€Ly

Heavebrrnetze el pep Madidss]

jaargaeng 7, september 200

NUMMER

Klachien Boeddonatie
b9 bloadbanken 3

Bijeenkomst met

medische advisgurs 3

berse overheid palt
hemaoehromatose aan 4

Actuele onewiklelingen
centraal ap ALY &

In gesprek et intarnist

de. C. van Deurken B
Eerste HEFAE niswwsbric ID
Larel besiesae 15 jBar [I

Fatiimt g Eenleomis

nigtwe stijl in Devencar .I"-'!




INHOUD

Van de voorzimer 2
Bijeenkoimst mer medische adwseurs 3

Klachten over bloeddonaries
bij bloedbanken 3

Blik op de toekomst 3
Last van veranderingen in de zorg!? 3

Hoop parcentage laren met
hemochromatose 4

ELK JEAR YEER
STERVEN 4500
NEODERLANOERS
LeN DERMKANKER

CNIET TE YERTEREN!

2737

Van de voorzitter ....

Alweer de derde |ZERWI[ZER wan dit jaar. Als u dix
leest is de zomer en voor de meesten van U ook de
vakantie abweer voorbij, Hopelijk heeft v een goede
vakantie gehad en bent u weer voldoende opgeladen
om de alledaagse zaken aan te kunnen,

De inhoud van dit derde nummer |5 zoals gewoonlijk weer met de nodige
zorg en aandacht samengesteld. Gelukkig krijgen we daarvoor ook kogij van
u. De redactie is daar heel bl mee, ook al omdat de inhoud van deze ver-
halen voor velen onder ans herkenbaar is. Korrom, blijf uw verhalen instu-
ren. Als ket even kan worden deze, al dan niet redactioneel bewerkt, in een

volgend nummer geplaatst.

De oproep aan de lezers van dit blad om zich te melden voor een bestuurs-
funceie enlof als redactielid heeft de eerste vruchten afgeworpen. Voor het
bestuur hebben zich twee kandidaten aangemeld. Met één van hen heeft het
bestuur inmiddels een gesprek gehad. Ik heb goede hoop dat dere kandi-
daat zich bij het bestuur zal sansluiten zodst we volgend jaar bij de
Algemene Leden Vergadering zijn benceming kunnen bekrachtigen.

Ook op de oproep voor redactieleden iz een sanmelding binnengekomen.
Binnenkort heoft de redactie van || ZERwI|ZER een pesprek met deze kan-
didate. Maar we zijn er nog niet. De redactie is nog steeds op zoek naar een
enthousiaste vrijwilliger of vrijwilligster die ons komt helpen dit blad ek
kwartaal weer samen te steflen en verder te onowikkelen. U kunt daarvoor
contact opnemen met ondergetekende.

Zoals u wellicht allernaal weet worden de activiceiten die de HVN vitvoert
gedaan door vrijwilligers. Dankzij hun inzet en enthousiasme fukt het 1el-
kens weer bepaalde zaken op de rails te zetten.

Maast het bestuur en de redactie van I[ZERwI|ZER, kennen we ook een
kleine groep vrijwillipers die zich berighouden met het telefonische lotge-
notencontact. Met deze groep gaat het bestuur binnenkaort om de wfel zit-
ten om de mogelilkheden te bezien voor een inhoudelijke versterking van
dere belangrijke voorfichtingstaak. Achterliggende gedachte daarbij is, dat
het bestuur graag zou zien dat op provinciaal niveau contactpersonen kun-
nen worden aangesteld. Zij fungeren dan voor die betreffende reglo als aan-
spreckpunt voor bestuur en leden. Uiteraard vraage dit nogal wat qua orga-
nisatie. Maar In navolging van vele andere patigntenverenigingen lijke me dit
op termijn wel haalbaar,

Zo brengen we de kennis en ervaring van iemand die in de betreflende
regio woont, en dus aks het goed is beter zicht heeft op wat er zoal op het
gabied van de hulpverlening in die regio-speelt, wat dichter bij onae leden.
U heort daar ongerwijfeld nog van.

Ik wens u weer veel lessplezier en wie weel oL Ziens op BEN Van onig

komende contactbijeenkomsten.

Cok Dkers, voorziter HVN
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Nuttig overleg HYN bestuur met medische adviseurs

Op zoterdag 24 juni voad in et vergader-
centrum Vredenturg te Urecht overeg
plaats tessen het bestuur van de HYN en
de medische advisewrs. Dit overleg wordt
el joar pehouden en & bedoeld om met
elnar von gedochien e wissefen over ont-
wikkelingen op het pebled van onderzoek
poar en de behandeling van hemochromoe-
toge, Tewens wordt door de medische odvi-
SEUFs frmatle pepeven over ge octiitel
ter die varint hed miekeahuls woardan zif
rifn verbanden worden painitieerd,

Tijdens de bijeenkomst van 24 juni
werd kort stilgestaan b het symposi-
um dat in maartfapril in MNijmegen
werd gehouden. Belangrijkste conclu-
cie daarvan was dat het in meerdere
cpzichten een leerzame ervaring was.
Verder is gesproken over de stand
van zaken rond de cotstandkoming
van een CBO richdijn, Lt de toelich-
ting van de medische adviseurs bleek,
dat het opstellen van dere richtijn
nog heel wae tijd en inspanning gaar
kasten, De verwachting is dac een
CBO richtlijn er op zijn vwosgst pas
eind 2007 begin 2008 =l zijn. De
HYM is bij de towstandkoming ervan
betrokken,

Wervolgens i aandacht besteed aan de
nascholing van artsen in Limburg,
Diaarbij wordr gebruik gemaakt van de
brochure die eind vorig jaar door de
Limburgse Werkgroep
Hemochromatose op ruime schaal is
verspreld onder medische specialisten.
Tenslocte is stilgestaan bij de proble-
matiek met becrekking tot het aan-
gaan van verzekeringen door hemo-

WD

chromatose patignten, Afgesproken is
dat de HVM contact zal opnemen
met de Bond van Verzekeraars om de
sipgnalen die wij daarover van onze
leden krijgen te bespreken.

Zoals altijd werd er na afloop van de
bespreking een lunch geserveerd,
waarna rond 13.30 wur de bijeen-
komst werd afgesboten.

Klachten bloeddonatie bij Hoedbﬂﬂke\ﬁl-

Dwe Hemachromatose Vereniging Mederland heeft enkale “mdhﬂlﬂ .- el
gen waaruic naar voren kome dat het peven van boed bij da Hﬂimﬂm 1

eeheel viekkeloos werlocopt

Mot bastuur van de HVMN gaat higrover in gesprek met :h a1l

problemen aan te pakken Voordat het bestuur hisrtoe aver i;ﬂl.. wlif'h

mear meldingen ontvangen van mensen, dig hisrmes peen posds
ben. Hat bestuur i in het bfzonder geintereisesrd in dﬂ:ﬂ'l:,:dh t
bt is rmisgegaan Deze meeldingen Zijn nn-dﬂ; YL BB BN '”d%"f',"ﬁ'i,_ﬁ",

U kunt de HVMN hierbij helpen, U kunt uw melding doorgeven daor;

te bellen met het secretariaat 0162 433 681 (Cor en Gemma van Tilborg):
te schrijven of te madlen naar het cecretariaan =
HVM, Zandheuvel b6, 4701 HX Oeosterhout

infa@hemochromatose.nl

Alle informatie worde strikt vercrouwelijlk bahandeld en nocic zan- darden dogr-
gepeven, tenz] u hervoor witdrukkelif toestemming geeft

Blikc op de toekomst

Op het symposium in Mijmegen, dat
op | april werd gehouden, schetste
de HVIM voorzitter enkele ontwik-
kelingen ten aanzien van de behan-
deling van hemochromatose en van
de HVM, waarvan hij hoopt dat zij in
de komende viff jaar gerealiseerd
zullen worden,

* Er komt hopelik een promocol aan
de hand waarvan  hulsartsen en
medizch specialisten zullen werken;

* Her bewustzijn ten aanzien van
hemoachromatose zal naar werwach-
ting toenemen, Hierdoor zal een
snellere diagnose en dus behandeling
van de aandoening mogelijk warden;

» Gehoopt wordt dat het aantal Eﬁi}'
wan de vereniging muguﬁk'iﬁl%n
tot rond de 2000, Daarmee 23l de
HYM een middelgrate .pa.:w'-.
eniging zijn gewordan met iipf
krachtige lobby ﬁﬂaﬁigiﬂ:ﬁﬁi‘-r
ders en verzekeraars;

+ Op Europees niveau zullan de -Iﬂl-
resultaten ﬂ:h'l:h-aﬁrmrdm.tﬂlﬁhf-
unifarme behandelwijze van hemas
chromatose;

+ Hopelijlc zal voor het ndeﬂﬂm
alcernatief worden gevonden in
worm van een medicijn ﬁthhtﬁﬁ
eollige jjzer langs natuurlike weg
afvoert

Fovn

‘Last van verande=

ringen in de zorg?

Har maidpunt Last van verandesingen n de
zorpl’ blijf i B han bede j@ar In de Ruicht
Het malopung is berekbaar van maandsg ot
e it vrijdag van |00 woy 16,00 uur op tele-
fzaneumener 030 191 67 77, U kot aok mail-
len Paar maldpuntaorpEapcnl

Op wwwnpelnd bunngn maldingsiormylieren
wardun wgendd over de onderwerpen: befan.
deling viekenhuts, frshothersple, medicijnbeleid
en no-chaim. Op deze websive staan tevens de
Feest pesielde yragen &n antwoordon
Faldars em posters van het meldpunt zjn gra-
tis e bestellen en te dawniosden via de wab-
sivewinkel op wewwinpelil

MPCF seast woor Medertendse Patldmtan
Caorsmeren Federstie, waarin patléntan- an
EOREUMENTENST BIR i aties Famenwarken,



lerland zet hemochromatose hoog op medische agenda

lerfand kent een hoog bercentage inwo-
ners dat vatboar is voor fzerstapeling, De
ferse vereniging voor fremochromalase
patienten — the Irish Haemochromatosis
Associotion — schat dot één of de 300 w0t
400 mensen aanleg heeft am wevesl jrer
in het lichaam of (e nemen, Volgens een
publicavie in frish Times Health
Supplement & dit oantel bet hoogste in
de wereld, Voor Maderlond geldt sen var-
gefijcbare schatting van één op de 200,

Loga frish Mormochromatoss Associatian

De lerse overheid heeft het wer-
schijnsel hemochromatose hoog op
de medische agenda peplaatst
Daarcoe heeft de minister van volks-
gezondheid, mevrouw Mary Harnay,
in maary van dit jaar een speciale
werkgroep geinstalleerd. Deze werk-
groep, onder leiding van dr. Maurice
Manning, heeft tot taak aard en
omvang van hemochromatose in
lerland te onderzoeken en de minis-
ter e adviseren over de te nemen
maatregelen die nodig zijn om de pro-
blemen die hemochromatose vercor-
zagkt aan te pakken. De werkgroep
bestzat uit meadische specilisten en
Irish

Wea personan Wan de

Heemochromatosis Association.

Aard en omvang in kaart
gebracht

De werkgroep is snel aan het werk
gepaan, mazkee tempo en bracht in
juni een rapport wie, Daarin worden
dard en omvang van hemochromaro-
se in lerland in kazrt gebrachc Er
worden voorseellen en aanbevelingen

gedaan met batrekking tot een scree-
ning ander de bevolking, tot educatie
en bewustwording van de aandoening
alsmede ot de rol van de lerse
hemochromatose vereniging. “erder
komen aan de orde thema's zoaks
hemochromarose en de relatie toc
her verzekeringswezen, bloedtransfu-
sies van donoren met hemoohroma-
wse alemede aderfatingen en hiar-
miee verband houdende kostan,

Qok in lerland wordt beseft dat he-
reditaire of primaire hemochromato-
5o de meest voorkomende erfelijlke
aandoening is bi] personen  wan
Moord Europese afkomse Toch wairdt
de aandoening nog onvoldoende her-
kend en erkend door artsen, politici,
beleids- en apiniemakers. Daardoor is
het aantal diagnoses veel te laag en de
registratie onvoldoende.

Mationaal screening
programma

Een wvan de aanbevelingen wan de
werkgroep is dan ook een nationaal
sCreening programma te startan ten-
einde een groter aantal diagnoses te
kunnen vaststellen en een accuratere
behandeling mogelijk te maken.

In lerland hebben naar schatting
ongeveer 40.000 mensen in potentie
hemochromatose. Dat komt neer op
tien procent van de bevolking van vier
miljoen. Deze mensen zijn homozy-
goot voor de CIEYY mutatie.

Het aantal personen bij wie primaire
hemochromatose is vastgesteld en
peregisireerd bedraagt echter |.500
Weliswaar betakent dit een vardub-
beling in de periode van 1999 tog
20032, maar het aantal blijft ver acheer
ten opzichte van het geschatte cijfer
van 40.000. De rapporteurs pleiten
dan ook voor een bewustwordings-

campagne met tegelijlk een screening
van de lerse bevolking,

Dr. Manning, die zelf hemochromato-
se patiént is, vinde dat izerstapeling

'HTH

gemakkelijk en zonder hoge kosten
valt te traceren. Hij typeert het aan
de minister uiggebrachte rapport als
een “wake-up call’. "“Wanneer mensen
zich meer bewust worden van de
aandoening en tjdig een test onder-
gaan, is het ziektebeeld goed te
behandelen. Maar wanneer het niet
ontdekt wordt, stapelt het overtollige
ijzer zich op in de organen met aller-
lei soms levensbedreigende prable-
man tot gevalg”,

Urgente aanpak

Met de uitvoering van de aanbevelin-
£2n in het rapport s volgens hem
urgentie geboden, Levens zullen er
door worden gespaard, cerwijl verho-
ging van de levenskwaliteit mogelijk is
voor vele mensen, die momenteel de
nadelige gevolgen van ijzersmpeling
ondervinden,

De werkgroep pleit verder voor
axtra financidie middelen met het oog
op het ontwikkelen en organiseren
van een gericht screening programn
onder de lerse bevolking. De hoeveel-
heid informatie die de realsade van
za'n  programma oplevert biede
bebeidsmakers een essentiele rchtlijn
om de service- en adviesdienstan
voor hemochromatose patiéncen in
lerlznd te structurenen

Op het gebied van educatie en
bewustwording acht de werkgroep
een belangrike en ondersteunende
ral  weppelepd voor de lrish
Haemochromatosis AssoCiarion.
Evenaks de Mederlandse patignuenver-
enlging is de lerse patiéntenorganisa-
tie aangesiowen bij de European
Federation of Associations of Patients
with Haemochromatesis (EFAPH)
De werkgroep beveelt de minister
aan de lerse associatie te versterken
met professionede kracheen, De werk-
maamheden worden momentesl Uit
sluitend werricht door  wripwilligers.
Voor deze versterking zou een extra
budgat moeten komen,



Pas na jaren werd hemochromatose vastgesteld

Er ziln pouénten ofe bos no joren e
haven kejgen dot zif de oondoening
hemochromatose hebben, Zi) komen
met duidelijke kiochten bij de huisarts.
Die stuwrt ze door noar cen specalist:
intermist of reumnatoloog. Wanneer no
behondeling door bijvoorbeeld de inter-
nist de klochten niet verdwiinen, vroogt
de patient een second opinion aon, Dan
komi de diagnose van een bveede inter-
mist gon het Kehi w heeft hermochroma-
105e,

Dir iz her verhaal dat de redactis
optekende bi] de familie Prinsen te
Aalven.

De heer [.A. Prinsen vercelo in de
auto op weayg near huis da zijn &8 jarf-
e vrouw de homozygote vorm van
hemochromatose heeft. Zowel zijn
zoon als zijn dochrer zijn heterozy-
goot voor deze afwijking.

Openhartig vertel mevrouw Prinsen
thuis haar verhaal. Zij heeft al heel
lang gezondheidsproblemen. Vanaf
haar 38ste levensjaar heeft 7ij emsti-
ge klacheen. Die uiten zich in intense
piin aan botten on gewrichten,
Bovendien lgdt 2ij aan cen chronische
vermaoeidheid, Al met al maken deze
problemen haar het leven lastig. Zij

komt in deza tjd ook al in de meno-
pauze terecht

Haar huisarts verwijst haar door naar
da reumatoloog. Die constateert
zowel artrose als artritis. Voor haar
andere klachten worde zij doorver-
wezen naar de internisc. Het iz dan
inmiddels [9%3.

De incernist stelc vast dac de schild-
klier van mevrouw Prinsen niet goed
functioneert. Hij geeft haar medicij-
nen, maar de klachten verdwijnen
niat. MNa vele onderzooken komt dexe
internist tot de conchusie, dat het fer-
ricine gehalte van haar bloed sterk
verhoogd is. De diagnose van hemao-
chromatase wardt echrer niet
gesteld, De patiente gaat onverrich-
terzake naar buis,

Besluit tot aderlaten

Enkele jaren later in 1997 stelt een
andere internist wel hemodhromato-
se@ vast e besluit cerstond dat
mevrouw Frinsen most gaan aderla-
ten, Zij heeft momenteel een fre-
quentie van drie aderlatingen per jaar,
Elke drie maanden brengt zij een
bezosk aan de internist. Door het
aderlaten heeft zij momenteel minder
pijn aan haar slevtelbeenderen, maar
de hevige vermoeidheid duurt voore

In de huishoudalijke
activiteiten krijgt  zij
gelukkig hulp van haar
Man &N oo,

¥an haar vier broers zijn de oudsee
rwee inmiddels overleden. Beiden
waren hemochromatose patdne De
derde broer is de dans ontprongen.
Hij heeft de aandoening niec Dat
geldt niet voor de vierde broer die
wel erfelijl belast is met jzerstape-
ling

De zoon en dochter van mevrouw
Pringen zijn beiden patignt. Terwijl de
Toon geen moeite heeft met het
aderiaten, 5 de dochter doodsbang
zich te laten prikken, Z§ heeft zich
voor het aderlaten mog niet onder
behandeling  pesteld, Er  wordt
gezocht naar eeén alternatiel voar
haar.

Mevrouw Prinsen heeft een normaal
eetpatroon. Zi s een paar kilo e
zwaar, maar het afvallen wil niet erg
lukken. Per week drinke zi] ongeveer
tien glazen rode wijn. Zijj voelt zich
daar prettig bij. Ondanks haar klach-
ten en beperkingen windt mevrouw
Prinsen het laven nog steeds de
maoeite waard.

Whas Hopsde-Smil

Bekroning onderzoek mitochondriéle stofwisselingsziekten

Prof, dr. Jan Smeitink heeft een prijs
wan rubim een miljoen &uro ontvangen
van het Pringes Beatrixfonds voor zijn
cnderzoek naar mitochondriéle scof-
wisselingsziokton, VES, de patianten-
vereniging voor volwassenen en kin-
deren mat sofwisselingsziekien, i3
delblij met de aandacht voor deze
zeldzame zicktegroep.

Hanka Meutaeert, dirgcteur van VKS:
"Doordat het een zeldzame zickte is,
blijfe her moeilijk om geld voor
onderroek te knjgen. Een op de
10.000 MNederlanders heeft deze aan.
deening. De Beatrixprijs betekent

ontzettend veel voor de patiénten.
Het is niet alleen erkenning en aan-
dacht voor stofwisselingszickoen, het
et er ook naar it dat behandeling
van de aandaening in de toekomst
maogelijl is”

Prof. Smeitink, die werkzaam is bij het
LIMC 5t Radboud in Mijmegen, ont-
ving eerder Europese subsidies voor
zijn jarenknge onderzoek naar de
stofwisselmgszickte. Meutpeert hicht
toe: “Mitochondrien zijn kleing cel
onderdelen die betrokken zijn bij de
‘adernbaling’ en energieproductie van

L S

de cel. Bij patienten met mitochondri=
éle stofwisselingszickten werkt het
energiefabriekje in de cellen niet
goed, waardoor secundaire probie-
men ontstaan 2oals ernstiga lichame-
lijke en geestalijke handicaps.”

Prof, Smeitink is in Europa een auto-
ritelt op dit gobled. Hij ontdekte een
stof die de energievooraening in de
cellen mogelijk kan herscellen. Met de
ontvangen prijs kan hij nu valgens
Meutgeert de volgende stap in het
onderzoek zetten: testen of de staof
ook werks in de cellen van levende
arganisman,



Actuele ontwikkelingen centraal op algemene ledenvergadering

De algemene ledenvergadering, die op
zaterdag 20 mei ploatsvond in Utrecht,
werd n vergeliking tot vorig jaar matig
bezocht Dat kwam waarschijniijk door
de peljkrjdige hemelvoortvakantie. In
zijn openingswoord memareerde HYN
voorzitter Cok Dijkers het vijfjorig
bastaan van de patiéntenvereniging. De
HVN heeft zich in de afgelopen vijf
jaren antwikkeld van een groepje van
drie lotgenoten tot ecn volwoordipe
intermotionaoal  opererende  orgonisatie
met meer dan | 100 leden.

Er zijn inmiddels vele duizenden fol-
ders en informatiepakketien wer-
spreid onder huisartsen, medisch spe-
cialisten en particulleren. Eind 2006
zullen ook alle fysiotherapeutan in
MNederland een informaciepakker ont-
vangen. De vereniging heeft zes bro-
chures uitgebracht, waarin op zeer
duldelijke wijze informatie wordt
gegeven over de sandoaning hemo-
chromatose en de relatie daarvan
met de verschillende symptomen die
bij dit ziektebeeld oon ol spelen.
Sinds enige tijd is de HYM ook inter-
nationaal actief en is zij lid van de
Europese Federatie van Patignten=
verenigingen voor Hemochromatose

Zoals in het jaarverilag wordt
beschreven, is ar in 2005 veel werk
verzet, De voorzitter bedankte in het
bijzonder het secretariaat onder el
ding van Cer van Tiiborg voor al her
werk dat ieder jaar weer pedaan
wordt

De kascommissée heeft alle financién
gecontroleerd en witvoerig bespro-
len, De commissic roemde de des-
kundig uitgewerkte administratie,

Bezoek informatiedagen

De drie patignteninformatiedagen in
2005 werden zeer poed bezocht, Dac
gold vooral woor de bijeenkomst in
Haarlam in november met |15 deel-

nemers, Er viel ook enige kritiek te

beluisteren op de grootschalige

opzet. Yandaar dat er voor 2006 is
gekozen voor een niguwe opzet van
de informatiedagen. Hierbij zal voor-
al de nadruk komen te liggen op
kleinschalipe, regionale bijeenkom-
£hen,

In de vergadering kwam duldelijfi naar
voren dat er problemen zin met de
bloeddonatie bij de bloedbanken,
Vandaar dat elders in de I[ZERwI|ZER
gon oproep Staat om uw ervaringen
met bloeddonatle ki) de bloedbank ta
melden,

Gevrangd werd hoe de subsidie, dic
de HYM van de overheid ontvangt,
wordt bepaald. Simpel vitgelegd komt
het erop neer dat de lidmaatschaps-
contributie van ieder lid worde ver-
dubbeld door de overheid,

Verder waren er vragen owver het
CBO protocal voor de diagnose en
bohandeling van hemochromatose,
dat momentesl wordt voorberaid.
Het zal nog enige did duren voordac
dit protocol kiaar 5. Voordat alle art-
senverenigingen hun  goedkeuring
hebben pepeven en het protocol inge-
voerd wordt, ral het waarschijnlijk
eind 2007 zin. Dit protocol zal ook
voor paténten beschilbaar zijn.

fir, H.G Kreeftemsheny

Inleiders

Ma de lunmch werd het programmna
vervalgd met een presentatie van
medisch  speclalist  dr  H.G.
Kreefranberg.

Eerst besprak hl| de verschillende
lichaamsfuncties van ijrer, zoals oa. de

For

rod bij het uurstoftransport (hemo-
ghobine en myoglobine). Daarna werd
aandacht besteed aan onder meer de
jjzerbalans {opname, verlies en circi-
latie van ijzer), erfelijkheid, hepcidine
en klzchten bi) hemochromarose.

Mivrouw drs. M, Pastirma

Psychologe mevrouw drs. M.
Postuma hield een inleiding mer als
cencraal thema: omgaan met hemo-
chromatose.

De problemen die men indniduesl
tegenkomt om met de ziekte om te
gaan werden daarma in  kleinere
groepjes verder besproken.

Yeealzijdige aspecten

Hierbij kwamen verschillende aspec-

ten aan de orde zoals

* Zorgzaamheid van de omgeving, die
een drukkend pevoel kan  peven,
e leert leven met de ziekee, maar je
wordt als kind behandeld,

* Afhankelijkbeid kan esen zware
belasting zijn, Je moet ledereen
steads dingen vragen,

¥ Ele dag voelt weer anders. De
stemmingen wisselen en dat |s
moeilijlk voor de partner Dit
afsteammen 5 moeilijl. De commu-
nicatie blijkt dan erg belangrijk re
zijn, Het helpt om op een dag, dat
het niet poed gaat, dit aan (& partner
te vertellen.

* |e wilt bepaalde dingen, maar die
lubkken niet meer en waar, op wie
reageer je je dan aff

* Acceptatie van patiént én parther is
belangrijl. Pas na acceptatie en
afstemming met de partner kun |e
weer verder. Het is batangrijk toe te



geven hoe het s Als je het weg-
stopt wordt het vaak alleen erger.
Accepratie is een beklngrijlk wic-
FANEpUNL

* Dagelijkse pijn bepaak de dag heel
Erg.

* Hulp vragen is moeilijker dan hulp
geven,

® |k wil de mensen nler vertallen dar
het slecht met mi| gasc. Als je zeg

dat het slecht met j& gaat sceunen
mensen f& nier

* |e ziet er goed wit, maar je voel je
nisg goad,

¥ e moet niet zo zeuren; een ander |3
aak wel sens mos,

Tle voelt je in de steek gelsren
omdar je klachten niet serieus
geEnamen warden,

* Vooral In het begin ks her moeilijk

voor de nmgewng am e ::{EFI!Ea

ren dat de ander nldec alles meer

kan.
Ma sen |ange sessie bedankte de
voorzitter de heer Kreeftenberg en
mevrouw Postuma voor hun onder-
houdende voordrachten met de
gebruikelijke bos  bloemen, Hij
bedankie verder alle sanwezigen vaor
hun belangstelling.

Dit is mijn verhaal:

Aderlaten heeft geen merkbaar effect op vermoeidheid

Begin 2000 meld i mij bij de huisarts
et de kiocht dat ik aftid moe ben,
Miin bloed wordt petest en de conclusie
van de huwisorts is dal & cytomegale
heb, een Pleiffer-achtige ziekte, die na
ohgevesr & maanden over zal zin,

Mijn werkgever stelt mif vanwege
personeelsoverschot, in de gelegen-
held tegen inlevering van loon e kle-
zen voor een halve baan per | augus-
ws 2000, Ik accepteer dic met vreug-
de want ik heb nog steeds last van
moeheid. Asn het eind van dit jaar ga
ik nzar de huizars met de klache dat
mijn moeheid niet over is en dac ik
bovendien regelmatig pijn heb aan
mijn genitalién. Er worde een afspraask
geregeld bij een internisc. Er vindt een
uitgebreid onderzoek plaats. De con-
clusie is:het is geen cytomegalie maar
hemochromatose.

In de begeleidende brief is vermeld:
Her DA van de patént werd getest
op het voorkomen van een “missen-
sa"” mutatie van nucleotide 845 van G
naar A (C282Y).

In 80 procent van de gevallen van
Hereditaire Hemochromatose is een
homozygote C282Y murtatie aan-
toonbaar. Er is geen duidelijke relatie
tussen een heterozygore C282Y
mutatie en het voorkomen wvan
Hereditaire Hemaochromatose, De
patiént is heterozygoot voor de

C2B2Y mutatie. Her DMNA van de
patient werd gecest op het voorko-
men van een “missense” mutatie van
nuclectide 1BY van © naar G (H&30),
In circa 5 procent van de gevallen van
Hereditaire Hemochromatose is de
heterozygote HEID mutatie aan-
toonbaar naast een heterorygote
C2B2Y mutade. Bif de patiént is
HE3D muratie néier aanwezig.

Fybromyalgie

Regelmanly wordr mijn bloed gerest
en aderlating toegepase. Mijn klachren
blijven echter dezelfde. |k bezoek in
ocktober 2002 de huisarts. Mij vraagt
mij of ik het ep prijs stel een internist
te raadplegen. |k stem hiermes van
harte in.

Tijdens mijn bezoek aan de internist
deel ik mee dat ik een artikel gelezen
heb over fibromyalgie en dat de ver-
schijnselen lijken op die bij mij. De
internist lzat mij weten dat er geen
test bestaat om fybromyalgie vast te
stellen en dat deze ziekte wat hem
betreft niet bestaar. Mij wordt ver-
zocht niet meer terug te komen. Ik
word doorgestuurd naar een spacia-
list die mijn rugklachten onderzoekt.
Er zijn geen bijzonderheden te mel-
den. Op mijn verzoek bezoek il ook
een uroloog. Ook deze spedialist zege
mij dat er geen bijzonderheden te
meelden zijn. Indien il dit wens kunnen
mijn genitalién verwijderd worden.

B rn e

In juli 2004 krijg il een lichte hersan-
infarct, Ma onderzoek wordt gecon-
stateerd dat i er meerdere pehad
heb, Aan de nevroloog vertel ik owvar
mijn moeheid. Zij bestudeert men
Eepevens, Haar advies is: probesr er
mee 12 leven,

Vooral s morgens moe

Als Ik s morgens wakker word is de
moeheid het heviger. Uit ervaring
west |k dar ik her beste snel kan
opstzan. YWanneer |k eenmaal in
beweging ben, worde het dragalijker.
In septemnber 2005 ben ik met penzi-
oen gegaan, Ik hoopre dat ditc een heil-
zaam effect zou hebben. Dit is achrer
niet het peval.

Is de moeheid een gevolg van hemo-
chromatose! Eenmaal per zeven
weken onderga & de aderlating. Met
dit aderlaten heb ik geen moeite. Het
heeft echrer geen enkel merkbaar
effect. Misschien moet ik gewoon azn-
nemen dat de wermoeidheid een
gevalg is van hemochromatose. De
huisarts noch de specialisten hebben
mij dit rechtsoreeks meegedeald. Bij
ket aderlaten wordt ook nooit naar
mijn evantuele klachten gevraagd,

Ik hoop dat er lezers zijn die mij van-
wit hun ervaring wat duidelijkheid
kunnen verschaffen. Mijn

e-mail adres voeg ik daarom toe.

H. Wtz emml: wytres{@idemeLnl



Hij is of twintig joor werkzaom als internist, dr, Cees van Dewrsen, mormentee! verbonden aan het Atrium Medisch Centrum
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in Belgié. De red-m.le wvan [[ZERwI|ZER sprak met dr.Van Deursen na affoop van het joarijkss dl'ﬂil!gv-un ﬂﬂmm

de HYHN met de medische adwsedrs,

Dr, Cees van Deursen

Ijzerbewustzijn begint te groeien

Het was een goed initiatief van de
Limburgse Werkgroep WO
Hemachramarose am een brochurs
samen te stellen die bestemd is voor
medische specialisten die te maken
kunnen krijgen met hemochromatose
patiénten, "D landelijke verspreiding
van deze brochure heeft peleid ot
vele positieve reacties, ook uit Belgié,
We merken dat het ijperbewusciin,
om het 2o maar te reggen, begint toe
te nemen. Artsen leccen meer op hat
verschijnsel van fjzerstapeling”, beves-
tigt devan Deursen, een van de spaci-
alisten in de werkgroep.

In Limburg werken artsen en specia-
listen samen om de aandoening
hemaochromatose breed onder de
aandacht te brengen. De informatie in
de landelijlk verspreide brochure aan
internisven, haematologen, reumato-
logen, cardiologen en chirurgische
orthopeden biedt hulp bij het ver-
moaden van ijzerstapeling en by de
verdere behandeling als hemaochro-
matose is vastgesteld.

Van Deursen: “We hebben alle
Limburpse huisartsen benaderd met
een memokaartje, dat zo in de borst-
zak past, Draarop staan i het kort
onderwerpen met enkele steekwoor-
den en aandachespunten die betrek-
king hebben op hemochromartose.
Die benadering heeft tot dusver goed
gewerke. Van collega’s van andere zie-
kenhuizen hoor ik dat zijf meer
patienten met de aandoening toege-
wezen krijgen. Zelf spreek ik ook
mensen met een afwijkende ijzer-
waarde, die toch geen hemochroma-
tose blijken te hebben maar dan heb-
ben zij lets anders. Alles bij elkaar

constateer ik een  toenemend
bewuszijn en meer aandacht voor
het verschijnsel. Door de verspreiding
van het document is bovendien het
aantal leden van de patiéntenvereni-

Eing gestegen’

Landelijke richtlijn

Tot voor kort stond hemochromaro-
se nog te boek als een zeldraam
voorkomende aandoening. Dic beeld
is inmiddels achrerhaald. “Daarom i
het goed dat er momenteal ook op
landelijk niveau actie wordt anderna-
men om te komen tot cen duidelijke

hemochromatose’ opgeriche, In deze
werkgroep zhin verschillende medi-
sche specialismen vertegenwoordigd.
Het doel is te koman tof een landelij-
ke richtlijn die te zijner djd aan alle
arisen in Mederland wordt toege-
stuurd. Het opstellen van zo'n riche-
lijn is een intensief en zorpvwldig pro-
ces. De tekst moet worden poedge-
keurd door diverse wetenschappelij-
ke en medische instanties, die erbij
betrokken zijn, Ik verwacht dat het
nog wol een [3ar kan duren voordat
de richtlijn definithef 187, verduldeljle
Van Dewrsen.

richtlijn woor de behandeling van
hemochromatose, Daartoe 5 onder
leiding van mevrouw dr. Dorine
Swinkels de werkgroep "Richtlijn diag-
nostiek en behandefing van primaire

.H,fﬁ

Zijn belangsteling voor hemochroma-
tose dateert al vanaf Zijn medische
apleiding. Destijds kowam hij in contact
met een patlént die leverproblemen
had en bij wie voche in de buik was



peconstateerd, Bovendien had deze
patiént een opvallend bruine huids-
kleur. Familieleden die hem bezochten
hadden die bruine huidskleur even-
gens. Dat moest op een of anders
manier verband houden met ijzer. Ui
een familieonderzoek kbwam fzersta-
peling naar voren, Sindsdien is hij als
internist hier meer op gaan letton.

Owerlgens  bestaat  volgens Wan
Deursen dé internist niet meer. “Het
hangt ervan zf in welk deelgebied je
werkzaam bent De meeste klachten
waarmee internisten te maken heb-
ben worden verocorzaakt door suiker-
riekte, overgewicht en hoge bloed-
druk. Maar verwachting zal suiker-
riekte in de komende jaren nag veel
sterker toenemen. Dac heeft te
maken met de lesafseijl van vele men-
sen, met vergrijzing, met overgewicht.
Dok bij jongeren komt al op vroege
leefrijd daberes type &én sceeds mear
woor, Zij gaan, 2o wordt werwacht, in
de komende jaren een grote groep
diabetes pariénten wormen. Huisart-
* senworden hiermee het eerst pecon-
fronteerd. Specialisten zullen het
alle=n al hierdoor steeds druklker krij-
gen om een adequate behandeling in
poede banen te leiden',

Geen echt verband

De vraag i of er rechtstrecks ver-
band bestast tussen sulkerziekes en
hemochromatose, Van Deursen: "In
principe zou je dat kunnen verwach-
ten omdat izeropslag in de alvliees-
klier de productie van insuline in de
problemen kan brengen, Toch Bijke
uit onderzoek dat dit verband niec
acht bestaat, Wel is het 2o dar beide
aandoeningen frequent voorkomen.
DCie combinatie zie je& regelmatig,

Een groot en intensiel onderzoek in
deVarenigde Staten heeft uitpewezen,
dat onder een grote gZrocp mMensen
met hemochromatose suikerriekta
praktisch even veel voor komt als bij
gen grote groep mensen zonder
hemochromartose, Hetzelfde beeld zia
iz bij mensen die gewrichtskiachen

Fehben of die voortdurend mioe zijn.
Daarom s het ook heel moeillik een
spocifick plaage ce maken van een
combinatie van klachten die reche-
streeks te maken hebben mec |jzer-
stapeling.

Zelf zow ik er voorstander van zijn
om chronische vermosidheid nader
te onderzochken, |k spreek nog wel
cens patignten, bij wie het ferritineni-
veau na aderlatingen een acceptabele
waarde heeft bereikt, die gesn pro-
blemen hebben met de lever en van
wie de waarde van de bloedsulker-
splegel evenzeer normaal is. Toch blij-
ven | zich moe voelen. En hoe kome
dat dan? "

Primaire en secundaire hemo-
chromatose

Volgens Yan Dweursen is het wrij
gemalkdkelijl te achterhalen of iemand
primaire of secundaire hemochroma-
tose heeft. Primaire hemochromatose
komt vooral voor bij mensen die de
voertg gpepasseerd zin, In principe s
het lichaam heel zwinig op ijzer. Hec
probleem zit hem bij de opname van
fjzer in de dunne darm. Het signaal
dat het slimvlies moet afgeven zan de
dunne darm om ijzer wel of niet door
e laven functioneert niet. Ches hlijﬁ: er
teveel ljzer in hec lichaam achter dat
niet via de natuurlijke weg wordt uit-
gescheiden. Het stapelt zich op. Het
gevolg is een aantasting van de orga-
men, die in eerste instante merkbaar
iz bi| de lever.

Secundaire hemochromatose doet
zich vaoral voor bij mensen, die pro-
blemen hebben met de aanmaak van
rode bloedcellen. Erfelijke factoren
kunnen hierbij een rol spelen. Vaak
zijn deze patiénten nog jong wanneer
zij te maken krijgen mec ijzerstape-
ling. Doordar de aanmaak van rode
bloedcellen niet goed functioneert
heeft her lichaam ook meer ijzer
nedig, Die ijzer wordo echter niet wic-
gescheiden waardoor de balans uit
everrwicht raakt en het lichaam meer
fjzer ontvangt dan nodig is. Het pro-
bleem kan zich ook woordoen op

.rwn

latere beeftijd bij patiénten met een
beenmergaandoening. Hierbij worden
rade en andere hloedcellen onvol-
doende aangemaake Dan zijn bloed-
transfusies nodig waarin ook weer
ffzer zic

Miet makkelijlk voor huisartsen

D van Deursen erkent dat het voor
hudsaresen nist gemakkelijk is er ach-
ter te komen of iemand hemochro-
matose heeft Mensen komen met uit-
eentopende kiachten bij de huisares,
maar er bestaar peen enkele ultsprin-
fende klacht die rechrstreeks wijst op
het verschijnsel jjzersapeling. “Soms
zit er niets anders op dan een abora-
toriumonderzoek san te vragen wan-
neer de arts vermoedt dat een kiacht
wal gens kan wijzen op hemachroma-
tose. Dan gaat et balletje wel ralien,

Ongeveer 40 procent wvan de
Mederlandse  bevolking  heeft
gewrichtsproblemen. Die zouden

eigenlijk veel meer aandacht moeten
krijgan. Deze patiénten krijgen heel
vazlk een reurnacesty, maar zij zowden
meer een  ijzercontrole  moeten
ondergazn, Dan kom je er achter of
iermand hemochromacose heeft'.

Dr.Van Dieursen laat zich positief uit
over de inspanningen van de patign-
venwereniging. “De vereniging doet
goed werk om meer erkenning en
herkenning woor de asndoening te
krijgen. Het is ‘frapper toujours’ om
het bewustzijn voor dit Ziektebeeld te
vergroten. Yeel informatie Blijfe nodig.
Het zou goed zijn wanneer hemo-
chromatose meer aandacht krijgt in
de medische rubricken van tijdschril-
ten en kranten.

Mederfand ‘loopt ten opzichte wan
andere landen zeker niet achter ten
aanzien van de behandeling, al blijwen
er altijd verbeteringen mogelijk, Het
is zonder meer een goade maak dat er
een Europese federatio wan patign-
tenverenigingen op het gebied wan
hemochromatose bestaat en dat
internationasl ervaringen worden uit-
pewisseld", aldus drVan Deursen



10

HEFAS NIEUWSBRIEF
Mo 1. mei 2006

Deze meiashnel (3 bestamd voor ledereen die hesiT mesgadaan
g7 e landeliie HEmochromatose FAm&G Sledie (MEFAE). Via
dae meiwsbnad wallied w1 (0 de eevsie plaals aedelik Bedankan
woor iw dealname. Zonder ow bijdrage haokden we kel omderzosk
niaf ke wivoanen! i deze meuwsbnel walen we in heai ko

i uitfegyen hoe het alfemaal in zijn werk s gegaan &n wal de voorioige

rﬂsr.rﬂn:u.rl:.rrmﬂ deze sludie. Dok Fuflan we ngear ap de balskans de deze
nﬂdmmkmmmﬂran furmen hatiben, nu en i de loekomsi,

De HEmochromatose FAmilie Studie (HEFAS)

Wie doen mea san hel onderzoek?
Personen mel door een a8 aangeloonde primaine hemochromaloses (de probandi genoemd in hel
ondergoek: Fj hadden de bekende C2RZY/CZETY mutafie in hel HFE (hemochromatosa) gen én
afwijkendde f2enyaandan) & de sersdegraads Rmisieden (vader, moseder, brogr, Zus an kindensn )
wan da probandi Alle daalnamans waren minimasd 18 jaar oud.

Wat hebben de deslnemmars gedaan?
Za habben allemeal ean uitgebaelde vraganlijat Ingevild met viagen over achaling. roken &6
sleohodgebruik, ziekie en gerondheid, hemochromaiose, de familie sfruciuur an hel voorfoman van
zickie in de familie. Sammige dealnarmers hebban aak hloed Een alneman voor anderoak naar
geerstapeling, emdal e nog neel esrder gelest waren of omdael e antusdelijidhaid cvar de serdare
wislagon boestond.

Walke rlakenhuizen dosn mea?
Het Atriuim befisch Cantrum Heeren/Brunsesum, hat Hijnstate Jekanhuls, het Unhversdair Medisch
Centrum Graningen an hel Unsyeraitair Medach Centrarm Urechl; de studie wordt gecodrdineard
door ket Uriversitair Mediseh Centrum 5t Radboud be Nijmegen

Door wie wordt bef ormdersoek uiigeveard ¥
Ean laaim van artsen, boghamicl, analsien, apidemiclogan; statistci an studenten werkl aamesn
aan daze studia.

Wanneer vornd het enderzoek plaais?
Van 2003-2005 werden desinemens geviasgd mes e doen asn de studie, Momentes! bengkanan
ian Enekijforn wir de resulalen.

Wat was da respons?
Van de 280 benaderde probandi deden ar 224 mee (30%), 2} gaven de onderzoskers adressen
van 874 familieledan. Van dere lamilieleden hebbean 737 parsonen de vragenlljst ingewuld (T35,
an di uiteindelijke deslnamers gaven alle prabandi en bgna alis [9R%) amialeden opstamming
O GigediEns van sendor Dloedonderzosk op @ ymagaen of indien nodig nieuvy Bosdondarzcsk uit ta
VO,

l..h.'n‘flh'l bij primaire hemochromatose

Primaing hemochromatoss wil 2eqoem san asngabaran Yo van ijerstapaling

= Erwordl ta veel fjzar ull kel vosdsal opgenamen, dal in het lichaam opgeslagen {gestapeld)
wardt,

= Hat tevesl aan iizar kan het lichaam nist el wenwijdensn

= [Klechten b prmare hemochromatose, zoals vermoeidheid an gewnchiskiachien, zijn nbed
specifiek voor dere riekle &n kunnen ook bi] vesl anders asndosningen Yoorkoman

= Spoms wordl de sendoening prenaire hemoechromalose pas onfdek wannear e al
onhergielbare schads aon de weelsels onisiaan is.

= Als de [jzersiepaling op fid ordek] wordl, kan door aderalen onherstelnn schade wijael
allfd worden voorkomsen

= 1opde 10 personen in Nederand is drager van de C282Y mutabe in hel HFE
themochromatose) gen.

= BO% van die primaire hemochromatose patifinien i homazypoot voor de C2EZY madatie,
zoaks ook da probandi in de HEFAS studia,

= MWiel wdereen dis homozygoal is voor de C282Y mutalie zal ook fjzer gasn stapsien.

UMC i@f} St Radboud



Wat zijn de eerste vitkomsten van de HEFAS studie?

Allarearst habban we ons algewasgd of da mensen in de [amilkss met pemairs emochomatose zieker zijn
dan andare Nededanders. Daarom hebben we de antwoorden van da wiagenlijst van de HEFAS
dealnemears vergalekan met antwoorden van een gewane groen Maederandars, Dit waran mensen wl
Mijmegen, die eenzelide soort wagenlijst hebbwen ngesudd in het kader van de Nijmegen Biomedische
studie (MBS), Dee mansen Bbibban ok Blosd algastaan voor ondarzonk

Hiarandar staat ean klaine figuur mat resultaton. De deslnemars van HEFAS habban inderdaad maar
ziakian an mear klachian dan de gewons groep Nedersnderns, Za habben ook mear §zer gastapeld. Toeh
1.'E|I'IE|EF| wa dat mgﬂ eerder kwamen be ovedjden

o2 NHEAEB

Wetenschappelijk onderzoek naar hemochromatose in de toekomst

Uit allerlel onderzoeken die gedaan winden naar primsing hemochmomalose Dl dat hat moeiijl e
voorspaiien is win van de mensen mel do adolijke asnkeg vaor primaes hemochromatess daadwerkeii
iigarstapaling, klachten on verschinselen hiarvan kijgt. Of ar izerstapsing opireed!. hangl samen mat
verschillende facioren, waarkq edelijkheld waarschijnljk een belangnjke factor is. We bagrijpen sieads
meer van de manier waarop ors cheam mal ijzer ompgast. Het bliji dat behafve et HFE
(hemochromatose) gen ook andere genen (slukies eredjk materiaal) en andere stoffen, zoals ‘ahwinen, een
rol spelen. Er is echier nog vesl onderzoek 1o doen op dit gebied. Danmaast moel ook duidesik worden wat
da preciess betékenis van al die niouwe onidokkingen |5 voor de patiénben met primairo hamachremalosa
en hiun familieleden

Hal HEFAS onderzoes kan ons daarbi] haipen. We hebben latan 2ien dat bij (smiliee, waann prmains
hemochromalose voorkomt, er meer ljzerslapeling, kiachien en ziekian #in dan in de gewone groep
Nedertanders (deeinemers NES) Daamamst willen we kijken welke mensen mel ganleg voor primaies
hemochrmmatose ook daadwenkalik fzar stapelan en walke nist, Zo hopan we de facloren die van mvioad
zijn op da ontwikkeling van ijzarstapeling precezer b laran kemnan

D kan ans in de oekomal helpen om vast ke stellen hoe patignien en hun famiksieden het bess
behandidigevelgd kunmn worden Het is daarbs van belang mensen de risico lopsn op l]unﬁpﬂ[nnnp
“ta sporen op ean maniar die 20 wairg mogalijk balastand is.

Machten er nog zaken onduldslifk blijven of komen er nisuwe vragen bij o9s op, dan hopen we dal we in de
toekomal opniews van uw medewerking gabrulk mogen maken. Zo kunnen ﬂdﬂ&nmzaﬁuamnmﬂqe
woor stukje oplossen. .

MEER INFORMATIE
Vgt vamigan o apmickingss evie s HEFAS st katt u nch
fichige ok J
Mw. ar. B, van Dik of Mw. dr. D Swerkeis
. ﬂ i 1

]



Lareb bestaat |5 jaar

Steeds meer patiénten melden bijwerkingen van medicijnen

reb
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Steeds meer patiénten
maken pgebrulk van de
mogefikheid om  bijwar-
kingen van gencesrmigde-
len aan te melden. Dat gebeurt bij het
Mederfands  Bljwerkingen  Centrum
Lareh, de instantie die de veiligheid von
medicinen bewaokt. Behalve op artsen
en apothekers richt Lareb de loatste
jaren de gandacht steeds meer op
patiénten, Sinds 2003 kunnen zij zelf
een hijwerking melden. Het gevolg is dot
& 88l nauwere samenwerking groef

tussen Lareb en potiéntenorganisaties.

Dwe stichting Lareb, die verantwoorde.
lijle i woor het Mederlands
Bijwerkingen Centrum Lareb, is opge-
riche in 1991 ep inltatief van apothe-
kers en huisartsen, De minister van
VWS wees Lared In 1995 aan als het
kandelijx meldeantrum voor bijwerkin-
gen van geneesmiddelen en vaccing
Behalve de grote arsen- en apothe-
kersorganisaties zijn ook patigntenor-
panisaties verregenwoordigd in het
bestuur. Ean wetenschappelijke advies-
raad zietr toe op de kwaliveit van het
werk van Lareb.

Paséntenorganisaties kunnen op hun
webcice gen link naar Lareb opnemean
am de bekendheid bf patiénten te ver-
groten en het melden te promoten,
Lareb kan pabéntenvarenigingen miet
alleen voorzien van algernene informa-
tie over Lareb, maar ook van toege-
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spitste informatie over de voor deze
groep interessante geneesmiddelen. Bif
sen verdere samenwarking worde
gedacht aan het voor patiénten begri|-
pelijle maken van medische informatie
en vakterman,

“Op zoek blijven naar bijwerkingen van
geneesmiddelen blijfe van het grootste
belang” zegt prof. dr. Chiel Hesster in
het voorfarsnummer van de Lareb
krant. Hij is voorziwer van de weten-
schappelijke adviesraad van Laresb en
tevens hoogleraar Kinische farmacie
aan de Radboud Universiteit Mijmegen.
Volgens prof. Hekster rou het onder-
werp bijwerkingen geen apart thema
moeten zign, Hij ziet het als een onder-
deel van veilig en verantwoord werken
met geneesmiddalen. Hij vindr het
balzngrijk dat geneesmiddelen ma hun
registratie op werkzaamheld en veilig-
haid worden gevolgd. "Dan pas zie je
welke populatie het middel gebruike en
hoe het werkt bij bijvoorbeeld kinde-
ren of in geval van Twangerschap”

Steeds meer meldingen

Lareb heeft in 2005 In totaal rdm 6300
meldingsn van bijwerkingen ontvangen.
Diie betekent een toename van 20 pro-
cent ten opoichee van 2004. Deze mel-
dingen komen van artsen, apothekers,
pebrulkers van geneesmiddelen en van
de farmaceutsche industrie. Het aantal
meddingen van zorgverleners steag met
12 procent. Het aantal meldingan van
patienten proside maar liefst met 87
procent,

Een groot deel van de tomale stijging
schrijft Lareb toe san de lancering van
de website wwwlarebnl. Deze site
maake kennis van bijwerkingen toegan-
kaljlk, De toename worde verder ver-
klaard door  de aandacht die de web-
site kreeg in diverse media.

Daarnaast brengt Lareb door middel
van publicaties, de elekoonische
niewwsbricf en presentates woor speci-

Foip e

fieke groepen zorgverlenars of studen-
ten het belang van melden steeds meer
onder de aandacht.

Lareb geeft een melding van een emnsti-
ge bijwerking door aan het College ter
Beoordeling wvan Geneesmiddelen
{CBG) en tevens aan de registratiehou-
der van het betreffende product. Een
registratichouder is verplicht om ern-
stige bijwerkingen binnen |5 dagen aan
het CBG door te geven, Omdat Lareb
de nationale databank van bijeerkingen
beheert, worden deze industrie-mel-
dingen in de Lareb databank ingevoerd.

Ripwrrkingen kurnen worden gemekd by Lareh
el 073 646 F7 00 wwaclorel.nl

Nieuwe methode veiliger
gebruik geneesmiddelen

In samenwerking met het College
ter Beoordeling van Geneesmidde-
len (CBG) en de Koninkijke
Mederlandse  Maatschappij  cer
Bevordening der Pharmacie [w
start Lareb dit jaar een nieuw Ijlt-
teem voor een velliger gabruik 'ﬁn
nieuwe gencesmiddelen,

Deze nieuwe methode van genees-
middelenbewaking varmr een IIII'I-'
vulling op het huidige sysceem m
vriperllige meldingen door beroeps-
groepen en paziénten.

Mer behulp van een mj,ﬂ'ﬂaﬂd
Incensive Monitoring prngrim{m
gaat Lareb padiéneen volgen dia een
specifiek mediciin gebrulken. Alle
ervaringen en mogelijke I:Ihurlﬁn-
gen worden gtrn:giwwd:.uﬂrﬂﬂr
in korte tjd veel kennis beschikbaar
komt ever het onderzochte middel,
Het doel is om pieuwe mﬁ-
delen vooral in de egrsté pﬂHEiE
toelating op de marks actiel te bews-
ken. Onbekende bijwerkingen kun-
her hierdaor in een vroeg stadium
worden opgespoord, aldus Larsh.



Een glas rode wijn per dag is prima

Dirink een plas rode wan b voorkeur bi
de maaltljd, Voor wouwen geldt maxi-
mael & glas. Yoor mannen & hoogil
twee giazen geooraafd. Maar rade wifn
bevat tach fzer? Dat klopt. In rode wifn
zitten echter ook staffen die de Jzerop-
name fn het ichaam beperken,

Dt advies peeft voedingsdeskundize/
biachemicus dr, ir. Eugéne Jansen aan
patiéncen met |[zersapelingsziekts,
Hi| i% verbaonden HAn het
Rijksinstituur voor Valksgezondheid
en Milieu (RIVIH) te Blithaven.

“Is een ijzeren discipline op het
gebied van voeding nodig! In principe
niat, maar het is wel van belang dat
patignten zorgvuldig aandacht baste-
den aan hun voeding” adviseerde de
heer Jansen in zijn voordrachs ovar
voeding en hemochromatose die hij
gaf op het symposium van | april in
Mijmegen, "Wel genicten ijzerarme
producten en voedingsmiddelen die
de |jzeropmame remmen de voor-
ket

Hoewe| alcohol de opname van ijzer
bevordert en schadelijk kan zijn voor
de lever, verlagen de polyfenclen in
rode wijn de ljzeropname. Feker
wanneer patignien geen leverschade
hebben ks het aan te bevelen een glas
rode wijn e drinken bij de avond-
maaltijd. Reode wijn werke immers
gunstig op hart- en bloedvaten, Ook
thee bij de maaltijd wordr aanbevo-
len, omdat ook deze drank de jjzer-
opname verlaage,

Vollkorenbrood

Een goede en gevarieerde voeding is
van wezenlijk belang. Patiénten moe-
ren zowel lemen op de hoeveelheld
ljzer in voedingspraducten als op de
samenstelling van de maaltdjd, In vol-
karenbroad zit veel meer |jzer dan in
wit brood, Toch gaat velkerenbrood
als gen geronder product door het
leven dan wit brood. Volkorenbrood

bevat evenesns
stoffen die een

Beinvieeding ijzer opiame uit de voeding

Ideer: oo
em d PR, 3
|le at_-dm :ezhe: vitamine © Hﬁ'ﬁ‘ﬂ

_ wlees, viz, ke
op de iFarop- vt etins
name. Andere ~zmukool, azijn
voaedingsmidde- _nIh:hl:l :
o0 e de. ij8ar- Minder opiiaiie dogr:
e bepa- valkoren prodneten (ftaten -75%)
ken zijn thee, h&{-ﬁ!ﬁ},k&ﬂ:i&ﬁ&ﬂ,
kaffie, chocola- rode wiji, dmc':qﬂqmnl;.rfmulm}
de, wvezelpro- mﬂﬂi,ﬂﬁhm I:ﬂ.'i'ln'lﬂ'ﬁlﬂ
ducten, eswitien ] w":’w'

moals soja, melk,

gieren en cakcl-

LT

Beperk de consumptie van rood vieas
en pas op voor vieesvervangende
middelen, met name die producten
waar ijzer aan iz toegevoepd. Het is
veel bater om twee keer per wook
vette vis te eten. Daarnaast dienen
patiénten het eten van voldoende
groente, fruit en goede vetten in de

gaten te houden. VWanneer men dage-
lijks gezond, gevarieerd en matig eet
en zorgt voor voldoende lichaamsbe-
weging kunnen de schadelijke gevol-
gen wan overtollig fjzer in het ichaam
beter hescreden warden.,

Tips voor ijzerarme voeding

Yoedingsspecialist Jansen gaf de wol-

gende aanbevelingen voor een ijzerar-

me voeding.

I Eet geen producten met vesl zer
geen supplementen met ijper; geen
et jzer verrijkte producten; geen
ontbijtgranen die verrijkt zijn: geen
rundviees en orgaanviess.

L e

Laeing Hamachrurmaiass Yennigig § and 106

2 Eet geen voedingsmiddalen rijdens
de maalcid die de ijzeropname ver-
hogen zoals wicamine C {jus, sinaas-
appel.enz); geen vette happen; aan
matig gebruik van alcohol.

3 Eet voedingsmiddelen tjdens de
maalktijd die de jjzeropname verla-
gen zoals: producten met frtaten
ivolkorenbrood); producten met
polyfenalen (thee, koffie, rode
wiin); producten met  eiwitten
(rmelk, peulvruchoen, soja).

4 Probeer pezond en niet te veal te
BLEf,

Eer veel groente, fruit en vezok; eet
gevaricerd maar nNiet te vet eot
owee keer verte vis per week of
andere n-3 verzuren In plaats van
n-6 verzuren (ronnebloemalie) of
olijffolie.

Houdt u aan de richtljnen voor
goede voeding van het voedings-
CENLPUM. www, voedingscentrum.n|

Philp o Sterke (inks] én dr iv. Evglne jossen
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Let op uw gewicht

Patignten met hemochromatose
wordt geadviseerd hun voedingspa-
troon en daarmes ook hun

lichaamsgewicht in de gaten te hou-

den. Een gerond II:I'mmsgrwhht
verkleint de kans op I:l'lrnl-'ﬂﬂﬁﬂ

ziekten. Mensen met een te hoog
gewicht hebben meer kans op hart-

an vaarziekren, sulkerziekte en

bepaalde varmen van ImﬂcH:Em
normaal, gerond lichaamsgewicht

verkleint eveneens de kans op

gewrichmsklachoen,

Een goede graadmeter is de 20ge-
heten Body Mass Indee (BMI). Ga
it van uw gewicht in kilo’s, Deel dic
getal door tweemaal uw lengee In
meters. Een voorbeeld: lemand
heeft een gewicht van 90 kilo en
een lengte van 1,85 meter. Zijn EHI
is: 90 pedeeld door owee maal LBE
is 24,3

Een normaal pewiche ligr tussen

18,5 en 25 BML In her voorbeeld |s
duss sprake van een normaal, gﬁﬂld
gewicht |
De tabel geeft de volgende richelijn:
BMI 19 - 25 normaal gewiche
BMI 25 - 30 overgewicht

BMI 30 — 40 emsup nvu'gnrld\t
EMI = 4D zeer ernstig overge-
wicht

Volgens her CBS had in 2005 bijna
45 procent van de bevalking van 20
fzar en ouder overgewicht

Op near gon gerond gewichi

(B g st oo ) e
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Mijn eerste optreden als gespreksleidster op
de patiéntencontactdag Deventer

Toch wel gen beetje Tenuwachtig gng
ik daar deze keer naar toe In mijn
hoedanigheid als echtgenote van de
secretaris van de HYMN ben ik vanaf
het begin naar alle pat#ntencontacida-
gen mesgegaan. Mijn taak is her ont-
vangen en inschrijeen van de bezoe-
kers, maar vandaag zou Ik ook voor de
eerstn keer als gespreksleidster opore-
dan, Sinds kort & er namelijk een
andere opzet van de conmordagen. Zij
worden reglonaal georganiseerd met
aef maximum aan deslnemers en vin-
den alleen 's middags plaats,

Er waren helaas niet 2o heal veel aan-
meldingen voor de patiintencontact-
dag op zaterdag 26 aupustus in
Deventer, maar de bedocling was tach
om uit de desinemers drie pespreks-
groepjes te vormen, waarvan ik er dus

ook een toegewezen bad pekregen.

Crmddat het toch &=e=n hele reis is van
Crostarhour naar Deventer, vercrok-
kon we am |0 vur. Eerst nog de bestel-
de bloemen ophalen en in Vianen
mevroww ¥, Keller oppikken en zo
was het toch nog bijna |2 vur voordat
we in het hotel In Deventer waran
waar de bijeenkomst zou plaatsvinden,
O 13 wur was de ontvangst van de
deelnemers met koffie, thee en sen
broodje. dus eerst zelf gauw een hapje
eten,

Zoals perepd waren er niet rovee| aan-
meldingen (22). maar met het bestuur,
dr, H.G. Kreefienberg en mevrouw |,
Lowwrier hadden we woch een groep
van angevesr 30 personen,

Ma de epening door onze voorzither
Cok Dijkers om half twee hield dr
Kreeftenberg van het Universitair
Medisch Centrum e Groningen een
presentatie, Hij probeerde op een niet
te ingewikkelde wijze zijn inleiding te
brengen, wat niet altd meevalt met
gen rickte, Er worden ald)d medische
termen gebruike waar je nlet omheen
kunt, maar tach kwam het goed bij de

'.'H'rn

annwezigen over. Ma de presemtatie
was er om kwart voor drie een korte
pauze om een kopje koffie/thee of een
frisdrank ce pebruiken.

Mieuwe taak

Hierna werd de bijeenkomst voortze-
zet in drie groepjes verspreid over
drie zalen. met onderdinge discussies
enfof vragen over diverse onderwer-
pen, En hier begon dus mijn niewwe
taak als pespreksleidster. Ik begon
mezell in het kot voor e stellen
waarna ik iedereen dat ook lec doen
Lo kreeg men al een beetje een indruk
van elkaar an kwamen de gesprakien
wanzelf los. AF en toe ward even weer
een bepanld cnderwerp Opgeroepen
[bv. over woedingl en zo hebben we
ongeveer anderhalf uur met ellaar zit-
LEn praten.

Medizche vragen swelde ik wit totdar
dr. Kreeftenberg zich bij ons groapje
rou aanstuiten, maar hes was bijna half
wvijf woordat het zover was. Vvac bleek,
hij was al eerder bij onze zaal aan een
gosloten deur peweest, maar één deur
ging alleen van binnenuic open. Om half
viff was het weer verzamelen in de
grote zaal. Omdat kedereen van mijn
proepje natuurlijk ook grasg een ant-
woord op de medische vragen wilde
hebben, werd het tegen vijf uur voor-
dat we terug in de grote zaal waren.

Ma een terugblik op de middag, een
bedankje voor dr. Kreeftenberg met
een attentie en 2en boeket bloemen
dat hij gelijk doorgaf zan zijn echtgenc-
te, “daarvoor neem Ik haar mee”, ward
dere patiéntencontactdag afgesloten
met een drankje in de bar.

Het was weer een heel geslaagde mid-
dag wat bleek vl de Ingevulde enqué-
teformuliaren die aan het einde van de
bijeenkomst waren uitgedesald,

Met eon fijn en tevreden gevoel zijn
we weer teruggereden

Crosterhout

Maar

Gemma won Tikhorg
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Patientencontact en Informacie

Jam Cee D475 452 711
Frans Heylen (Balgid)  +33 (003 480 25 81
Wil Ealler D347 372 408
Car van Tilborp DIE? 433 &81
Gemma van Tilborg DIE2 413 &8
Wilma Mecrleveld 020 &34 &4 2]
Ria en Marivs Stravar M3 533 1503

FPhilip de Sterke
E pdesterkedithemochromatose.ni

Medische adviseurs
D C.ThBM. van Drewrssn
Dirs, EMLG. jaeobs

D HG. Kreeftenberg
Prof. dr ). Mara

v DY Swinkels

Juridizeh Steunpant Chranisch
zleken en Gehandicapten
Agres: Postbus 1724

1200 BS Hilvarsiim

Ja, ik meld mij aan als:

T 035 672 2665

{op werkdagen van [0.00- | 3.30 uwr)
F 035 &7 26 &7

E inlofm@jursdise hstevnpunt.nl

I[ZERwI||ZER = een vitgave wan de Hemo-
chrormtass Vereniging Mederland en ver-
schijnt vier keer per aan De vereniging hech
sy doel het belartigen van patientenbelan-
Een van menisn met hemochromatose.

e sndverantwoardelijkheid wvan [ZER-
wi[ZER ligr By Bet bestuur van de HWR.
De auteurs Hjn veranowoordelijh woor de
imhoud. Hoewel deze witgave met 2eer veel
Iorg s armenpesteld, aanvaarde de MW
geen enkele aansprabslijkbeid voor schade
die Ig aneaan door eventusle fouten en of
onnlkomenbeden. Hed avernermsn van arti-
kelen e mededelingen & geoorloald ma
schrifoelifon toostemimirg van het bestuar en
met broswvermelsing

Dre redactie Bekouds zich ket rechs voor am
ingezonden bijdrapen N te kormen en e rad-

geren.

DTP en druk

Emmerk Offsetdrukker) BY
Bredy

T 076 560 12 11

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

U Gezinslid* van de Hemochromatose Vereniging Mederland voor tenminste € 25,00 per jaar

U Donateur yan de Hemochromatose Vereniging MNederland voor tenminste € 20,00 per jaar e
U Wenst de informatiebrochures te ontvangen (leden gratis) (2 =) € 5,00 / (set =) € 10,00

MNaam:

Adres: -

Postcode:

Provincie:

Telefoannr.: E-mail: @

Geboortedatum: MV

BT TR i e Handtekening:

Ik beraal na ontvangst van de acceprgirokaart

1 Hierbij machtig ik de Hemochromatose Vereniging Nederland om € van mijn bank/giro

rekeningnummer

af te schrijven. Indien u niet akkoord gaar met het

afgeschreven bedrag kunt u het binnen 30 dagen laten terugstorten bij uw bankfgire
* Dan zijn alle leden van het gezin, inclusief uzelf, woonachtig op het opgepeven adres lid van de HVYN



Informatie en service

De vereniging beoogt het zicktebeeld hemachromatose:

ander de aandacht te brengen van artsen, medische
specialisten en onderzoekers. Om patignten te Informe-

ren en e adviseren zijn voor leden an niet-leden diver-

se brochures beschikbaar U kunt de informarle bestel-
lan bij het secretariaat of door bijgaande sanmeldings-
ban in te vullen en op te sturen. MNieuwe leden ontvan-
gen de brochures eenmalig gratis. VWanneer zi| extra
exemplaren bestellen, worde een vergoeding gevrangd
van 5 wot 10 euro.

De HVN geeft de voigende brochures uit:
= Wit u wilt weten over hemochromatose
Hulp bij aderlsten
[Jzerstapeling en voeding
Hemochromatose in de familie
#  Hemachromarose en gewrichisklachten
«  Aandachtspunten bij hemochromatose
+  Folder ‘Een nieuwe kijk op een oude ziekte®

Het lidmaatschap van de vereniging loopt van | [anuani
tor en met 31 december van een jar. Het lidmaatschap
kam jzarlijks worden opgezegd voor | novembar.

ALS UW BLOEDBAAN
EEN IJZERBAAN WORDT

Dan bent u é&n van de BO.000 Mederlanders die
de aandoening hemochromatose heefr

Hemochromatose is de meest voorkomende erfelijke
aandoening in Mederland, De eerste sympromen Zijn
niet specifisk voor hemochromatose en kunnen ook
passen bij andere riekren. Klachten die veel voorkomen
zij

CHRONISCHE YERMOEIDHEID
GEWRICHTSKLACHTEN

LIBIDOYERLIES EN IMFOTENTIE
BUIKKLACHTEM (bovenbuikpijn)

DIABETES MELLITUS (sulleerziekte)
LEVERVERGROTING, LEVERCIRROSE
HARTAFWIJKINGEM

HUIDPIGMENTATIES

PORFYRIA CUTANEA TARDA (blaarvorming
van de huld onder invioed van zonlicht.)

YWanneer deze problemen bij u
bekend zijn zonder een duldelijk
aanwijshare oorzaak, lsat w dan
tescen op hemochromatose,

Fe

=
=
[

j
1

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

Fvn
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