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Van de voorzitter....

Zaterdag 2} mei was ik in Utrecht bij de jaardijkse
Algemene Leden Vergadering (ALY} van onze vereni-
ging. Wat is dat toch altijd weer een aardige bijeen-
komst Ondanks de lage opkomst - dit keer hadden
ongeveer 15 leden de tocht naar Uitrecht ondernomen
- is het telkens weer sen nuttige tijdsbesteding. Het
contact met de leden ervaar ik als belangrijk en nuttig. De uitheg van het-
geen wa in het afgelopon jaar gedaan hebben, maar ook wat we dit jaar
waer gaan doen, geeft altijd weer aanleiding voor vragen, Vragen van de
laden die er toe doen en die blijk geven van belangstalling en betrakkanheid
bij het bestuur. Dat geeft mij een poed gevoel, sen gevoel dat de dingen die
wij als voltallig bestuur samen met de andere vripwilligers ondernemen wor-
den gewaardeerd,

Onze eproep veor redactie- enlef bestuursleden in de vorige IIZERwI|ZER
heeft in towmal twee reacties opgeleverd. Helaas niet veel, maar het is een
begin, Her blijkt toch elke keer weer heel lastig om goede, gemotiveerde
mensen te vinden die bereid zijn iets te doen voor de vereniging. Lliteraard
respecteer ik dat Miet iedereen is in stazt om daarvoor tjd vrij te maken,
Bovendien moet je het ook een beetje leuk vinden, Kortom wij zijn nog
steads op roek Vandaar dat wij in dit nummer opnieuw sen oproep doen,
Lhw reacties worden met belangstelling afgewacht.

In dit nummer worde terugpeblike op het internationaal sympoesivm dat in
Mijmegen werd gehouden. Vanwege privé redenen kon ik op het laatste
moment niet aanwezlg zjn. Maar ik heb begrepen was het een bijponder
geshagd sympagium, zowel voor degenen die daaraan een bijdrage hebben
geleverd als voor de beroekers.

Yerder i dit nummer treft u diverse bijdragen aan die wij voor u verzameld
hebben en die naar onze mening het lezen waard zijn, Als redactie sereven
wij ernaar de inhoud van dit blad toegankelijk en lezenswaardig te houden
Dat doen we door niet uitshultend artikelen over hemochromatase op te
memen. Ook de daaraan gerelareerde onderwerpen of onderwerpen met
een meer algemene strekking vinden een plaats in de ||ZERwIJZER. In dar
verband worden bijdragen van onze leden zeer op prijs gesteld en als het
even kan, al dan niet redactioneel bewerkt, geplaarst in een van de volgen-
de nummers,

In juni hebben wij onze jaarlijkse bijeenkomst metr de Medische Adviesraad.
Ook hopén wij een aantal gesprekken te kunnen voeren met kandidaten
voor het bestuur enfof redactie. Uiteraard zijn wi] ook al weer druk bezig
met de voorbereidingen voor de contactdagen waarvan u een overzicht
met data in dit nummer aantreft. Noteert u de voor u dichestbijziinde bij-
eenkomsten alvast in uw agenda.

U merkt het. we zien niec sol. Rest mij u vanaf dere plek een fijne vakan-
tie toe te wensen met hopelijk mool weer en poed uitgerust weer Derug van
waar vandaan dan ook,

Cok Digars,

wporzmer HVM
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Nieuwe opzet contactdagen in 2006

Wij hebben er ol meer over pesproken,
e niedwe opzet voor de contoctda-
gen, Wi stellen ang dfe ols volgt voor,
Een arts geeft een olgemene infeiding
aver wat hemochromortose s Velen van
i hebben dit verhoal of voker peloord
maar er Zin alifd miewwe eden die er
in geinteresseerd zijn, Na de olgemens
infeicing worden er groeples pevormd
dhe ander fefding van een pesprexsieider
verschilfende stefingen zuben bespre-
ken, Zeker zal er ook rutmte worden
geboden am wagen te steflen en doar-
over eventueel [e discussiéren

De aanwezige arts zal zich afwisse-
lend bij een groep aansluicen om spe-
cificke vragen te beantwoorden. Wij
zijn van mening dat de ideale groote
van de groep rond de |0 personen
ligt en de maximale grootte 25 perso-
nen, Ben en ander houdt in dat wij
per contactdag met drie groapen
maximaal 75 personen  kunnen
onderbrengen. ¥ij hebben dan al drie
zalen nodig,

Aanmelding peschiedt op wvolgorde
van binnenkomst tor het maximale

aantal personen. VWi zijn ons ervan
beweust dat wij bij de opgave tot deel-
name op een 2eker moment moeten
feggen; ‘sorry, deze bijeenkomst is
vielpeboekt, u kunt niet meer deelne-
men’. Wi hopen dat uw daarvoor
bearip heeft.

Hat is onze badoeling om in de toe-
kemst deze contactdagen regionaal te
organiseren. Om dit te realiseren
mogten wa wal over de juiste con-
tactpersocnen  per regio kunnen
beschikken, Het is woor een klein
bestuur als van HYM niet mogefijk [0
tot |2 dagen per jaar onderwes te
zijn om deze bijeenkomsten verspreid
in het hele land te leiden en re orga-
niseremn.

Voor 2006 zijn bijeenkomsten bepaald in de vo .; e
Data en plaats z§n onder voorbehoud in uartnnﬂ' ¥

Devaenter 26 augustus
YWeert 23 september
Emmaen 21| oktober
Hilversum Il november

DigiD een handig hulpmiddel

DigiD (spreek wit Die-gie-dee) stoot
voor digitole identiteit. Yoor burgers die
overbeidsdiensten via intermat afnemen
it DigiD een handig hulpmiddel Met
één infogrode krijg je toegang tot efak-
tronische diensten won steeds meer

De verwachting is. dat DigiD metter-
tjd ook in de gezondheldszorg een
rol van betekenis gaat spelen.

Steeds meer overheldsinscellingen
bieden diensten azn via internsr
Digil» kan al gebruike worden voaor
bijwoorbeeld het aanvragen van kin-
derbijslag, AOW of voor de aangifre
van inkomstenbelasting. Heel gemak-

kelijk en roegankelijx. Ook steads
MEEr FEMEenten &n uitvoeringsorga-
nisacies zien de voordelen van een
gebruiksvriendelijk verificatiemiddel
dar centraal beheerd woardr, 7o bleelk
tijdens sen congres dat eind vorig jaar
over dic onderwerp in Haarlem werd
gehouden, Deskundigen verwachten
een prote toename van het aancal
aanshustingen in 2006,

Met DigiD kunnen burgers op afstand
geidentificeerd worden, Ziekenhuizen
kunnen dexe digicale dienst bijvoor-
beeld pebruiken om de patiénc zelf
online afspraken te laten inplannen,
De patiént heeft daarvoor alleen &en

Fovn

De indeling van de contaccdag in
Hilversum zal dezelfde zijn als in hec
verleden. Drie sprekers verzorgen de
inleidingen, waarbi| er pelegenheid s
tot vragen seellen.

Wij hopen met deze opzet aan uw
wensen tegemoet te komen. Er ozl
meer tjd zijn voor onderling overieg
an voor sommigen worde het gemak-
kelijker een vraag te stellen, Laten we
eerlijk zipn: niet iedereen durft in een
zaal met 125 mensen een vraag te
stellen, In een klcinere groep gaat dat
veel pemakkelijker,

Heeft u suggesties of ideen laat het
ons horen,

Caor van Tithrg

internetverbin-
ding en een inlog-
code nodig. Voor
elekeronische tog-
gang tot zijn elgen medisch dossier is
maast de DigiD-inlogeode een middel
met een hoger beveiligingsniveau
nodig, Molgens Signaal, een uitzave van
het Mationaal ICT Instituut in de
Zarg, introducesrt de overheid naar
verwachting per | januari 2007 de
elekrronische Mederlandse identi-
ceiskaare. Dere chipeard bevat elek-
tronisch leesbare informatie zoals bij-
voorbeeld het  Burger Service
Musmirmer,



De redactie nodigt u uit:

Mail of stuur uw eigen verhaal op

Bijma 1100 leden et de
Hemochromatose Vereniging
Mederland, Elk lid heeft problemen
met haar of zijn pezondhaid. Elk lid
heeft haar of zijn eigen verhaal hier-
over. Dat kan gaan ower pijn, vér-
moeidheld. pewichtsverlies, hart-
klachren, gewrichtsproblemen, voe-
ding, aderlaten, contact met huisarts
en specialist enz. Die wverhalen
komen goed los op de patiéncen-
contactdagen die de HVN enkele
keren per jaar organiseert Tijdens

de koffiepauzre en de lunch vertellen
de deelnemers vaak heel openhartig
over hun ervaringen on gevoelens.
Stuk voor stk waardevolle informa-
tie waar lotgenctan wat aan kunnen
hebban.

Dergelijke werhalen kunnen ook sim-
pel worden opgeschreven, De redac-
tie wil graag uw eigen verhaal opne-
men in ons kwartalblad. Uw eipen
verhaal kan een prima bijdrage leve-
ren aan een toenemend besal en

bewustzijn wan het verschijnsel
ijzerstapalingszickte.

Mail het ons of stuur et op. YWij
wverzoeken o de maximale lengre aan
te houden van 500 woarden.

L kune mailen naar:
huibeastenbrinki@hetnewnl

U kunt uw bijdrage cok per post
sturen naar:

Hulb Qascenbrink
Zwanenburgplantsoen 19

2012 G5 Haarlem

Nieuw in de redactie

Mijn naam s Wies Hoppe-Smits.
Omdat ik (65) over wat vrije cid
beschik, besloot ik te reageren op een
oproep in de |JZERwIJZER. lk ben een
aantal jaren werkzaam geweest in het
onderwijs en heb affiniteic met taal,
Mensen en hun werhalen interessaren
mij in hoge mate, Vandaar dat ik blij
was met het verzoek om interviews
voor ons patiéntenblad af te nemen. Ik
howd van talen, kunst in het algemeen
en klassieke, met name vocale muziek,
in het bifronder.

Verder ben [k moeder van twee vol-
wassan kinderen en een enthousiast
‘oppassende’ grootmoeder. lk maak
geregeld flietstochten. MNatuur betekent meer veor mij naarmate ik ouder word,
Ik ben lid van sen klsineg actieve leesclub. Zwervend reizen is een andere pas-
50e,

Ik hoop In de nabije toekemst een zinnige bijdrage te kunnen leveren aan ons
patiéntenblad,

twer nieuwe enthousiaste en
gemativearde redactieleden.

Oproep voor contact

Mevrouw Edelijn in Raalte is op zoek naar lotgenoten om elkaar te leren ken-
fven, o iets samen te ondernemen, een goed gesprek te voeren en ook nog
wat gezallighetd met elkaar te hebben.

Lezers die hierop willen reageren kunnen schrijven naar;

Wanneer u toegankelijke teksten
kunt schrijven, wverslagen kunt
maken wvan bijeenkomscen, inter-
views afneman, geschilte informa-
tie kunt verzamalen wia internet,

ideeén kunt aanreiken, neem dan Mavrouw Edelijn
gerust contact op met de heer CJ. Patrijs 58
Dijkers tel. 06 130 68663 of met 8103 DB Raalte

H. Oostenbrink el 023 531 26 80. —




Informatief en interessant symposium in Nijmegen
Heldere richtlijnen nodig voor

behandeling van hemochromatose

Artsen en medisch specialisten hebben
behoefte aan duldelijk vostgestelde
richtkjnen voor een wniforme behonde-
fng van hemochromaotose. fn medische
kringen stoat het enderwerp op de
agenda, Momenteel treft een speciale
werkgroep werberaidingen  voor het
opstelen van een dergelgk protocal, dot
geboseerd is op medisch wetenschap-
petike bewiren De Hemochromatose
Vereniging Nederland kan in dit proces
een activerende rol spelen. Dit kwom
naar voren tijdens het intemationoal
syrivposium dat op 3| maart en [ aprl
werd gehouden in Mijmepen.

De eerste dag werd bijgewoond door
10G artsen. Op de tweede dag, die
bestemd was woor patignten en
belzngstellendan, togen 100 mensen
naar het goed gedquipeerde auditori-
um wan het Universitair Medisch
Centrum 5t. Radboud, Het motto van
de Gijprnkomst was: ¢en nleuwe kijk
op erfelijke jzerstapelingsziekeen.

Dat patignten te maken hebben met
onduidelijkheden en onzekerheden
over de behandeling van deze erfelij-
ke aandoening kwam wvooral naar
woren tijdens de vraag- en anowoord-
sessie. "Ik merk uit de vele vragen dat
u zich terecht zorgen maake over het
feit etar armen en specialisten wer-
schillend omgaan met bijvoorbeeld
aderlaten of met de norm voor het
ferriting niveau’, e p-l'vl:r{. dr. A.FH,
Stalenhoef, Internist, aan het slot van
de bijeenkemst. "Daarom is het van
belang dat er eenduidige richtlijnen
komen, rodat medich weten waaraan
zij tich kunnen houden en pati@nten
minder in onzekerheld wverkeren.
Chwerigens blijfc een richdijn een
Hchtlijn, Er kan dus van afgeweken
worden”, merkee bl fijnges op. De
specialisten in het panel prof. dr. |J.M.
Marx, internist en gasthoogleraar

Het panel van hembchrermatoss speciabsten: dre. Phifp de Stevke besnsarsld HVM, finks);
de £ wvon Devsen: de, DUW Swdnkefs en profl dr [ M. Mars

jzermetabalisme, dr. DW. Swinkals,
klinisch chemicusiarts Minische che-
mie en dr. T, van Deursen, intarnist,
benadriskten eveneens dat er heldere
afspraken moeten komen die in een
protocol worden vastgelegd.

Yolwaardige
patiéntenorganisatie

HVM voorzitter Cok Dijkers was om
privé reden nist aanwezig op het
symiposium, Bestuurslid drs. Philip de
Sterka sprak zijn woord van welkom
uit. Mamens de voorzitter wees hij
erop, dat de HVM zich In de afgelopen
viif jaren heeft ontwikkeld van een
groepje lotgenoten van drie personan
tot ecen volwaardige internationaal
opererende patiéntenorganisatie met
bijna | 100 leden.

Peof, dr AFH. Stalenhoef

‘h'l’r‘l

“"De chronische aandoening fzersta-
peling worde nog sceeds onderschat
maar wordt dankzij het werk wan
velen hier aanwezig steeds meer
onderkend an behandeld. Vooral op
het gebied van voorlichting, ketgeno-
tencontact en  belangenbehartiging
heeft de vereniging zich tot duswver
ingespannen. Er zijn vele duizenden
fobders en informaticpakketten ver-
spreid onder huisartsen, medisch spe-
cialisten en particulieren, Er zijn zes
brochures vitgebracht waarin dulde-
lifk informatie wordt verstrekt over
de sandoening hemochromatose en
haar relatie mec de werschillende
sympromen die bij dit werschijnsel
een rod spelen.”

Medische adviesraad

Hij memorearde verder de betrohk-
kenkeld van de HYM bij de totstand-
koming van een richdijn voor artsen,
de vele conmctdagen die de leden
steeds berar beroeken en de activi-
teiten op internationaal niveau via het
lidmaaeschap wvan de Eurppese
Federate wan Paténtenverenigingen
voor Hemochromatose, waarbij nog
tien andere Europese landen zijn aan-
gesboten,

Woorts wees hij op de activiteiten van
de leden van de medische adviesraad
"Vanuit hun eigen wvakgebied en
expertise doen o onderzoek naar de
oorzaak, de gevalgen en de behande-
ling wvan hemochromatose. Hun



Inspanningen hebben ervoe h-'jge&*:-.-—
gen dat vooral huisarisen en specialls-
cEn meer kennds en daarmes meer
begrip voor dere aandoening hebben

gekregen.”

Gewrichtsklachten

Prof. Marx legde in zijn interessante
inleiding onder meer de complexe
problematiele van stofwisselingspro-
cessen ult Hij wees op de diverse
oorzaken van jzerscapeling, de onder-
zoekprocessen naar de grote variatie
in absorptie van ijzer in het lichaam
en de verschillende typen hemochro-
matose. Gewrichesklachten komen
volgens deze specialist meer voor bij
mensen met hemochromatose,
Hiervoor bestaat geen duidelijke ver-
klaring, "Wanneer gewrichtskiachten
dee lijken op artrose al op jonge leef.
tijd voorkomen, is er vaak sprake van
hemechrematose. Miet altjd vermin-
deren de pewrichizklachwen wia het
aderlaten”, benadrukee hij.

Wolgens dr.Van Deursen zijn er op het
ogenblik voor primaire hemochroma-
tose geen middelen voor handen die
in staac zijn het ijzer te verwijderen.
Hij refereerde aan de toepassingsmo-
gelijkheden wvan erytrocytaferese

Dir, DWW Siviradoels
....tijoipe opsphonng verlangd. ...

waarbij alleen de rode bloedcellen uit
het wolbloed worden gereefd
COrverigens vallen de nadelen van
adarfzting in de praktijk wel mee. Het
lichaam past zich doorgaans goed aan.
Woor patiénten met  secundaine
hemochromatose zijn wel tablemen
verkrijgbaar die het ljzer afvoeren.

Onderzroek in de familie
Mevrouw dr. Swinkels hield een pre-
sencatie over e opZer en organisatie
van de HEmochromatose Fhmilie
Studie (HEFAS). Uit deze diepgaande
studie met haar vele facemen komt
een grote hoeveelheid gegevens
beschikbaar die voor nader onder-
zoek benut worden. Het & zinvol de
azndacht ta richten op tijdige opspo-
ring van de aandoening.

Hemochromatose kan gepaard gaan
met diverse klachten Via familiescree-
ning worden gerondheidskiachren in
kazrt gebracht. Die kunnen wijzen op
ijzerstapelingsziekee, Als er geen dul-
delijke werklaring wordt gevonden
voor gewrichtsklachten, chronische
vermoeidheid of diaberes kan er spra-
ke zijn van hemochromatose,

Her Medisch Centrum Radboud
Liniversiteit heeft een polikliniek
hemochromatose, die bestemd is
zowel voor patidnten als hun familie-
leden. HEFAS maakt goede vorderin-
gen. Nog dit jaar zal er een eerste
niguwshrief uitkomen, waarin de acti-
viteieen en bevindingen van dit onder-
roekproject worden behandald,

"Een geshagde en Interessante bij-
eankomst”, Zo reageert een deelne-
mer zan het slot van hat symposism.
“Het is yoor mij de earste keer dat ik
een patientencontacudag bipwoon. Ik
weet nu veel meer over hemochro-
matose. Mijn huisarts kon mij niet
echt goed informeren.”

Dit kear geen drankje na afloop, maar
wel sen drinkbeker ter gelegenheid
van het eerste lustrum van de HYM.
Wallicht ean hint om veel te drinken
vaar het aderlaten,

Hemochromatose trekt de aandacht van medisch student

Met enthousiosme en inzef studeert
Congn Alhon (28] peneeskunde aon de
Vrije Universiteit in Amsterdam. Zij wil
uiteindelijk internist worden, Vie het
onderdeel inteme peneeskunde stelde
zij zich op de hoogte von de condoe-
ning hemachromatose. De redactie wan
de |[ZERwl|ZER kwom met Conan
Athan in contoct en stelde haor de vol
pende wragan.

Hoe lang ben e bezig met de stu-
die medicijnen?

In 2000 begon ik met de studie
penesskunde aan deVrije Universiteic
Charvoor deed ik een jaar de oplei-

ding medische biologie omdat ik was
uitgeloot.

Hoe ver ben je inmiddels gevor-
derd?

Momenteel ben ik bexig met mijn oo-
schappen. Dat duwrt twee faar In deze
periode loop ik stage in verschillende
ziekenhuizen, waarbij ik met wisselen-
de specislismen te maken krig De
cpleiding interne geneaskunde heb ik
inmiddels achter de rug. Een prachtig
en interessant vak. |k ga nu boginnen
met heelkunde.

Wat voor soort arts denk je
later te worden!

tH'F'H

Ma mijn co-schap interne geneeskun-
de kan ik daar heel duidelijk aver zijm:
internist! Maar bovenal hoop ik een
goede arts te worden voor min
patienten,

Hoe kwam je in aanraking met
hemochromatosel!

Ik ben met hemochromatose in aan-
raking pekomen naar aanleiding van
oon praatie dat |k moest peven in hot
kader wam mijn co-schap interne
geneskunde. Een van de internisten
gaf mij de nzam door van een patiént
met ijzerstapeling. Die patiént was
terstond bereid om over zijn ervarin-
gen met dit ziektebeeld te vertellen.



Wat boeide jou om speciaal aan
hemochromatose aandacht te
schenken?

Her incerassante en voor mij ook ver-
rassende i dat hemochromatose o
vaak voor komt Dat geldt cok voor
de kiachten die mensen met dere
aandoening hebben. Juist daarom
vond ik het belangrijk om er 2andacht
aan te schenken.

Wat vind je ervan dat artsen,
met name huisartsen, vaak niet
of onvoldoende op de hoogte
zijn van het verschijnsel ijzer-
stapeling?

Dat iz jammer, temeer daar hemo-
chromatose zich vaker aandient dan
ik mij in eerste instantie had voorge-
steld.

Wordt er in de colleges vol-
doende aandacht aan het ver-
schijnsel besteed?

Tijdens het theoretische gedeelte van
mijn epleiding ben |k hemochromano-
se wel eens tegengekomen In de boe-
ken. Het is niet 7o, dat er heel duide-
lijk een college over hemachromaro-
se wordt gegeven.

Welke contacten heb je kunnen
leggen om voldoende over het
onderwerp te weten te komen!
lk heb weel gehad aan het prectige
gesprak met een patiénc Uiteraard
bestaat er literatuur over, maar door
het verhaal van de patiént bagon het
enderwerp echt te leven. Tot op het
gen en het molecuul heb ik de liters-
tuur mauwkeurig kunnan vinden. Het

was wverder interessant om  het
mechanisme van (jzerstapeling te

bestudersn,

Als iemand meer wil weten
over hemochromatose, welke
bronnen kan zijfhij het beste
raadplegen?

Ik denk dat het beste medium voor
nigt-medici de website van de patién-
tenvereniging is. Als mensen met
midische klachten denken dat dit wel
pens te maken zou kunmen hebben
met hemochromatose is het raad-
zaam hun ares Merover te raadplegen.
Vaor mediel beszaar er veel informa-
e op internet. Allerlei artikelen over
hemochromatose zjn te vinden op
www.uptodate.com en
www.pubmed.nl

Wereldwijde discussie over acceptatie
van hemochromatose patiénten als bloeddonoren

fs het geven van een Defaning san dono-
ren van fichoomsmateriaal in de vorm
van een financiele verpoeding of een
vrije dag wel of miet geoorloofd? Wot is
het motief von de donor: eipen belang
of het belong von anderen? Welke
imdoed heeft het pezondheidsvoordeel?
Kunnen hemochmomatese patiénten als
bloeddonaren wel peaccepteerd woar-
den? Het zin telkens terugkerende,
octiele themas woorover de opvottin-
gen onder deskundigen verschillen.

Guida Pennings, wetenschappelijk
medewerker aon  de  vakgroep
Wijshegeerte en Maoroalwetenschap-
pen van de Vife Universiteit Brussel in
opdrocht wan  het Fonds  voor
Wetenschappelik Onderzoek  Viaan-

deren, Zet de argumenten voor en tegen
of eEn il

Steeds opniguw duiken er in de litera-
tuur artikelen op die vraagiekens Zetmen
bij de altruistische donatie van Bchaams-
matariaal {organen, bloed, spermal. In
sommige gevallen gaat het am een radi-
caal pleidooi voor de sfachafiing van hat
verbod op financidle wvergoeding aan
donoren, soms een kanttekening bij het
al dan niet plastsen van een bepaalde
beloning onder het paradigma ‘betaling”
Een voorbesld van dic lzasze is de vrije
dzg diw sommigen krijgen wanneer zij
bload paven.

Da Focd and Dvug Adminstracon in de
Vergnigde Staten beschouwr dit niet als
betakng omdat cen dag vri] niet recht-
strocks omgerekend lkan waordan in geld,
De International Federation of Red
Cross and Red Crescent Societies daar-
entegen beschouwt dere compensatic
aks ‘betaald verlol” en dus als een worm
van bataking, Met het oog op deze dis-

-I'"H

cussic kan de vraag worden gesteld wat
pen altruistische donar @ b een alkrui-
stische donor san donor die niet bataald
words of @ een aftruistsche donor
igmand die niet gemotveerd wordt
doar eigan belarg?

Een element dar 1o1 voor enkmle @ren
navwelijks  aandachc  kreeg, is  het
gerondhaidivoordesl, Uit onderzoek
blijkt dat 4 procent van de donoren
bloed geeft omdar zij ervan overtuigd
gzijn dat het goed ks voor hun gezond-
heid. Hoe mosten we dis motivatie eva-
lueran? De analyse van de aanvaardbaar-
hesd van dere motvatie heeft peleid tot
wen voorstel om onze kijk op donatie te
herzien. Hierbd worde sen onderscheid
pemaake wzsen de fysische ingreep wan
de aderlating {het aftappen van het
blsed) en de morele beslissing van de
denatie {de toescemming tot het gebruik
van het bloed voor anderen), Dit onder-
scheid verheldert niet alleen de proble-
matick maar wearlegt ook do argumen:
ten tepen ‘therspeutische denaties’.



Erfelijke hemochromatose of ijzer-
stapeling

Dt wraag naar de aanvaardbaarhaid van
een gerandheidsvoordesl als motivatie
van bloeddancren komt vooral op naar
aanteiding van erfedijke hemaochromatose
of ||1.Efsmpeﬂng. Momenteel wardt aon
wereldwijde ducussie pevoerd over de
aanvaardbaarheid van personan met
ijzersmpelng alz Blosddancren, Allerini
internationalé organisaties geven richlij-
nen wit over ders kwestie. De Food and
Drug Administration | 1999) heeft recent
oon belangrifke hinderpaal (het waar-
schuwingsatker op het pak) voor het
gebruik van bloed van dere patiénen
bten vallen. De Gezondheidsrasd in
Mederland riep op ot een herzlening
van de richtlijn zodat deze patlénten aks
domar  kunnen  worden

(Gezond-heidsraad [999).

Fanvaard.

Daarvegenover staat de Councl on
Sclentific  Adfairs van de
Maedical Association. Dere organisatie
spreekt zich wit tegen het pebruik van
tharapautisch afgenomen bloed wvoor
dirgcte transfusie in de haidipe omstan-
digheden. Ean befangrifke overweging in
de discussie i heo blijvende vekore zan
toeddonoren. De aanhoudende  serjd
om aan de wraag naar bloed e valdaen
maakt, dat sterke argumenten moeten
wiorden asngevoerd voordat men groes
pen weigert die het probleem kunnen
werfichten, Deze patléntengroep wormt
een néet t8 versmaden bron aangezien
hiot, zekor indien men tOT SCrEEREN WA
de bevolking zou overgaan, over vels
duizenden mopelifge blosddonoren gaat
in een land als Belgié of Mederland,

American

¥eel voorkomende aandoening
Erfelijke hemochromatose of jzerstape-
fingszickte is de meest voorkomende
awtosomaal recessieve aandoening by
mansen van Moord Europese oor.
sprong. Dic betekent dat de afwijking is
gelegen op een lchaamschramaseom an
alleen ot uitng kome indien de mutatie
op beida chromosomen van het paar
annwezig s, Ongevesr &&n op de 10
mensen is drager van de erfelijke eigen-

schap [heeft de afwijking ap &&n chiro-
Mosoeom) en ongevesr dén op de 200
ot een op de 300 mensen heealt abei-
kende genen op de baide chromoesomen
van het paar (homozygoot). De aandoe-
ning bestxar erin dat abnormaal grote
hoeveelheden |Eer doar de darm naar
het bloed wordr overgebrache, Dit ljzer
wordt in wesfiels &n organen afgezet
waar het een coxische (giftipe] werking
heefi. Dere overdosis Hoer is verant-
woordelljk voor levercirrose en lever-
kanker, hartaandoeningen, sulkersekes,
artritis, chronische vermoeidheld, voor-
tijdige MmEnopauze, impotentle,
orwruchtbaarheid en huidaandoeningen.
Het i een langzaam proces zodar de
meeste personen pas op gevorderds
leefrijd, na hun vijfftigste lovensjzar, de
EEFILE SYTNPLONHEN vErtonen,

Yroegu|dige detectie
[opsporing) en behandeling
kan ernstge orgaanschade
door de opstapeling van
ijzar voorkomen. De vraag
naar de aanvasrdbaarheld
van de  systematische
opsporing van de aandoa-
ning door eon algemesn
bevolkingsonderzoek wver-
eizt pen aparoe disoussia,

Ce meest efficiante behandsling van da
aandowning is het regelmatg afappen
van bloed. ledere aderlating wertaagr het
fjrergehalte in hat lichaam, Pati@noen met
jjzerstapeling hebben gedurende de rest
van hun leven regelmatige bloedafnames
nodig wvoor hun gezondheid. Op dit
agenblik wordt dit bloed in een aancl
knden, waarander Mederland en Belgig,
vernietipd en worden mensen die zich
als hemochromatose patignt aanmelden
feweigerd als donor Deze patiénten
melden zich trowwans vaak als bloedde-
nar op sanraden van hun huisaris. De
voormmamste radan voor de weigering ls
dat deze patienben pgeen aftruistlsehe
doncran zijn. Dar wil zegeen hun primai-
e motivare is niet gelegen in het helpen
wan anderen £i| zouden vooral gemot-
veard worden door elgenbelang. Dit

Feives

cigenbelang omvat enerzijds een kosten-

reductie en anderzijds een gezondheids-
woordesl,

Motivatie van de bloeddonor
De motvatie van de blosddonor kan
vanuit twee cheoretische oogpunten
worden beoordeeld. Er iz een conses
quentialistisch aspece van de effecten
van de motvate van de boeddonar op
de kwalitelt van de bloedvoorraad
Daarmaast is er een  deomologikche
beradering waarblj de donage vanuie
een bepaalde moovatie gebewrr. Beide
vighes moeten worden onderschesden
menidat zij verschillende elementen van
de howding van niet onbastzuchrige
donoren bepalen.

Indien bivocorbesdd bloed zou kunnen
worden onderworpen azn de behande-

lingen die op blosdplasma worden uigge-
voerd, waardoor de aanwezige virussen
kunnen worden uitgeschakeld, zou het
consequentialistische argument Tegen
bapaalde donoren grotendesls wegval-
len. Het deontologische argument zou
echter onverminderd van toepassing
blijven,

Patignten met ijrerstapeling die zich als
donor aanbieden kunnan op verschillen-
da wijze worden beoordesld,

I. We screenen alle donoren op hemo-
chromatese en suiten zo uit indien ze
pocitief worden bevonden. Daze matho-
de haalt vanzelfsprakend alle patiéncen
uit d¢ donorgroep die op de hoogte zijn
wan hun zickte en dus verondersceld
wiorden om therapeutische redenen te
doneren, Het nadeel ks everrwel dar we
ook doncren zullen verliezen die niec op



de hoogte waren van hun aandoenang
maar die ma de vest niet langer als donor
kunnen worden aamaard, Deze scree-
ning is echoer peen goede opbossing
cmdat het probleem niet pelegan is in de
kwaliceit wan hat door deze mensen
afpestane bload maar wel in hun motiva-
i indien i) weten dat zij de aandoaning
hebben,

1. ‘We aanvaarden alleen die hemochro-
matose patiénten die reeds donor
waren op het ogenblik dac zij de diagno-
se varnamen. Het feit dat zij reeds donor
waren, wordd dan beschouwd als esn
bewijs van hun altruistche motivatie.
Do therapie kan, gezien hon cnwetend.
heid over hun ziekte, niet de voarnaam-
ste reden voor donatie 2jn.

i We aanvaarden de patidnten als
donor op voorwaarde dat 2 aan dezelf-
de kwaliveitzelsen voldeen ab de andere
donsren. Om ook aan de ethische aisen
bBerreffende de motivate e voldoon,
meeten echier ook de modaliteiten wan
de aderfating worden gewijzigd. In de
volgende paragrafen worde deze oplos-
sing verder uiggewerkt en verdedigd.

Veiligheid van de bloedvoorraad
Er zijn geen aanwimingen dat bloed wan
individhan met jrerstapeling een Fidico
inhaudt voor andere persanen. Er wirdt
relfs pesupgergerd dat hun bloed beter
rou zign omdat het meer jonge cellen
bevat. Indien dit bloed trowmwens wan
mindere kwaliteit Tou zijn, zou de enig
aanvaardbare benadering erin  bestaan
alle donoren te screenen voor de aan-
doening, wat op dit ogenblik niet
gebeurt. Lt verscheidene onderzosken
|:|||'|.I-L1: qu:rigqns. dat cen Eroot penten-
e van de patienten reeds bloeddonor
wis yvoordat hum aandoening pediagnos-
poeend werd. Men vermoedt dat dit
hbga pErcantige
patignten werklaard lan worden door
het feit dat zij zich na hin eerste donatie
veel beter voelen. Hun aanwezigheid in
de huidige donorgroep toont echter
vizoral aan dat zij aan dezelfde voorwaar-
den valdoen als de andere denaren,

hemoachrematose

Wanmeer e i deze context wan
perondheidirisicas wordt  gesproken,
veroopt dit via de amweag van de moti-
vatie, Persanen die baat hebben hli ket
geven van bloed hebben slechter bloed:
er warden meer vinussen in aangetrof.
fon die door transhesie overdraagbaar
zijn. Dit gegeven wordt voor een aantal
ernstige aandoeningen (2oals hepatitis B
en T en voor het Hl'u"-ﬂ,rirus]- hm:l:igd
door onderzoek. Wanneer de wergelij-
king wordt pemazkt tussen niet-betaalde
en bealde donoren, dan scoren de hat-
ste systematisch slechier Men gaae ule
van de veronderseelling dat &t risico
ontstaat omdat betaalds dancren infoe-
fatie omtrent risscogedrag, familleges
schiedenizs en medische geschiedenis
achterhouden. Dic i evenwel noolt 2an-
peroond.

Har werschil in kiealiveic van bloed zou
ook wverklaard kunnen woerden door
alberlei factoren die verband howden met
de leefsicuatie van die specificke groep
don@ren iguhrek &an gl::nrﬂ'll:ichmrg.
siechte wording, lovensstijl enz.) eerder
dan door b-:drug en \'ri'h'l'“igz r'ri.'l:|=l:din:
door de domoren, Hoe dan ook, war-
meer we rekening houden met de fow-
tenmarge van de testen, de ‘vepster’-
periode waarin besmettingen niet kun-
nen worden opgespoord en de mogelijk-
hetd dat onbekende nieuwwe wirussan
opduiken, dan houdt bloed van betaalde
donoren meer rislco’s In voor de ont-

VAN ar.

Groter besmettingsgevaar

Vanuit dit seapdpunt moet Cheraling
breed worden oppevat. Alle vormen van
aanmsediging, die voor Randidaar dono-
ren 2o aanlokkelijle mgn dar 2| bedrog in
de hand werken houden een groter

v

besmeartingsgevaar in. Men kent minstens
ein geval waar de yrje dag dse de danar
kreeg van Hin werkgever de reden was
om risicogedrag voor AIDS te verped-
gen. e aangewezen methode om
onverantwoord gedrag (liegen, verzwij-
gen) van de kandidaar donoren te ver-
mijden & de baloning te schrappen

(8]0 'hEln-nlng' waor de patignten met
ijzzrstlpr:lins is een Hostenreductie. E||
moeten normaal betalen voor hun ader-
latingen, Indien 23y echter als danor wor-
den aarvaard, i die ingreep kosteloos,
Zij sparen 1o dokters: en behandelings-
kosten wit. Deze mopalijlke verleiding kan
wirden wepgenomen dooe de thers-
peutliche aderlating rell voledig grads
e maken. In die landen waar hemochro-
marose patiéncen worden  aanvaard
(Australig, Canada an Zweden), ward die
maatregel reeds doorgevoerd. Okl voor
de American Meadical Association s het
kostaloas verstrekicen van de aderlating
eon woorwaarde om de kandidatuur van
deze patienten voor het donorschap in
averweging te nemen, Alleen door de
financigle stimuhs weg pe remen, kan de
albrunstische intentis worden verzekesd,

Altruistische motivatie

D vrasg naar de Yjuiste” motvatle sluit
aan bij her zeer algemene morele begin-
sel dar een helpende dazd morels waar-
de heaft wannesr 2§ woerdt gesteld van-
L aen
Verscheldene filosofan voeren  een
ondarscheid in twssan halpende hands-
fimgen en moresl prigenmwoardsg hel-
pand gadrag. Deze visie gaac in tegen hat
smndpunt wazrin moteven hoogsoens
indirect ean rol spelen en waarbij hel-
pend gedrag wordt gerechtwanrdigd
door de bijdrage die hee levert aan het
wialzijn van de bevrokkenen,

alruistsche motivatia,

L decncologische swelling impliceert in
de eersie plars een verbod op bealing
woor lichaamsmateraal Ye mogan ech-
wer aloruisme en nkac-betabing of sigan
bolang en bacaling nier pelijkstedlen. Er
zijn andere belangrijke redenan om
financiéle vergoeding af t& wijzen naast
het feir dat het een witing & van gen



egoistische motivatie. De reden voor de
afwijzing van betaling &5 gelegen in een
aantal breed maatschappelijke en mone-
le effecten roals uwitbuiting van de arms
lagen van de bevolking on de commerci
alisaring van hat manselijk lichaam,

Een om therapeutischa redenen gemoti-
vearde donatie is niet in strijd met aan.
vaarde achtergrondthecrieén over de
aard van de samenleving, de bijzondere
smtus van het mensehijk lichaam en de
mensclijle motvatie en hesft niee de
ongewenste gevolgen die vt de inure-
ductie van betalingen kunnen woort
vioeien. Hee aanvaarden van boed wan
patiénpen die er therapeutisch woordeel
bij hebben, leide nier tor de hegernvonie
van da markt en tor onparsoanlijke en
vervreamde relaties wssen de burgers,
Hert is ook weinig waarschipdijk dat het
aanwaardan wan het bloed van deze
patignten een antmoedigend effect heeft
op de altruistische donor. De ziekee is
immers geen zelfgekozen conditie en
warmt woor een kandidisr donor geen
verfeiding of alternatief,

Topje van de ijsberg

De redensring van de cegenstanders
luide als volgt. Mensen die bloed moeten
alstann, worden weliswaar nbet beraald
maar zij hebben belang b de donatie.
Cht is strijdig mer de regel van de
enbaatzechtige donor. Deze swelling is
om wverschillende redenen problema-

tisch.
Alblereorst maoet mien Heh realiseran dat

do patignten met ijzerstapeling wel gens
het topje van de isberg zouden kunnen

1o

zijn ten asmzien wan her perondhelds-
voardee! als motiel. Snds enkele |jaren
verschijnen er medische ardkelen die
sugpereren dat regelmaty bloed geven
een punstig effect heelt op her veorko-
fsen wan hart- en vaarsekoes. Mannelijke
nigt-rakers die bloed donersn zowden
minder kans hebben op problemen mat
hart en bloedvaren. In enkele Finse
anderzoeken werd een relatle gevonden
tutsen een wecminderd risico op hare-
aspvallen en bleeddarate. Deze relatia
B pebasserd op het verband tussen het
risico van een hartnfarce en da hooveal-
heid Bchaamsizer. Aangazien de pers
belangstelling heeft voor dergefijke
onderzocken, zal dit gegeven zich snel
varspreiden en deel vitmaken van de
algemene kennis. Indien we de redene-
ring doortrekken die worde toegepast
bij ijeerstapeling, moeten we vanal dac
cgenblik een groot aantal donoren wel-
geren. In hee bijponder die mensen moe-
cen worden witgesioten die een wver-
hoogd risico hebben op de sandoenin-
gen die door de donates lunnan wor-
den vermeden, Hoe Hein ook het objec-
tieve risico voor een persoon, sommige
mensan rullen gemotivesrd worden
door dat voordesl om zich als donor
aan o2 melden. Zels eon zeer klein
objectief risico kan een bolangrijke sub-
jectieve reden voor een handeling zijn.

‘Motivationele zuiverheid'

Dre afwijzing van aan persoon als altrui-
stische donor omwille van het voordeel
dat hij wit de doratie hazlt voor i
gezondheid is tevens pebaseerd op het
mijns inziens ongerechtvaardigde begin-
sal van de ‘motivationele zuiverheid'. De
‘motivationele zuiverheid’ toont zich in
eee pedaantes. De eerste vorm komt
tot witing in da overtuiging dat de pehe-
le motivatie van eon persoon epoistisch
Is Zodra er een elemant van cigen bebng
aarwezig ks D4t howdt in dat de motiva-
te puur gtruistsch moet Zijn en niet in
her minst gestuurd mag worden door
elgen balang voordatr we hat gedrag als
alorutstisch  erkennen. Het menshaald
van de home economicus speslt een
grate ral in ders vise

L ot

Bovandien beekent die dat her paar
altruismelegodame als een strike dicho-
wamie word: behandeld waardoor het
nlec mogelijk is dar er gelljldjdp zowel
altruisdsche als egoistsche moteven aan
de basls liggen van een gedrag. Mochrans
hebben mensan voeor de meeste daden
en beslissingen meerdere redenan. Dt is
zeker ook voor bloeddonace het geval,
Ean mix van eigen balang en belang van
anderen i geen uimondering,

De tavede gedaante van de 'motivatio-
nele zuverheid' is dat enkel altnastische
motieven als morele motieven worden
gezien, Het nastreven van cigen belang is
per definitic peen mareel streven.
Toegepast op het perondheidsvoordeel
leide dic onmiddelliik cot een incoheren-
we in ons morele denken. n onze cul-
wiur besaar immers de overtulging dac
een parsoon  verantwoordelijkheld
draage voor Tijn eigen gezondhaid, zoals
onze houding ten aanzien van rokers
aangeeft, We hebben sen morele plicht
ten aanzien van het pedrag dat ans
gezond houds en dat pedrag te vermij
den dat onze gezondheid in gevaar
brengt, Indien we manen dat het belang
van iedereen evenvesl gewicht heeft, Is
ook het bevorderen van mijn eigen
belang maoreel zedrag,

D conclusie uit genoemde argumenten
is dat, zeifs indien een persoon een the-
|1p¢ul':ﬂ:|'| wvoordesl rou halen it Hpn
bloeddonatie, er nog steeds geen reden
i cam hem niet als altruistische denor 1e
accepteren. [k zal hierop echuer niet ver-
der ingan amdar in de benadering die [k
veorstel  het  gezendheldsvoordeel
worde lmgdu:pp:hﬂ van de donatse

Gurde Pannings

De Fenrusreeraifzing b woor geinteresseenden
bij et secredoriont van de HVS vermigboar.
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Infarmatie

Er is verschillende informatie
beschikbaar voor leden en niet-
leden, U kunt bestellen door te bek
ler met het secretariaat of de bon
hiercnder in te vullen en op te stu-
ren.

Dre volgende brochures zijn

beschikbaar:

I. Hemochromatose

2. Hulp bij aderlaten

1. Aandachspuntendijst

4. ljzerstapeling en voeding

3. Drie-luiken'screoifolders

&. Hemochromatose en gewrichts-
klachten

7. Hemochromatose in de familie

Een lidmaatschap van de vereniging
loopt van | januari tot en met
3| december van een jaar.

Crpzeggen van het Fdmaatschap
voor | november van een kalender-
jaar

 Lid van de Hemochromatose Vereniging Nederland voor tenminsie € 20,00 per jaar

U Gezinslid* van de Hemochromatose Vereniging Nederland voor tenminste & 25,00 per jaar

d Donateur van de Hemochromatose Vereniging Nederland voor tenminste € 20,00 per jaar
U'Wenst de informatiebrochures te ontvangen (leden gratis) (2 =) € 5,00 / (sec =) € 10,00

Maam:

Adres:

Postcode: Plaacs:

Prawvinecia:

Telefoonnr.:

E-mail:

Geboortedatum:

MY

Datum: - -

Handtekening:

U Ik betaal na ontvangst van de acceptgirokaart

0 Hierbij machtig ik de Hemochromatase Vereniging Nedertand om €

rekeningnummer

van mijn bank/giro

af te schrijven. Indien u niet akkoord gaat met het

afgeschreven bedrag kunt u het binnen 30 dagen laten terugstorten bij uw bank/giro
* Dan zijn alle leden van het gezin, inclusief urelf, woonachtiz op het opgegeven adres lid van de HVYN

et 000



Jan Cox 0475 46271 1
Frans Heylen +32 (0)3 4809681
(Belgle)

Wil Keller 0347 172488
Cor van Tilborg 0161 433681
Zemma van Tilborg 0162 43368
¥Wilma Meerleveld 020 636669

Ria en Marius Seraver 013 5331503
Philip de 5terke per e-maik
pdesterkefhernochromarose.nl

Wisbsite: www hamochromatose.nl

dr. C.Th.B.M. van Deursen
drs. E.M.G. Jacobs

dr. H.G. Kreeftenbarg
prof. dr. | |.M. Marx

dr, DWW Swinkels

Tel: 035 - 672 26 66

(op werlkdagen van 10.00 - 1330 uwr)
Fax: 035 - 672 26 &7

E-mail: info@juridischsteunpunt.nl
Adres:

Postbus 1724, 1200 BS Hilversum

I|ZERWALZER is sen kwartaaluiggave
van de Hemochromatose Vereniging
MNederland. De vereniging heeft als
doel het behartigen van patienten-
belangen van mensen met hemo-
chromatose,

D eindverantwoordelijkheid van de
IJZERwI]ZER. ligt bij het bestuur van
de HVM, De verantwoordelijkheid
van de inhoud van de artikelen
berust bij de auteurs. Hoswel de
inhoud wan de IJZERwI[ZER met
zeer veel zorg is samengesteld, aan-
vaardt de HVM geen enkele aanspra-

kelijkheld voor schade ontstaan
door eventusle fouten enfof onvol-
kaomenhedan.

Crwvernemen van artikelen en mede-
delingen uit dit blad is enkel geoor-
loofd na schrifrelijke toestemming
van het bestuwr van de HYMN en met
bromvermelding.

De redactie behoudt zich het recht
voor om ingezonden bijdragen in te
korten en te redigeren.

Emmerik Offsetdrukkeri] BY
Breda
076 560 12 11

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

L



	Segment 017 van Deel 07 kl.pdf
	Segment 018 van Deel 07 kl.pdf
	Segment 019 van Deel 07 kl.pdf
	Segment 020 van Deel 07 kl.pdf
	Segment 021 van Deel 07 kl.pdf
	Segment 022 van Deel 07 kl.pdf
	Segment 023 van Deel 07 kl.pdf
	Segment 024 van Deel 07 kl.pdf
	Segment 025 van Deel 07 kl.pdf
	Segment 026 van Deel 07 kl.pdf
	Segment 027 van Deel 07 kl.pdf
	Segment 028 van Deel 07 kl.pdf

