
raar bdj het UMC 51 Radboud,

Dre kaarsee jaren heeft hij weel aandachs
geschonken aan de samenwerking met
Indonesié. waar hij in hat Eijlkman
Inetitiee for Malacular Biology in jakarts
diverse projecten bagalaidt,

Il:u.rrn:| al

Gezondheidsevenementen in Utrecht en Antwerpen

Zowel in Lltrecht als in Antwarpen wor-
den dit voorjodr evenementen georgank
seerd die gericht zijn op pezondheidsas-
pecien,

ledereen die een chranische ziekie heelt
is welkom op dit speciale evenement dat
onder de naam Balance 2004 word:
gehouden van woensdag | 9 april tot en
met Taterdag 22 april in de Jaarbeurs te
Upreche,

Familia, wrianden, partners en verzorgers
kunnen Balance 2006 evensens beroe-
ken. Daarnaase is Balance cen inspiratie-
bron woor mensen dic boroepshalve
betrokken zijn bij da 2org voor chro=-
nisch zieken, Expocintan presanteren op
Balance producten en diensten op het
gebied van o4, medische hulpmiddelen,
voeding, therapleén en sport. Bezoekers
krijgen gerichoe informatie en advies, Zij
kunnen zelf producten proberen en
dermonstraties bipsanen

Het Astriafonds an dix
Dviaberesvereniging Mederland houden
m elk geval prakijkgerichoe presentatias,

Verder vinden =l van andere activiceiton
pizacs. Dhe Proeveri| geeft tips over
gerande en lekkere voeding. Bezoskars
kunfen el in het Vakantiapaviljoen
laten adviseren over een vakante die b§
haar of zijn sitsste past. De Beauty &
Health swudio combineert moei en fit
zijn. Sportfsiotherapeut Kzrl Moten,
bekend wvan  het  tv-programma
‘Maderland in Beweging” geeft presantz-
tiez ower Tijn speclazl sangepaste sporis
rOEraAra's.

Woor meer Informatie; weewbalance-
expeonl

Bezoekers wvan Balance 2006 kunnen
tevens een kijkje neman bij Support
2008, de beurs voor mensen met eEn

!I'IIH

W32 aprd
J:qrbﬂurE L

fysiake handicap, Zowel consumenten als
prodessionals vinden op Support gerich-
te informatie en prodeceen. De beurs,
die m dezelide periode warde gehouden
2ls Balance, biedt #en ruim sverzicht zan
hulsmiddelen, Kijk vear maar Infermatia
over Support op Wew SUpportexpa.nl

In Antwerpen worde op 13 en 14 mei de
gerondheidsbeurs gehouden. Dit avene-
ment riche zich vooral op bewust on
gezond leven, Er oworden lezingen an
demenstraties gegeven. De alternatiove
geneeswljze krifgt op deze beurs royale
aandacht. Har evenement windo plaats in

Hangar 15, Cockerillkaal 50 o
Anrwerpan, Yoor mesr informatie kigk
op www gezondhel dsbewrs.com

B ALANICE
e e o

Event over lewen
met een chranische ziakie

e



Aderlaten verlaagt bloeddruk niet

Vele men-
sen hebben
een hoge
bioeddruk.
Het iz een
veel voor-
kamende
kwaal. fe
voelt  er
docrgoans
niets  wom,
maar ap
de longe duwr kan hoge bloeddrik of
hypartensie schade gon harl en bloed-
vaten wergarzaken Wat is hypertenile
en wal zifn de regels by de domorkeus
ring?

Bloeddruk wordt weergegeven in twee
getallen. Esn bekende kreet o 120080
{rnillimezer kwik), Déc zijn de gemiddelds
bowendruk en onderdrek van de volwas-
sen Mederlanders bdj elkaar.

D bovendruk oncstaar door het pom-
pan van hat hart Bij elke slag pompt het
hart bloed in de grote slagaders. Deza
drukpolf noemen wa de bovendruk, De
bovendruk stijgt veak met de leefijd,
Een simpale vuistregel s je mag een
bovendruk hebben van (00 plus pe leed-
tijd. Als u op uw Testigste nog steeds
een bovandruk van 110 of 120 heeft, is

dar witeraard prachtig, maar 180 mag
ook, Terwijl het hare zich opnieuw vult,
stroomt het bloed van de vorige shg
wep naar de arganen. De druk in de sk-
paders daale, De druk die overblgft noe-
men we de onderdruk, Dt is de druk
waar het hart tegenin moet pompen,
Hoe hoger de onderdruk, hee harder
het hart moes werken.

Je spresic van hoge Bloeddruk of hyper-
wensle als de anderdruk 100 of meer |s.
(homemigen legeen de grens blf %5, mase
daar gaan we nu ndet ap in) Hypertensia
heeft ndets te maken met de bovendruk,
Maar dat een bovendrsk van 230 geaar-
fijk is. voelt iedereen natuurlifk op zijn
klompen aan,

Bloeddruk schommele, Dat is normaal,
Een arts zal dan cok nooit bloeddruk-
verfzgende medicijnen voarschrijven op
grond van een meting. Het gaar om de
gemiddelde bloeddruk waarmes emand
donr het leven gaar

O als donor geedpekaurd te worden,
mag uw bovendrule op het moment van
de keuring nlet hoger zin dan B0 an uw
onderdruk  nier  hoger dan 100,
Bioeddrukverlzgende medicinen zijn
niet berwaarlijk bij de donorkeuring. Het
is uw bloeddruk die tele De bloeddruk
zit in uw slagaders. Het bloed dar u als

Eenderde gram ijzer is een spijkertje

s een Hb-mating hetzelfde als ean ijzer-
meting! Mee, helemaal niet, Een ijzerte-
kart zal als symptocem ean kaag Hb hob-
ben. Echtor oen ijzeroverschot leidt niat
tot een to hoog Hb. Bij peronde mensen
zit ongeveer 75 procent van deo fzer-
voarraad in het hemoglobine (Hb), De
rest van hat ijzer is onder andere cpge-
slagen in het beenmerg en de lever,
voornamelijl als ferritne. Deze stof is
eiganlijk een betere maatscaf woor de
womale jjzervoorrzad van her lichaam.
Ferriting |5 echter niet zo gemakkelijk en
snel ce meten als het Hb.

I een hafve liver bloed zit germiddeld

eenderde gram ijzer. Eﬁ?tumnn
spijkartje. |Jzor I'.i de darm aen

moadljke  scof um Mm

El:rwnd]n!'l kot

schalln.‘undtk.,&q

e, Euurbln.d.in . als me]k. belamme-

ren de omzeting en remmen de jeerop-
name.

.nm

Lo T

-i q b Wik ooy b oy

donor gesft, tappen we ult uw adeps
Dus raar maar waar: adertacen verlaage
néet ww bloeddruk.

Tot shot een hinderdijk voorbeeld uit da
praktijk. Misschien herkent u het. De
arts van de bloedbank mess bij u een
anderdrik van 105 en keurt u af voor
donatie. Vervolgens gaat u naar de huis-
ares. Die meet 95 War moet u daar nu
van denken! Slaan die artoen er omaar
een dlag naar! OFf deugen die meetappa-
racen niet? Hee antwoard is: bloeddruk
schommelt. Daar kan niermand sets aan
doen. Voor uw eigen veiligheid mag u
dan geen bloed geven, hoe varvelend dar
maruurlijk ook .

Brﬂrr:Sdmfni?. Bloechreranamt.

Croor wekelijkse aderlatngen van een
habee ficar kan de ljzervoorraad warden
gencamalisaard, D ferritinewaarde kan
behouden worden door onderhoudsbe-
handeling mer ean frequencie van één
raal per mazand tor dén mazl per jaar,
Meestzl is de behandeling &én maal per
drie rnaanden.

Brav: Bloscheraand




Levendige groepsdiscussies op contactdag in Belgié

U heeft in de vorige [IZERwA[ZER ken-
nen lezan dot wi esn manier 2oeken
om de contoctdagen zodanig te organi-
seren dat iedereen ziin verhaal kwijt
kon. Het ikt notuurfjk simpel moor
met |25 deelnemers qan een potien-
tencontoctdag 5 dot miet ecnvowdig.
Met het formeren von groepjes onder
de deelnemers lag de oplassing hisrvoor
in Belgie. De bijeenkomst vond ploats
op roterdog (8 februar in Edegem bij
Antwerfren.

Om te bezien hoeveel leden er zouden
komen hadden wij vooraf sen circulaire
varspreid maet een antwoordstrockje.
Higrop kregen wij ongewaer 25 positieve
reacties. Precies het aantal dat wij zoch-
ten. Mot introducé’s waren dat ongeveer
4 deelnemers,

Wat wij voor ogen hadden was een inlai-
dende vaordracht door een ars en
enkele paramedicl die afwisselend zan de
wafels wvan de deelnemers zouden aan-
schuiven. Het blesk echier miet mogelijk
een Belpische arts e vinden woor deze
contactdag lederesn had her e druk
Tensletre bood dr C. van Daursan asn
raar Antwerpen oe komen. Hij is als inter
nist verbonden aan hes Aorium Medesch
Centrum e Heerlen/Brunssum e
medisch advisewr van de HYN, Als para-
miedici waren mevrouw Echel Ploum,
grgotherapeute en mevrouw Tolande
Drachor, fysiotherapeute bereid hun mede-
werking te verlenan,

Als  pespreksieiders traden op CTok
Drijkers, Frans Heylen, Marius Straver en
Cor van Tilborg. Om de gedachtenuiteis-
seling in goede banen te leidan waren m

D C. var Dearsan tidens 2w
infeiding

de zal vier tafels neergezer voor elk
rwaalf |2 parsonen,

Overerving

Mz het openingswoord door HYMN voors
zirver Cok Dijlkers hield dr.Van Deursen
ean interessange woordracht over wat
ijzerstapeling ms precies inhoude en hoo
het proces wvan ovarerving werloopt.
Hiernz sloten de gespreksleiders zich aan
bij de groepan an was ar volop pelepen.
heid woor discussie, Dr Yan Deursen
schoof afeisselend aan de gesprekstafels
zan om de wagen uit de groepen te
beantwoorden, Ethel Plaum an Yolande
Declor beradrokeen de betskenis van
ergo- en fysotherapie voor de patiént en
woelke voordelen dere  behandelingen
kunnen hebben, Overigens was her een
revare tak o vier keer herrelfde ver-
haal te moeten vercellen, Menig dealne-
mer uitte zijn oprechte bewondering
hbarvoor

Terwil wi| dachoen dat de tijd voor vraag
en antwoord weel te Bng was, van twoe
wor half wijf, bleek het tegendeel waar te
zijn. Cok Dijkers moest ingrijpen en
maakte @en nde aan de levendige dis-
oEsies, Er owaren zovesl ¥ragen dat de
bijeenkomst nog gemakkelijk een tijd had
kunnen doorgaan

D voorzitter besloot de dag met een
wioord van dank zan de aanwezigen en
speciaal aan de pastsprekers, Ma everhan-
diging van de Fhruil-odijke -Emreluppt ik
bloemstuk was er nog gelegenhald om
wat na te praten met een drankje. De
patigntencontactdag in Belgié was zonder
mesr e=n gestrapde bijeenkomat, wisrop
alke dealnemer zijn verhaal ket kon.

Car vam Tilharg

wire Wk HVN voarzitter Cok Dikers, Yaloande Decky, de C v
Dewrsen en Ethed Floum

.H'\ll'ﬂ

by

Her :,E_HFHHJ' met vieze, plakkerige vin-
gers, het gehannes met tssues en de
bans  op  viekken  weerhoudt
Mederlanders er verder van om onder-
weg of op het werk nog een sinaasappel-
tje e pellen. “WWaar ouders veel moeite
doen om lepels groente als viiegulg of
treintje bi] hun kroest naar binnen to
krijpen, verwasriozen zif zichzeli™, con-
smaieary Blaww: Dic zic hén overipens niat
balcker, zo Bkt ook ult het ondarzoek.
Bijna een op de zeven Mederlanders (15
procent) gaar gelbukt onder ean schubd-
fevoel en ned eens een op de wijl (19
procent) voelt wich ongerond omdat
mEn L& weinig groente en fret eec
Vioor  meer  [nformate ik op
wewrwvoedoel net

wvew gerondlevencheck.nl;

wewe v ings cenr um.nl;
e foa ol imife. il

Hron: Alpemeen Dogbiod



Welke genen staan in verband met.hemachromatose
Testgroepen zorgen voor nieuwe inzichten

Primaire hemochromotose & geen Zeld-
zame ziekte. Door middel van DNA-
onderzoek is het sinds [996 mogelik
van het HFE-gen (hemochromataose
gen) vast te stelien of mmand de erfeli-
ke vorm von ijzerstopefing heeft. Een
verandering i het  hemochromatose-
pen veroorzookt bl hemochromatose

paotiéntan de ijzerstopeing.

Inmiddels zijn er vif penen bekend die
bevrokken zijn bij genetische hemachro-
matose. Het cerste gen dat gesdentifi-
ceerd werd was het HFE in 1996, Meer
dan %0 procent van de hemochrormate-
se patignten in Mederland s homozy-
Eoot woor twee exemplaren van de
C282Y mutatie In et HFE-gen, Het hab-
ben van peee -Eu:Eﬁﬂﬂ!ﬂ van de CA2Y
mutatie in het HFE-gen betckent dat de
patient mveescal ean hopaer dan pemiddel
de transferring verzadiging heett, 28
blijlt uit een aantal studigs

Transferrine is een proreine die in het
bloed zit Z) | words door het lichaam
gebruike om ijzer e ﬁnspnrwe.n naas
wasr het nodig i Twee fduﬂ:i ijn
bestemd voor het binden van ifzer. Deze
plaatsen kunnen of aflebei onberer zin,
of één kan bezer mjn of zij kimnen alles
‘bel bezet zijn.

Aangezhen wij geen manier hebben om
e hﬂ.pﬂl.’q welke plaatsen, in wielle
modeculen bezet 2, '»fl:ll‘l:h: hex l.‘lrl'l:g,l

“bindplaatsen ‘-I:-mél ul
drukt als parcentage m%
diging. D miansen |:I|

goot zijn en die een hoge Lramﬁern

verzadiging hebben zullen ook waars

schijnlijflk een hoog serum ferritine heb-
ben. Ferrting is de proteine die het
lichaam gebruikt om jjzer velliy op te
shzan, als een appehje voor de dorsc
Woor mensen met ook een we hoog
serum ferriting, is behandeling via ader-
laten nodig om het beschadigen wan
organen door overmatige imeropslag ve
verhinderen, zoals de lever, Het is nog
een raadsel, waarom sommige mensen
die C2ELY homozypoot zijn, hemachro-
matede gaan ontwikkelen en anderen
niec. Dic Is de reden dat het vitgebreide

genetische bevolkingsondarzock op dit
rrcdnent is opeeschort.

Andere genen en mibeufaczoren zouden
een deel wan de verklaring kunnen
geven, Wiy begrijpensnog niet acht hoe
de veranderingen in de proteine HFE tot
hmtun:hrﬁ'rrmtnﬂ klnnen leiden.

Hez mlgm:h-hn‘nm-nmatmu gen dax
e |dentficaren. swms, it een protEine

genaamd fernopagtin, In 2001 werden er
Cwes MUELES, m dit g-erf beschraven,
Een zou m Y van fanctie' en de
andere in m van | Tunctie' resulteren,
De m-.mmrggues hoe deze muta-
tias mqtmhmn;ﬁr.ém kebdden is nu
nader {ugrl.dnrd. Meer hierover voipt
later,
Hegiderde te identificeren hemochro-
n‘mﬂﬂu gen wai-de vransherring cecept-
or 1. Wi weten nu dat do functie van
dl!'.'!n proveiye in de lever is transferrine
maleculen op te merken waaryan belde
bindplaatsan door jjzer worden bezer
ledereen die twee wansferrine receptor
rrutaties haefy, onowildeelt hemachroma-
rose.

patiénten winden diegee

HFE of ferropartin hebbes omdat
mtaties o rransfertine receptor 2

nen hebban Het transferring receptor
gen is vesl grocer dan die van HFE of fer-
raperin,

Wi hadden nog niet de tijd om de I8
verschillende toetsen op te zeten die
nodig ®Hjn woor het opsporen van muta-
tlez in het transforrine recepbor 2 gen.

'rn i

e

Als wi vermoeden dat esn patignt muta-
ties in et wransferring receptor 2 gen
zow kunnen hebben, dan moesoen wij
yroeger het monscer naar collega’s in
|tali# seuren voor onderzogk. Eén op de
zes verstuurde monsters Blaal positief
voor mutaties in dag gen, Daarom vinden
wif et belangrije dat één laboratorium
I het Verenigd Koninkrijk mutaties in
het wansferrine recepior 2 gen zou
moeten kunnen vaststellen,

Tot dusver habben wij 4 van de 1B wer-
sen varricht en ;ijrl i al et het soree-
nen van patignten begonnen van wie wi|
hun ijzerstapeling niet kunnen verklaren,
Fodra wij afe toetsen in gebrudk hebbon
zijn wij in staat am mMuBEtes e Sorecnon
in alle vijff hemochromatoss panan,

Kinderen

De vierde en vijfde cntdekte hermochroe-
Matoee genen worden peassocieerd met
een veal ernstiger giekte: jeugd hemo-
chramatose. De carste van deze genen
codesrt een protene germamd hepoidin,
iIn anvwoord op een stijgend [jzerniveau
wordt hepcidin door de lever aange-
maakt. Dit geeft een signaal aan de dar-
men af om op t= houden met et apne-
men van ljzer. Dus, als het lichaam geen
hepcidin kan maken, is er gesn signaal
aan de darmen om op te howdan met
hat npmm jjmer uit het voedsel
Kindaren die functionele hepcidin niec
kunnen aanrmaken hebben de ernstigste
vorm van erfeljke izerstpeling. Het
ket evenveel bij jongens als b5 maisjes
veer, Patiénten met mutates in HFE,
transtermine receptor 1 en hemeojuvelin

provaing  hebben hepcidin niveaus die

ondanks significante fzerstapeling te kag
zijn., VWij weton nhet waaram dic het geval
1%
Het viffde o identificeren hemochroma-
wse gen mdqt een hemojuvelin pro-
teing. Dai q:lr zijn mutaties in beide
L L komt zowel bij jongens
in gelijke mate voor WYij
weten nu nog niet wat hemojuvelin pre-
cles doer

Leverbiopsie
Met wizondering van de patignten met



Begrippen
eiwit dat in alle lichaarmscellen zorgt woor een veilige opsiag van overtollig fjzer. ¥Wanneer de hoeveelheid ier
in hat lichaam teeneernt, gaan de celen meer ferritine produceren, Zit er veel ferridne in cellen of gaan deze
cellen kapoe dan kot er ferritine verecht in het bloed.

:umudm WH*E dulm een «:hmmmm:m nﬂﬂ#ﬂmduphpﬂr.

Ferritine:

. .
mutaties in ferroparti, hebben alls
anders  hemochromatose  padéncan
zowel hoge transferrine verzadiging als
hoge serum ferritine. Al een lev

psie wardt uitgeyoerd zic ar fjpar- in
hepatscyten. Beide exemplaren wan
ieder gen zijn gemuteard,
Twee jaar geleden ward -:mt:ltkl. dat
combenaties van mataties in HFE an hep-
cidin tot hemochromatose zouden

dat combinaties van mmuﬁ in
velin en HFE ook hrrm:u:hru' |
nan varcarzakien. Wij verwachten dat
herzelide opgaat voor t rrlne
receptor Len HFE,

'l-,.

Terug faar forropartin: e g:neur.'n 'mi

ferropartn mutaties @ verschilend. Men

hoeft sleches éen mutatie nodig om izer-

:np-:ing e ontwikkelen, Deays erfellﬁm
worm  wordt “autosomaal domingnt
penoemd Ferroportin is de proteine die
ijzar uit cellen woert, inclusiel de cellen
van de twaalvirgerige darm (eerste deel
van de dunne darm). Elnd worig jaar
toonde een proep, onder leiding van
:pr-e;rfq.-,'nnr Tom Ganz in Califarmié, aan
dat hepcidin gemaakt door de lever en
ferroportin op elkaar inwerken, Dt
effect resulteerde n de verndetiging van

ferroportin. Dit hield de ijperuitvoer uit  sle

deze cellen tegen totdat ef meer ferro-
portin werd aa.ngcr-mhr.

verschillande * mutaties 0 ferra
werden va.ﬂ:ﬂ:-&d.m :

de paﬂinu.i
PwEE Erocpen ing

van patl
hemachrom

et gemakkelijk [
Deze patianten hebb

 van functie’

vt mutaties in fe
hoge sertm ftrﬂl:lu w1y mEt nor-
male transfer @ﬂdlnmﬁ
verlies van
Deze gmmlrh prnteinen bereiken
niet de celopperviakte. Daardoor wer
lan de cellen die q:-:r rrEeu-_n wHCYoETEn

_' -_ het fichaam zange-
it oude rode bloedli-
an. Her ljzer wordt
llen,

LOMPE MVPLE e

Frave

hetien m;ruinen HT: wel de celopper-

del%buﬁlmn ml;her effichent uloroe-

utaties in deze proteinen verhin-
deren du;,iﬁ e riuncoe waordt gara-
or hepcidin, zodat deze pro-
anent zijn ingeschakeld,
porspronkelijke beschrijving
tie' mutatic. Een poede
pryoOr i5 @en  kraam, gen

aan bad In de evesvedchisitua-
ﬁtﬁ het bad dusdanig dat op

n momant et waterniveiu

rzelfde blijfc Hat water gaat het bad in
hetzolfde tempo als het verfaar n
al van de ‘verlies van functie® mutatles

 dicht de stop gedeelteljk de afvoer
- zodat het bad met water zal averlopen.

n hat ge wan de “winst van funcrie’
‘mutaties'die eigenlijc ‘verlies van hepci-

din re ie' mutaties ijn, ‘bestzac ar
een tewesde aboer ronder stop zodac
het water helemaal geen kans heeft om

in het bad te blfven,

_'.@'.‘atb:tu*:m dit fu vaor patiéngen

25 die verlies van funeefs; mutaties hab-
ben :ullm E!l'l andere dﬁ:lamhtmpu

Dﬁrﬂh'kﬂﬂﬁgtpjﬂ;
mmmm 1k .
Britse Hemochromatnes Verenighg

D Katbryn Reabisan Molecuiar Hoemutoge
Unit John RadchT Hospital Gifard LK



Herstel van ernstige levercirrose en fibrose:
Prikken in de lever zegt nog niet alles

De lever s het eerste orgoon dot
bedrepd wordt bij [zerstapeiing. Over
beschodigingen van de lever zoafs cimo-
s¢ (verschrompeling wan de fever) en

fibrose fhindweefselorming) ic of wveel
bekend Toch bljkt noder onderzoek

modig en nuttig. In het bjzronder @
ondereaek bif esn prote groep botiénten
veraist om eerder pedone conchisies e
brevastipen,

Het dogma van de verbetering van lever-
cirrose is ondangs bekritiseerd na uitge-
breid onderzoek bij hepatitis C-patiin-
ten, Hemochromatose is zeer efectiof
te behandelen met aderfatingen. Het
dosl van dit onderzoek was te onder-
1oeken of ernstige fibrose en cirrose
zich kan herstellen door het ontijzeren
wia a.du'lia'l'.ihlﬁi bi| hemochromatose
patignten (CIEIY hemorygoot).

Er werden voor dit onderioek 18
patignten met ernstige leverbeschadiging
{graad 3 en 4) gerekruteerd, Graad 3
staat gefijk aan ernstige fitrose en praad
4 aan cirrose. Achttien van hen hadden al
voor de tweede keer een leverbiopt
ondergaan, mMinstens twee [aar na ont-
ijzering, voor andarzoek naar mogelijce
leverkanker of cirrose. Tien anderen
wordan gekozen uit een groep van ruim
100 patigncen. Zij gaven toestemming
voor aen tweede heverbiopr Via een
leverbiopt wordt leverweefsel verkregan
door hat aanprikkan van de lever meg
een halla naald,

o

Resultaten

By % van de || pacénven (BI%) mec
fibrose graad 3 verbeterde de situathe
et runstens dén grasd. Bi) 8 van de |7
patidnen (47%) met cirrose prazd 4 var-
beterde de siiuame met minstens édn
graad,

Laboravoriumonderzoek  bevestgde
bovendien dac men kan voorspellen of
de lever zich herstelt. De volgende for-
made moet daarspor worden toogapast
Muchiare gemeten serum glucose war-
manigwuldigd mat gammaglobuline
gedeald door het aantal bloedphatjes.
Indien de uitkomst van deze formule
onder de 0,5 kgt kan verwacht worden
dat werbetering optreedt, terwijl bij
gelijk aan of boven de 0.5 gesn verbere-
rFing is te verwacheen.

Deze pegevens geven een brader beeld
axn het concept van ernstige leverfibro-
s en cirrose b patenten bahandeld
woor hamochromatose. Indien dic beves-
tipd worde bij grotere seriss zal het
pevolgen habben woor de screenings-
strategie op leverschade b hemaochro-
matose. (Het originele artkel saac op
wwwiijrerstapelingnifposter24)

Onze medische adviseur dr. C.
van Deursen tekent hierbij het
volgende aan:

Er is veel te doen over dit onderwerp,
De moeilijkheid iz dat je aan de hand van
gen piepklain stukje bover iets wilt zeg-
gen over gen orgaan van 1700 gram.
Fibrose en cirrose zijn niet altjd egaal
door de lever versproid Als je de eerste
keer toevallig in ean meer fibrotisch/cir-
rotisch stukje hebt peprikt en de tweeds
keer in een minder aangadaan deel, kun
je tan anrechte het idee hebben dat er
gen verbetering is opgetreden,

ok de aantallen patiénten waar hier
ovar gesproken wordt is  relaticf
klain{1 7} en 10 uit ean groep van 100,
Het onderzosk B wel door sen gerg-
nommesrde groep onderzoskers ver-
riche. Terecht woorzichtg stellon zij dat
ean ondarzoek bij een grosera groep
pacienten de resultaten zal moeten

bevasTigen.

'.H\-H

Speciale brochure
voor specialisten

Er is een speciale bro-
chure over hemochro-
matose  verschenen
voor specialisten die te
muaken kunnen krijgen
met hemochromotose
potienten. Tot deze
specialsten. beharen onder  onderen
miernisten, MDL-artsen, reumatolopen,
cardiologen en haematodogen.

A geruima tipd werken in Limburg art-
sen en specialisven nauw samen om de
aandoening hemochromatose breed
onder de aandacht te brengenm De
Limburgse Werkgroep woor
Hemechramatose heeft de brochure
et als teel "Opsporing en behandeling
van hemochromatese’ samengesceld in
samerrwerking met de Afdeling Klinische
Genetica Academisch  Tiekenhuis
Maastriche, Sanguin Bloadbank Divisie
Luidoast Mederland an da
Hemochromatoce Vareniging
Mederland, De Limburgse Werkgroep
wvoor Hemochromatose besmar uit spe-
ciafisten diowerkzaam zin bH) zorginsoel-
lingen in Yenbo, Sittard, Roermond,
Weert, Heerlen en Maastricht,

Snellere opsporing

Heraditaire hamochromatose of arfalij-
ke djzerstapelingszickie B een auicso-
maal recessied overervende aandoening
en aks zodanig de meest frequent voor-
komende erfelijke aandoening bij persa-
nen van Meord-Europese afkomst Toch
is hamochromatose nog weinig bekend,
aldus da samansteliers van de brochurs,
it kan deels te maken hebben met het
feit daz de klachten en verschipnselen van
dere zickte veclal niet specifick zijn.
O meer duidefijkheid we verschaffen en
dazrmee te komen ot snellere opspo-
ring van da aandoening hebben de
samenstellers van de brochura het inizia-
tief genomen om huisartsen en specialis-
ten gedegen va informeran.

Recent is door de NIV en her CBO de
warkgroep “Richelijn  diagnostek en
ehandeling wan primaire hemochroma-
tose’ opgericht. Totdat de richilijnen van



deze werkgroep zijn uvitgebvache, kan
deze brochure hulp bieden bij hetg ver-
maeden van frerstapeling en bij de ver-
dere behandeling als hemochromatose is
vascgeseld.

Tijdige diagnose

In kot bestek worden  in de brochure
onderwerpan besproken als pathogena-
se, kliniek, diagnostiek, kehandalng, fami-
lle-onderzoek en theraple, Als de
diagnose woor hemochromatoss cjdig
wordt gesteld en de behandeling worde
gestart kan schade aan organen en dus
giekin worden voorkomen,

Volgens de samenstellers leide anbehan-
delde hemochramatose bij 30 procent
wan de paténten tof de doad daor hart-
falen, 25 procent overlijde als gevaly van
laverinsufficiente of partale hypartendis
en 30 procent overlijdo aan de gewolgen
wan een hapacocallulair carcinoom.
Craze ciffers gelden echter afleen voor
paciEnten met de klassieke definizie wan
hemochromatose: cirrose op basis wan
ijzerscapefing, Teparwoordig hebbon da
meesta patiéncen iEerscapaling met
lavertastafwijkingen maar nog geen
leverfibrose, Dt is mede te danken aan
viopgtijdige genetische  diagnostick,
Wanneor deo therapic wordt ingesteld
voordat er orgaanschade is opgetreden,
bestaat er gen normale levensverwach.-
1:i|1,g. "ul'rvm:g: di]ﬂqm &n 'I:]'lzl'.'I'FiE zin
dan ook erg betangrijk.

“oor de behandeling is aderlaten al jaren
bekend en effectef. Aangezien de aan-
doening erfelijk is wordt onderzoek van
cerstegraads verwangen peindiceerd.
Coorataris Lar van T'||I:|urg war HYMN:in
con oplage van 5000 cxemplaren is de
brachure toegestuurd aan alle speciass.
ten in Maderland. Dat wil zeggen inter-
nisten, hasmatologen. reumatologen,
cardiologen en chirwgische orthope-
den, We krijgen vele positieve reacties
binnen. Door maer bekendheid te geven
aan het werschijnzel hemochromatose
juist ander artsen en spocialisten stijgt
ook het aantzl leden van onze vereni-
ging. Dat is de afgelopen tijd duideSijk
gebleken”

Bekende Nederlanders
met hemochromatose

Een bekende Mederlonder met
hemoechramatase die in de poblice
tert Kot zow de condoenmg meer
bekendheid kunnen  peven W
weten dot ze er zijn, bekende
Nededanders mel hemochromato-
5,

Tot op heden is er nog niemand van
hen goweest die daarmee ook in da
epenbasrhesd wilde ereden. Een klei-
ne witzondering daarop is de vrouw
van de zanger Albert West Hier volg
een bescheiden stukje over haar,

Weet u nog een |bekende
Medertander met hemochromatoss
diz er geen probleem mee heeft om
nog bekender e wordan! Meamt u
dan  contact op  met  de
Hamochromarose Vereniging
Medarand HYM.

ladaresn heeft direct of indirect te
maken met de guzondheidszerg, Mijn
leven is op werschilende maniesen
verweven met het jeroen Bosch
Zickenhuis in Den Bosch, Teee zus-
sen  werken op de afdeling
Grluur,nlngiu wary de lacatie Caralus
en mijn keinkind Femke ks op deze
locatie pezond ter wereld gekomen.
Maar er ii ook een minder lewke
raden waarom ik een band hbeb met
et zimkenhuis,

Mijn wrow joke heeft hemochrama-
tose, een nict alledaages aangeboren
ziekre Veol mensen hebben e wainig
fjzer in hun blosd, maar bl o
yrouw stapele bet ljrer zich julst op
Daardoor worden haar spieren en
gewrichien aangetast.

L

Twee jaar lang
mcest zij edere
weak naar hag
mekanhiiz voor
aan aderlating
Zij moest een
halve biter
bloed per keer
geven. Nu gaat
I nog maar
eing i de drie
maanden

At Wes

Een Bosch praatje

Ik heb alleen mazr goede woorden
voor het zlekenhuie, We worden
steeds perieus genomen en keurig
behandeld. Miez alleen door hec
madisch maar ook door her onder-
steunend  personeel, Mu is  het
ratuurlifh altjd kommer an kwel aks
e I het rickanhuis moet zijn, maar i
vind het ook wel gezellig. In hat zie-
kembuis lan B net als hg' de 'thﬂf' Ben
de bakker, nog sen gche Bosch prast-
e maken,

W willen natwurhijk allemaal dac de
huidige perondheidszorg pewaar-
hurld |:||i|l:l'.. andanks alle berwinl-
gingsmaatregelen van de overheid. |k
hoop dat daarbij cok ruimee blijfc
voor de gerellighed die er nu s Het
i immers al vervelend penoeg om
nasr het giekenbuis e mosten

AlbertWest s zanger, presentator n
radio- en celevisiemaker Hij zic al 41
fEar on her vak. s in s-Hertogenbosch
gebaren en woont fu iy Rosmalsn,

I



Diepgaand onderzoek naar gewrichtsklachten

bij hemochromatose

Diepgaand en gespecialiseerd onder-
roek heeft hoogwoardipe | informatie
opgeleverd aver pewrichtsklochten bij
mremachromatass,

Hog ontstaan  gewrichtsaandoeningen?
Wielke zijn de meest voarkamende ver-
schijnselen! ls een succesvolle behande-
ling mogelik en hoe kunnen de wer-
sehijpgelen her beste onder conorobe
worden gehouden? Kunnen aderlatingen
anndeendngen van gewrichien woorko-
ran?

Craze onderserpen komen wWitvoersg aan
de orde in ean omvangrijke medisch-
watenschappalijhe beschouwing wit de
Werenigde Staten onder de oorspronke-
Ijhka tivel 'The qrthnnpa.th}' af hermachro-

ratosls’, Sutours zijn; M. Rull en HER
sthumacher jr
Het artikel s
Crerretsen,

vartaald door ME

Meer dan de helft van de mensen met
hemochromatoss heaft problamen met
de gewrichten, Gewrichiskiachten wor-
men dan ook de eerste werschijnseban
die wlizen op ljzersmpeling. De kiachten
faan meestal over de gewrichoen n ge
handen zoak basisgewrichten wan de
wip- en middelvingars en de polsen
Andere gewrichten zoals schouders,
haupen &n kpieén kunnen eveneens
wiorden aangerast, Dlaarom is het belang-
righ dat artsen op de hoogte zijn van de
vaak specificke pewrichtsaandoeningen

die het gevolg zijn van hemochromatose.
In dic medisch-wetenschappelijk artikel
worde da lezer mesgevoerd via hat ont-
staan van gewrichtsafwijlkingen, degene-
ratia {shjtaga} van kraakboan, mqﬁul.:.gi.
scha afwijkingen, moumatoide  artritiz,
pstecporose naar de behandeling door
therapeutische  aderfatingen en  het
pnder comtrole houeden van de wer-
schijnselen,

OHschoon de behandeling met adertn-
pen vaak effeceief is in het voorkomen of
werlichten van veel complicaties die ont-
sman door ljzerstapeling, 26n er nleuwe
benaderingen nodig voor de behandelng
wan artropathie {gewrichtsabadiking) die
door hemochromatose versorzaakt is,
Zo luidt =en wvan
Aangezien in de analyse @l van pegpaci-
alseerde cermen woorkomen i3 een
begrippendijst tospewoegd,

Dre redactie meent echeer dat het artikel
te lang en te specialistisch is om gehesl
in de [JZERWAJZER ap ee nemen. Zij de
belangstelling voar deze medisch-weten-
schappelijke uitesnzetting hebben kun-
nen ket artikel opyrages b het secreca-
riaat  wvan de  Hemochromatose
Wereniging Medearland,

da conclusies.

Castingbureau De Uitdaging voor... zoekt talenten

Wan afle Mederlanders heeft miém tien
procent een chronische ziekte of handi-
cap. Toch zen we hen zelden op fv in
filma, daghfaden of reclames en als hat
wied geleurt, dan i dat vaak in de rol van
slacheoffar of als ‘medisch wonder'. Die
stereorype beelden moeten worden
doorbroken! Weg met de hoge zielig
heidiactor en het vermeende helden-
darm!

Castingbureau De Ulitdaging woor. .. is
hét castingbureau voor elevisie, radio,
rectime, film en pers voor mensen met
een handicap of chrontche mielre. Wi|
peloven dat er onder de 2 miljoen
pehandicapten en chronisch zieken
Mederiand penoep talentvole deskundi-
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gun, specialisten, soapstenen, ACLEUrs &6
presentatoren rondlopen, Castingbureay
De Uitdaging voor,.. brengt hen bif
elkaar en gaat het gesprek aan mes
omroepen, kranten, scenarioschrijvers,
reciamabureaus on andere bedrjven Wy
hebben hoopvolle contacten met ander
andere de FVULTROS en MNP Ook bij
andere media bestant regelmatig behoed-
te aan deelname van ‘mensen met’. Zij
hebben echoer tijd noch de juiste karma-
len om e zoeken nazr kandidaten, Het is
dus onze zaak die media snel en ade-
quaar op hun wenken e bedienen,

Het castinghureau is volop in ontwikke-
ling. Ons succes wordt niet alleen

*-h'ﬂ'l

bapasld deor de gesprekken  met
amroepan en andere media, maar voor-
al ook door de mensen die zich inschrij-
wen. Y| zijn consmant op zoek naar nigw-
weE Experis en talenten

O fic movnent pichoen wi] ons woorma-
meljk op deskundigen, figuranten,
acteurs, artiesten en madellen,

Meer infarmate of sanmelden!

Swuur een mailtje naar cxstng@ideuicda-
gingvoornl,

Kijk voar meer informatie binnenkort
op onde website: weew deditdaging-
voonnimediacasting



Informatie over bijwerkingen medicijnen is verbeterd

Sinds de openng wan het Meldpont
Medicinen, anderhalf joor peleden, zijn ér
mim 3000 meldinpen binnengekarnen,
Een graot deel doarvan kwom binnen v
de deelnemende  potidntenorganisoties,
Deze orgonisaties hebben ofe een eigen
ropportage pehod over de meldingen die
betrekking hebben ob de medicinen dig
hun ochterbon pebruike Daormee kin-
nen zij hun leden of donobewrs befer
voorfichten en fobrikanten oonspreken,
Inmiddeds & her meldformulier of een
aantal anderdelen songepast en verbe
terd, Onk i mevwe afsproken gemaakt
met  het  MNederlands  Bijwerkingan
Centrutn Larel over het docrsiuizen van

meldingen over fernstige) bijwerkingen.

Vorig jaar mel strae DGV, MNederlands
instituut yoar seranbwoond  medicl|nge-
birusk, samen met esn aantal patingenor-
ganivatkes  her Mebldpunt Medicinen:
wwwimeldpuntmedicijnen.nl, Gebruikers
van medicijren kunnen hier {opeallenda)
ervaringen met hun medicijnen malden
onderverdeald in wer categoriedn; over
het medicijn, over bijwerkingen, over ver-
goadingen en over allerlei praksische
zakan rond het medicijngebruik, zoals ver-
pakking, informatie, toedieningen, dose-
ring. (o meldingen leveren belangrijke
informatie op. £o worde op het meldfor.
mulier onder andere pevraagd welke
invloed de medicijnen {met hun werking

wmhnnﬂnlﬁl &n mradlb'.l

'i

en eventuele bipwerkingen) hebben op de
kwafteit van leven van de EEI:n.Iih.ur. P
al die verzamelde informatie kunnen ande.
re gebruikers, maar ook artsen, apothe.
kers en fabrikanten hun voordes! doen

Samenwaerking met meldpung van Lareb
Veel patiénten gaven het afgelopen jaar
aan het verwarrend te vinden dat er baee
meldpunten  bestaan. He: Meldpunt
Medicipen woor meldingen over alle
medicijnervaringen  en  het  meldpunt
Bijwerkingen  wan  her  Mederlands
Bijwerkingen Centrum Lareb, wasr men
alleen bijwearkingen kan melden. Hoeeel
miediciingebruikers wolgens DGV niet
gebaac zijn bij veee meldpunten, vervllen
beide meldpunten elk sen eigen fienctie,
Lareb kijkr allzen naar de producteeilig=
hetd Yia hun meldformulier sporen i
nieteve of ernstige bijwerkingen op. Dit
kan Ieiden tot het aanpassen van de bijski-
tar of - in het ernstigete geval - ot het uit
de handel nemen Yan het medicin.

B§ het Metdpunt Medicijnen kan men over
veel meer zaken melden dan aBzen bijpwer-
kingen, Lo wordt bij bipwerkingen ook
pevraagd naar de invioed die de bijwerking
heeft op de gebruiker Wae te denken bij-
voorbeeld van medicijnen waar j@ suf en
slaperig van wordt, waar je bear van uitvalo
of dee leiden tor ernstige gewlichistoena-
ma? |n de prakojk Blijke dev pactdnmen
behaarlijk vesl kst kunnen hebben wvan

rj:ppm. mmhhu:_ : _Hﬁeuﬂi‘mmﬂ-k- wﬁuhﬂmuﬁrﬁwﬁuf

mmu‘hﬂﬂmuﬁdﬁﬂ
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(bekende) bijwer-
kingen. Vaor som-
migen  kan  hee
zells  aznleiding
zijn  om  het
gebrisk wan die
medicijnen te stas
ken. Als ze dat van tevoren geweten had-
den,

Goede afspraken

Chr elkaar e wersterken hebtben DGY en
Lareb met elkasr nlewws afspraken
gemaak ower her doorsluizen van meldin-
gen die bij hat Maldpune Maodicijnan bin-
nenkomen, Vanaf | cktober 2005 worde
iederean die gen [negatieva] bipwerking
melds. ra een aansal vragen automatisch
docrgalinkt rear bet meldformulier van
Lareb. Eerder ingewulde pepewens gaan
automatisch mee, Lareh stelt de melder
nog een aantal aarvullende wragen, die
nodig zin om een goede beoordeling van
die melding te krijgen. Lareb oncvangt op
dere manier slle [nformatie de nodig s
om de velligheid wan medicinen e beea-
ken en emstige of nlewse bwearkingen op
e sporen. DGY en de pabéntenorganisa-
tias krijgen 2o voldoende informacae over
de impact de de bijwerking (belend of
nieuw; ernstig of kstg) heeft op de kwali-
tait van leven van de melder. Mogeijk 1al
de HYM in 20046 declnemer worden wan

het meldpurit.

Jomuort 2008
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Ziekenmondig.nl

Met eigen kracht op weg naar werk

Het overkomt iedere werknemer wel
eens; een griep, een stevige hoofdpijn, je
meldt je ziek, neemt rust en keere na
een paar dagen monter terug naar jé
werk. Maar soms [oopt het anders. Soms
is terugheren naar je werk niet zo een-
voudig. Dan komt er veel op je af
pesprekben met je werkgeser en de
bedrijfeares. Situates wearin |e alert en
julst moer handelen. BEn  dar kan lastg
zijn. Zeker als jo@ al sleche in je vel zit.
Dekenmondignl bledt praktischa hulp
aan de zieke werknemers, fevan prakti-

sche ‘steuntjes inda rug.
doe Margreet longe Paerink

Belangrijke gesprelden

Maast ‘alpemene tips voor belangrijke
gpesprekken’ (maak vooral een Bjste,
heaft u genceg informatie?, vraag of er
een verslagie van her gesprek gemaake
wardt) vindt u g tekenmondignl spe-
clale tips voor het gesprek dat u met de
bedrijfsarts moet voeren. Er wordr uit-
gelegd waarom 4t gesprek 2o belangrijk
Is en wat er precles besproken zal wior-
dan. De bedriffsarts zal mer u sen Plan
van zanpak opstellen¥vat is dat precies?
En wat kunt u dazrbi] inbrengen! Dok
vindt u op de site kant-en-klare taballen
die u kunt gebruiken om ww gesprek
goed voor te berelden. Met vragen als:
Wat is de diagnose! War is het advies
wan uw behandelaar! Taken die u niet
kunt witvoeren. WWat i de oplossing!
Dingen die u wel zou kunnen doen.
Allemaal vragen die u kunt verwachien
en waar U al wooral over kunt nadenken,

Meningsverschil

En wat te doen als uw baas vindt dat u
wel kunt werken! OfF akls uw werkgover
nier genceg doet om U weer aan het
werk te laten gaan! Kortom, als u een
grondiy meningsverschil hebr met uw
werkgever over uw zZiek-zijn en uw
werkhervatting. Komt u er samen echt
miet wit, dan kunt o een onafhankelijk
oordee] sanvragen b het UMWY, een
second apinion, Ziekenmondsg.nl legn uit
hoe u dit het besee kot aanpakkean, wat
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Individueel advies

Soms komt u er zelf niet meer wit, U
WERE Migt wat er van U verwacht worde
of wat er van u govraagd mag worden
Of u komt in een zeer ernstig conflies
uw baas draigt uw loon niet uit ve bera-
len als w maandag niet op het werk ver-
schijnt, Komt u in situaties terecht die u
niet mees kunt oversien, dan kan een
individueel advies u wellicht verder hel-
pen. Ziekenmondignl verwijst daarveor

naar  her  Landelijk Meldpunt
Arbodienstverlening of de Pandora
Adhvies en Informmacelijn,

Contact tussen behandelaars

Waak heeft u te maken met meerdere
behandelaars; uw huisarts, cen fysiothe-
rapeut, de bedriffsarts, Deze mensen
moeten informatie over uoen uw
gezondbeidstoestand aan elkaar uitwis-
selen, Deze contacten verlopen niet
altijd viekkeloos, Soms krijgt u tegen-
strijdiga advizzen, Ziekenmondiz.nl heeft
twae formulieren gemaakt die u samen
met uw bahandalaar kunt gebruiien om
hat owerleg oessen uw verschillends
behandelaars boter te laten verlopen,

Halve werk

Remntegreren (ra of tijdens ziekrever-
zuim) is miet altijd eenvoudig. Ziek of
nigt, ar wordt een stevig beroep gedaan
op uw aigen verantwoordelijkheid.
Bekijk ziekenmaondig.nl en profiteer van
de tips en de ‘steuntjes in de rug’ die u
daar kunt vinden Het zal u helpen bij de
stappen die U moet Tetten om terug te
kunnen keren naar het werk. Een goede
woorbereiding is hat halve warlk,

Zisk ern mandig & sea inchatief van het Breed
Plotfoern Vereekerden an Wik, Stchting
Pondora en de Mederlondse Yoreniging van
Kankerpaténtanverenigimmn,

ﬁlrn’
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Cok Dijkers, Wies Hoppe-Smits,
Huib Dostenbrink {eindredactse),
Philip de Sterke

Correspondentie-adres,
Zandhauvel &6, 490] HX
Crosterhout

Telfax: +31 (0) 162 43 16 8|
E-malt:
ifzerwijzerf@hemochromatose.n|

Kopijsluiting volzende vitgave:

29 mei 2006

Bestuur van de
Hemochromatose Vereniging

MNedarland [HYM)

Voorziteer; C.J. Dijkers
E-rnail:
cj.dijkersi@hemochromatose .nl

Colofon

Secretariss C.]. van Tilborg
Tekfax: +31{0) 162 43 36 B

E-mail; infoi@hemachromatose.nl

Penningmesster: H. Louwrier
E-mail: hlowwrierf@wanadoo.nl

Bestuarslid: PH.L, de Sterke
E-rmail;
pdesterkei@hemoch romatase.nl

Hemochromatose Vereniging
Medertand

Landheuvel &8

49301 HXE Caoscerhout

Telfax; +31 (0)162 43 36 81
E-rmiail:

:'nﬁ:u@h emochromatase nl
Internet; www. hemachromatose.nd

Ja, ik meld mij aan als:

Er is verschillende informatie
brschikbaar voor leden en niet-
leden. U kunt bestellen door te bal-
len met het secretariaat of de bon
hieronder in e vidlen en op e stu-
Fein,

De volgende brochures zijn

beschikbaar:

|. Hemachromatose

2. Hulp bij aderlaten

3. Aandachtspuntanlijst

4. l|zerstapeling en voeding

5. Drie-luiken/Strocifolders

&. Hemochromatose en pewriches-
klachten

7. Hemochromatose in de familie

Een hdmaarschap van de vereniging
loopt van | januart tat en met
3| december van een jaar,

Opzreggen van het lidmaatschap
voor | movember van een kalender-
jaar.

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

d Gerinstid® van de Hemochromatose Vereniging Medertand voor tenminste € 25,00 per jaar

prippad 038

4 Donateur van de Hemochromatose Vereniging Nederland voor tenminste € 20,00 per jaar
AWenst de informatiebrochures te onevangen (leden gratis) (2 =) € 500 / (sex =) € 10,00

Paam:

Adres:

Postcode:
Provincie:
Telefoonnr:

Geboortedatum:

E-mail: @

M

Datum: i ’

Handtekening:

J [k beraal na ontvangst van de acceptgirokaart

U Hierbij machtig ik de Hemochromatose Vereniging Mederfand om €
af te schrijven. Indien u niet akkoord gaat met hat

rekeningnummer

van mijn bank/giro

afgeschreven bedrag kunt u het binnen 30 dagen laten terugstorten bij uw bank/giro
* Dan zijn afle leden van het gezin, inclusief uzelf, woonachtig op het opgegeven adres lid van de HVM
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0347 372488

0162 433681

020 &366691
Ria en Marius Scraver 013 5331503
Jackie Seultjes 020 6597187
[desferalpebruik bij secundaire
hemochromatose)
Philip de Sterke per e-mail;
pdesterke(@hemochromatose.n|

Wyehsire: www hemochromarose.nl

dr, T Th.B.M. van Deursen
drs. EM.G. Jacobs

dr. H.G. Kreeftenberg
prof. dr. | J.M. Marx

dr. DWW, Swinkels

L T __I i -
+32 (0)3 4209681

J.I. 5 T.-.

Fa: 035 - 672 26 67

E-mail: infe(@juridischsteunpunt.nl
Adres:

Postbus 1724, 1200 BS Hilversum

I[ZERWA|ZER. is een kwartaaluitgave
van de Hemochromatose Yereniging
Mederland, De vereniging heeft als
doel het behartigen van patiénten-
belangen van menzen met hemo-
chromatose.

Dre eindverantwoordelijkheid van de
ZERwIJZER lige bij het bestuur van
de HYM. De verantwoordelijkheid
van de Inhoud van de artikelen
berust bij de auteurs. Hoswel de
inhoud van de I[ZERWAZER met
zeer veel rorg is samengesteld, aan-
vaardt de HYM geen enkele aanspra-

(op werldagen van 10.00 - 13.30 uur)

e rms e T piboelen

delingen uit dit blad is enkel geoor-
loofd na schriftelijke toestemming
van het bestuur van de HYVM en met
bronvermelding.

De redactie behoude tich het recht

vaor om ingeronden bijdragen in te
korten en te rediperen.

Emmerik Offsetdrukkerij BY
Breda
076 560 12 11
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