€Ly

Hers i hrorran mss Verevd pap Feds raad

NUMMER

Europese Federaris

vargaderde in Barcedona

HYH zoeke op
karee cermiljn secretaris

Kwvart chronisch zieken
informesrt op INTAFMEL

LYt is mijm verhaal

Emiz crisme verzacht leed
bij aderlaten

Wikt u verandaran

van zarpverzalaraan!

HWVM voorzivter kijke terug
an blikt voorui

Exjade, middel woor
sacundaire hemochromatose

Tien wansen aan de p-::ulrrin:-k

o

I

i3




INHOUD Van de voorzitter....

Aandache voor hemachromatose op Abweer hat laatsoe nurmmer van de || ZERwI|ZER van dit jaar.
Europees niveau 3 7 : : ;
Een jaar waarin er veal is gedazn en gebeurd, In dic nummer
HVMN op roek naar secretaris 4 blikken we daarop terug maar kijken tegelijkertijd vooruit
Kware chronlsch mieken Raar wWat ar nog maoet ,EE"]‘EI.ITEFI-
raadphesgy incerner 5 Allerearse is daar het vertrek van Cor van Tilborg als secre-
B 53 ik verkinad 6 BI'IE- m de H"-"’!"-I. Een ook voor het bestuur nogal plotselinge b.l‘ihﬁll'lg. Een
besliszsing ook die we als bestuur hebben te respecteren maar die. zoals Cor
Postbus 51 geeft antwoord ’ zelf ook in de nieuwsgroep op de website van de HVIN al aangaf, hij samen met
Emia-erbime varoche zijn vrouw Gemma weloverwogen heeft genomen, Heo bestuur geat op zoek
leed bij adordacon B naar een opvolger voor Cor, Zolang dic er nog niet is zal bet merendesl van
Wikt u : . Cor zijn taken door de andere bestuursleden worden waargenomen. Literaard
mw 9 doen we or alles aan een en ander 2o peruisloos mogelgk van hem over te

nemen en de belangrijkste zaken zo veel als mogelijk door te kten lopen,

In het vorige nummer van de || ZERwI[ZER meldde i u dat we met de groep
vrijwiBigers die zich bezighoudt met lotgenotenconact om de tafel zouwden
gaan zimen. Dan is inmiddels ook gebeurd. Dt gesprek heeft geleid tot een
Het komends jaar zal het
bestuur in overleg met deze groep vrijwilligers proberan een aantal stappan in
de richting van regionalisering ta zettan. U zult daar in de komende pericde nog
neer van horan,

Het is poed om als vereniging regelmatig de balans op te maken en je zelf de
vraag te stellen of we nog wel met de juiste dingen bezig zijn, Het & dan ook
goed om vervolgens te constateren dat deze balans in het algemeen positief
docrstaat, Matuurdijk, bepazlde zaken rouden we soms wat sneller willen ver-
wezenlijen, Miet alles leidt direct vot zichtbare resuttaten, Dit neemt niet weg
dat, hoewel de molens soms langzamer draaien dan we zouden willen, wij toch
merken dat de initiatieven die wij als vereniging in gang zetten langzamerhand
vrucht beginnen af te werpen. Ben poed voorbeeld dsarvan iz de bewusowor-
ding bij huisaresen en medisch specialisten dar hemochromarese wel sens de
oorzaak zou kennen zijn van de klachren waarmee patiénten bij hen komen, Uit
onder meer gespreklen mer onze leden krijgen wij meer en meer de indruk
dat artsen bij het seellen van een diagnose eerder en vaker denien aan hermo-
chromatose, Wi =ijn dan wel zo arrcgant om e denken dac dic wooral ook
kamt omdat wi) nog nlet 2o lang geleden alle huisartsen en medisch specialis-
ten een informatiepakket hebben wegeronden. Goed dat deze onowikkeling ar

irvenearisacie van hnelpunten en vo

E I_ |‘. j I Fl L E E H is amdat hoe serder de diagnose hemochromarase worde pesteld, de kans op
; e - orgaanbeschadiging of gewricheskiachren kisiner worde

C D regionale informatiedagen Kjken in een behoefte te voarzien. In het afgelo-

= T E H v E H & SDU pen jaar zijn er vier van dergelijke contactbieenkomsten georganisesrd. De

H E U [ H L ~ N L: E H .l_ reacties van onze leden zijn elgenkijk aleen maar posivef. Zonder nu vooruit te

i willen lopen op de nog uit te voeren evaluatie van deze bijeenkomsten, i het

EEN U r'H M “.&.H FL E H bestuur van mening dat wif ook het komende jaar hiermee door moeten gaan.

Worde vervolgd zou ik zeggen.

RT LENTET TE VERTEREN _

De feestdagen staan voor de deur. Kerstmis is daarkij voor mij her middelpunt
Dagen die ik het liefst samen met anderen doorbreng. Hopelijk is dat voor u
ook het peval,Vanaf deze plaars wens ik u mede namens de overige bestuursle-
den en de redactie van de [[ZERwI[ZER fijne feestdagen toe en een voorspoe-
dig 2007.
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Cak Dykers, vooroher HYMN
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Vergadering EFAPH in Barcelona;
Hemochromatose krijgt meer

aandacht op Europees niveau

Op 2T septamber vond In Barcelona de jaorkjilae vergadering ploats van da Europesa Federatie van ﬁrﬂﬂ@ﬂjﬁwﬁi‘ o

met Hemachromatose (EFAPH). Deze federatie i eind vong joar epgericht en heeft als doal het bevarderen 'I'EIT

samenwerking op het pebied van onderzoek, diagnose en behandeling wan mensen met hemechromatase Tijdens d:r'mﬁ':’ﬂ-
eenkomst waren elf landen fid van de Europese federatie. Inmiddels is dit oantal witgebreid tot dertien.

De woorzitter, Jean Rialland van de
Franse Hemochromatose Vereniging,
leidde de vergadering en introduceer-
de de verschillende gastsprekers.

Een van de sprekers was de heer
Antoni  Montserrat van het
Directorast Generaal van Gezond-
heid en Consumentenbescherming
van de Europese Lnie. Hij ging in zijn
bijdrage wooral in op de doelstellin-
gen en magelijkheden van  het
Europese Programma voor Volks-
pezondheid 2003-2008, DHe program-
ma ondersteunt belangrijke in
Europees verband opgestarte projec-
ten die op een of andere manjer een
bijdrage kunnen leveren aan de diag-
nosticering en behandeling van zeld-
rama sandoeningen.

Om even een beeld te geven van
waal we het dan over hebben; er 7i0
in Europa in totaal meer dan 3600
zeldzame azzndoeningen peidentifi-
ceerd die, de een meer dan de ander,
op een of anderes wijze aandacht
(bees: subsidie) vragen voor hun zask.
Hemochromatose is ook een zeldra-
me  aandoening. Woor individuele
patiéntenverenigingen is hec vaak las-
tig woet aan de grond te krijgen bij de
politiek of andere belangrijke instan-
ties waar de beslissingen worden
genomen. Vandaar dat de heer
Montserrat aandrong op bundeling
van krachten. De oprichting van een
Europese Federatie was volgans hem
dan ook een flinke stap in de goede
richting.

Belangrijk is dar ook de EFAPH bij de
Eurcpese Unie blijft sandringen op

het belang van goed cnderzosx naar
hemochromatose en de onowikkeling
van programma'’s gericht op vroegtij
diga herkenning en dus behandeling
van de aandoening,

Ma de pauze hield de heer Guido
Pennings een inleiding over bloeddo-
naties op grond wvan aluruistische
matleven. Daarbij ging hi) vooral in op
de houding van Bloedbanken ten aan-
rien van mensen met hemochroma-
tose die bload willen geven. Voor de
inhoud van dit verhaal wordt verwe-
ren naar de bijdrage van de heer
Pennings in ||ZERwI|ZER nummer 2
van dit jaar.

Yoet tussen de deur

Onderdeel van de bijeenkomst was
een rapportage van de door de
EFAPH worig jaar uitgevoerde activi-
teiter. Een van de balangrijkste activi-
teiten wvorig jaar was het proberen
ean “voet tussen de deur” te krijpen
bij de Eurcpese paolitiek.Tot op 2eke-
re hoogte is dat gelukt, petuipe ook
de aanwezigheid wvan de heer
Montserrat. De bedoeling &= om valk
gend jaar een kantoor in Brussel te

#r“ 4}

openen zodat er intensiever congact
kan worden onderhouden met de
wartegenwoordigers van de ELL Een
definitief besluit op dit punt is door
de EFAPH echter nog niet genomen,
Hewelide geldt ton aanzion van het
voorstel om de bijdrage dia is geba-
seerd op het ledenbestand van elke
vereniging te verhogen van | naar 2
eurs per betalend lid. Onder andere
vanuit Mederland s daar bezwaar
tegen aangetekend. Enerzijds omdat
daardoor een paténtenorganisatie
met veel leden, bijvoorbeeld de HVM,
onevenredig worde belast ten opzich-
te van verenigingen met weinig leden.
ibv. Belgig kent 2 leden). Bovendien
werd er vanuit het besouur van de
EFAPH onvoldoende inzicht gegeven
in de financigle sitatie zoals begro-
ting 2007 en financieel verslag 2006,
Afgesproken = dat over dit lasgste
eerst nog informatie zal worden
gegeven voordat definitieve besluiten

worden gencmen.

De bijeenkomst @ Barcelona  kan
over het peheel pezien als nuctiz en
cirel worden  pekenschetst. Dat
bleek uit het contact met collegaver-
enigingen en de afspraken die daaruic
veelal voortvloglen, Volgend jaar
wordt de bijeenkomst waarschijnlifk
in Londen gohouden, Er stazt in de
tussentijd nog heel wat op de aganda,
Da HYN zal, als de beshuitvarming
over de openstaande punten goed
wordt afgerond, haar bijdrage daaraan
blipven leveren.



H'Erl'l'lhsm met

f"mnr mlﬁtﬂi’q;m namens de HYM naar
}’_\.ﬂ“!tﬂ'“ﬂl vindt om te reizen, voor-

an met een computer en met de gebrui-

Procedure

Eventuele belangstellenden woor
de functie van secretaris kunnen
contact opnemen met de voor-
zitter van de HYM:

de heer C.). Dijkers
Landlusdaan 82

2265 EK Leidschendam

telefoon 06 250 ABA&3

Indien u als potentiéla kandidaat
komt vindt er eerst nog een ken-
nismakingsgesprek plaats met
enkele andere bestuursieden,

De secretaris wordt viteindedijk
in functie benoemd door de

Algemene Ledenvergadering van
de HYM.




Kwart chronisch zieken zoekt informatie op internet

Chronizsch zieken
&n - pehandicapten
falen hun pezond-
heidsfzorgjinfor-
matfe  vooral it
falders, tijdschrif-
Eei én contact mel fusarts. Sechts een
kwart won hen gebruiki mntermet ols
infarmatiebron,

Dit blijkt wit onderzack dar is gedaan
binnen het Mational Panel Chroanisch
zieken en Gehandicaptan (MPCG), een
landelik representatief panel van niec
geinstitutionaliseerde mensen met ean
chrenische ziekte of lichamelijke
(motarische of zintuiglijke) handicap,

Huisarts belangrijle
informatiebron

Chronisch zieken en gehandicapton
blijken minder vaak toegang tot inter-
net te hebben dan de algemene
Mederlandse bevolking, Onder chro-
nisch zieken en gehandicapren
beschike slechts 43 procent over toe-
gang tat internct vergebeken mer 69
procent in de gehele bevolking.
Sleches een kwart van de ruime F00
geinterviewde chronisch zieken en
gehandicapten zoekt op internet naar
pezondheids(zorg)informatie.  Dart
becreft mer name ziekresympoomen,
beperkingen en behandelingen. Ruim
de helft van deze groep wvergelijlke
rorgverzekeringen, medische kosten
of wachdijsten.

Veoor
chronisch zieken en gehandicapten is
de huisarts de belangrijkste informa-
pebron. Daarmpase roeken zif vooral
informatie wia medisch specialisten an
via schrifeelijk materiaal. Het feit, dat
chronich zieken en gehandicapten
minder dan anderen wvan internet
pebruik maken voor aan gezondheid
en gerondheidizorg gerelar.eerde
zaken, lijkr geen kwesce van geld,
raar eerder van een gensratie- en
opleidingsverschil. jongeren en hoger
opgeleiden internewen vaker. Veel

niet-internecters onder de

chronisch zigken zijn ouder an lager
opgelod.

Keuze-informatie

De onderzoekers constateren, dat
steads meer Informate alleen via
Imeerner wordt aangeboden zoals bij-
voarbeeld de keuze-informatie over
rorgverzekerasrs. Die informatie is
woor de groep chronisch zieken en
gehandicapten die niet moernstion
mosilijker te bareiken, Dw onderzoe-
kers pleitten ervoor om informatie
via de traditicnele informaticbronnen
te handhaven, zcals persooniijl con-
tact en schriftelijk informatiemater.
aal.

Har onderzoek is vermicht door mid-
del van telefonische enguétes ander

een deel wvan de leden wan hec

Martional Panel Chronisch zieken en
Gehandicapten (MPCG) Her MPCG
iz ean landeljk representatief pancl
van ongeveer 4.000 mensen met een
medisch gedagnosticeerds  somati-
sche chronische aandoening en of
matige of ernstige zintuiglijke of
motorische beperkingen van |5 jaar
en ouder,

Hee MPCG heeft tor dosl om mensen
et een chronische ziekre of handi-
cap zich te laten uitspreken over hun
ervaringen en behoeften op het
gebied van de (gezondheidsjzorg en
in hun dagelijks leven. Her MNPCG
wormt een belangrijl instrument om
wraagsturing in het beleid gericht op
mensen met een chronische ziekte of
handicap daadwerkelijlk gestalte te
geven,

Cor van Tilborg legt functie neer

Het bestuwr von de Hemachromaotose
Vereniging Mederland gdeslt langs deze
weg mee dot Cor van THborg om per-
saonlyke redenen Zin functie van
secretoris heeft neergelegd. Cor van
Tilborg heeft vonal het ontstoan von
de vereniging i pomean 2000 tof op
fieden voor de Hemochromotose
Vereniging Nederand veel werk verzer

k!"l'l'l

Hij was voar velen van anze feden een
vraogbook en heeft velen in de afgeio-
pen jaren geholben on met raad terzik
de pestaan Het bestuur von de
Hemaochromatose Vereniging Neder-
lond is hem dogrvoor erkenteljk Wi
hopen dat Cor van Tilborg de Hemp-
chromatase Vereniging Mederand ook
in de toekomst zol bljven steunen.
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Ik ben Lia Hofhuis-Raaijmakers, 57
[par en nog werkzaam in esen apo-
thesdk ln 2001 heb Ik een grote buiko-
peratie gehad, Ma die operatie zijn
alie klachten begonnen, Ik heb spon-
taan Psoriasis gelregen, terwijl il daar
nooit kast van heb gehad in mijn leven.
Ma rwee jaar van zalfjes, smeerseltjes
en lichttherapie, wat allemaal niet
hielp, ben ik overgegaan op het
gebruik van Ledertrexate tabletten.
Als jo die medicijnen gaat pebruiken
moet er om de roveel weken eoon
blosdrest worden gedaan in verband
met de leverfuncties, Ma het serste
bloedanderzoek moest ik metesn
scoppen met de tabletten, want de
uitslagen waren niet 2o best. De
leverfuncties waren behoorlijk ver-
scoord, Of ik teveel alcohol gebrulkte,
was de vraag. Die moest il maar laten
staan! Ma drie masnden kreeg ik
opnieuw een bloedtest en jawel hoor
volgens de dermatoloog gebrulkee ik
nog steeds teveel alcohol. Hoe leg je
dan wit. dat dit niet het geval is. De
bewijzen zijn toch aanwerig in het
bloed!

Ik heb toen om her voordeel van de
twiffel pevraagd en een wverzoek
gedaan om mi door te sturen maar
een lever- en darmspecialist, omdac ik
zelf wist dat dit allemaal geen juiste
interpretatie was. Hoe kun je in gods-
naam een specialist ervan overtuigen
dat hij het bij het werkeerde eind
heeft.

Leverbiopsie

Bij da lever- en darmzpecialist werd
ocprieuw bloed geprikt. Ik moest twee
weken wachten op de uitslag, Maar, ma
owee dagen werd er al gebeld. Ze
hadden woor mij al een afspraak
gemazkt om een leverbiopsie te

18 myn verhaal.
Je hebt geluk als je een arts treft die
bekend is met hemochromatose

ondergaan. je schrikt je een vierkant
in het rond, denkt even na en zZegt
dan: "Ha, ho, cerst even sen good
gesprek’. Gelukkiz was dat mogelijk.
Er was pelukkiz peen sprake van kan-
ker, waar je tach aan denkt als je dit
soort berichren krijgr, maar van een
valledig verstoorde leverfunctie,

Ma drie weken kreeg lk de vislag. En
jawel hoor, geen alcoholprobleem
maar hemochromatose en wel homo-
zygoot en erfalijl. Dus je kunt er zef
niets aan doen, Op internet had ik al
gevonden, dat emochromatose voor
gen deal hotzelfde blosdbeeld gecft
als bij een alcoholist Dus, terstond
aan de aderlatingen. Ma cen jaar was
het ferritinegebalee gezake van 850
naar 200, Goed letten op voeding en
teefwifze, was het advies, De derma-
toloog heeft verantschuldigingen aan-
geboden naar sanleiding van de foute
interpretatie en dan kum e weer
samen door een deuwr,

Artrose

Een jaar geleden kreeg ik kst van mijn
heupan. Ma verschillende soorten
medicatie werd |k doorverwezen
naar de orthopeed Ma vele onder-
zoeken werd artrose peconstateard
in beide heupen. Hij wilde wel opere-
ren, maar wond dat eerst onderzocht
moest worden waar die snelle artro-
se met dere pinklachten vandaan
kwamen, Ma drie maanden van scans,
bloedonderzoeken ed. kwam ik op
een gecombineerd spreekuur van de
reumatclocg en orthopeed. Opnieww
volgden allerdel bloedonderzoeken en
werd er reuma geconstaceerd, lk
kwam onder behandeling van de reu-
mataloog en moest Arava proberen,
cen vri| nleuw middel, Yan de reuma-
consulente kreeg ik een prima bege-

..F‘F'l"-l"!

leiding. Aventis, de producent van he
middel, stuurt elke twee weken ser
nieuwwsbrief ter begeleiding voor de
eerste drie maanden.

Goede communicatie
Momenteel zit ik nog in de aanloopfa
se. Pas na zes maanden kunnen ze
mien af het middel echt werke
Intussen ben ik van de lever- en darm
specialist overgeheveld naar eer
internist om alle disciplines 2o kon
mogelijk te houden. Ik moet zegger
dat de onderlinge communicatie ery
poad wverloopt. Deze internist wa
niet o bekend met hemochromato
se. Hij vond het wijs het esrst maai
eens aan te kijken voordat er woe
nieuwe aderlatingen zouwden plaats
winden. Intussen is hij zich verder gaar
verdiepen. Ik werd netjes pebeld, da
het toch beter was te beginnen me
de aderfatingen, De ferritine wa:
reves! gestegen. Mign Hb zakte van 17
naar B, ledore week moest ik een hal
ve liver bloed afstaan en dar ze:
weken achier elkaar

Yenflonsysteem

In het mekenbhuls kennen 2e me N
wel, Ze pebruiken daar de pleuws
methode met een venflonsysteem. B
worde gen naakd ingebracht die vee
dunner s dan de metalen naakd die
doorgaans gebruikt worde Vervolgen:
wordt de naald reruggetrokken er
blijfc er een plasde slangege in dq
ader zicten, Het aderlaten dourt we
lets langer, maar voelt veel prettiger
Bovendien heb je geen blauwe plek:
ken meer, ledere keer kijkt ar iemant
mee, die dere methode ook moe
leren, Omdat ik vrij brede aderes
hek, ben ik een pewild persoon voom
de nieuwelingen. Ik heb er peen pro



blermen mee en eigenlijl iz her altijd
wel lachen, Daarna swap ik weer
gewoon op min fiesje en ga weer
aan het werk.

Ook mijn broers en zuszen zijn
onderzocht. Een 2us heeft ook hemo-
chromatose en ook voar haar vallen
er nu kwartjes op hun phars. Onze
docheer is er erfeljk mee belast. Zjj
ondergaat nu al aderlatingen om te
voorkomen dat zij op latere leefuijd
dezelfde klachten krijgt als haar moe-
der

Arbeidsproces
Iri verband met de heupklachten an

behandeling daarvan ben ik een half
jaar uit het arbeidsproces peweest
Daarna was ik eerst werkzaam op
therapeutische basis, maar nu weer
gewoon. Als je dan weet hoeveel
moeite het kost om het predikaat
‘riek’ van je voorhoofd gowist te krij-
gan, ben je weer drie maznden ver-
der. Het gaat dan niet meer om jou als
peErscon, maar gewoon om een finan-
ciale kwestie waar jo tegenaan ioopr
Liteindelijlk heb ik het voor elkaar dat
zowel de arboarts als mijn bazs mij
per | avgustus || beter mebdden. je
wilt gewoon weer doorgaan en geen
stempel mear

Kortom, hemochromatose is een aan-
doening waar je niets aan kunt doen,
die vele gevolgen heeft on nog wrij
onbekend is. Je moet er mee leren
leven. Al je ervan uitgaar wat je nog
wel kunt en niet wat je niet meer
kunt dan kom je een heel eind in dit
leven. Als je artsen treft op je pad die
met het verschijnsel bekend zijn, dan
heb je geluk. Helaas is dat nog niet
altijd zo. Er zijn nog ahtijd ergere din-
pen, ks mijn motte. lk hoop die wit-
sprazk nog lang te kunnen bezigen.

Lie Hegfhus-Aoogamabiers

Postbus 51 geeft antwoord

Mensen met een handicap en een chro-
nische ziekte Kripen vook e rmoken
met axtra kesten, Er zijn verschilende
repeligen voor vergoedmg hiervan, In
de brochure Tk heb wat Keifg & ook
wort? staal e&n overgicht van deze rege-
fingen en hoe ze werken: de wel
Voorzleningen Gehandicapten, Valys, de
Zorgverzekeringswet, de AWBZ, onder-
houdskosten thulswonende gehandicop-
te kinderen (TOG), Werk en Bijstand, de
Wet op de inkomstenbelasting, de
Jongeehandicaptenkorting, de Ophaging
aa-URKErg.

In maarc 2006 is een geactualiseardo
versie uitgekomen, meldt Juris, een
vitgave van de Chronisch zieken en
Gehandicapten Faad Medertand [CG-
Raad). Da brochure staat op nummer
| in de top 5 van de meest bestelde
overheidsbrochures over het thema
werk en inkomen. Een gespreken ver-
sie van de brochure i te beluisteren
vig www postbusd |l

De sinds 1995 bestaande Postbus 51
Informatiedienst is het loket publisks-
voorlichting van de centrale overheid,

Nieuw in de redactie

Mijn naam is Thea Bonink, geboren
en petogen in Rotterdam. Tien jaar
geleden verhuisde ik met mijn gezin
maar de palder. Ik heb owee zonen
en een kleinzoon. Sinds 1993 werk
lk bij de polite als medewerkster
Intake & Service. Do werk houdt in,
dat ik samen met mijn collega’s de
mensen als eerste opvang. Een veel
ormvattende baan, maar heel afwis-
selend en leerzaam, Je bent alles in
gen, socipal werker, psycholoog,
kortom een vraaghbaak voor mensen

die aan de balie komen.

In 2006 werd &r bij mij hemochroma-
tose geconstateerd. Ik heb mij direct
aangeshoten bij de wereni-
ging. Mijn zoon atendeer:
de mij op de plaats van
redactielid. Omdat ik
gowend ben om te |
schrijven en ik wat |
wrije tijd over heb; |
leek mij dit wel wat.
Eind oktober had ik
mijn eerste redactie-
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De site peeft snal diepgaande infor-
matie over regelingen. Het is mogelijk
ocver diverse onderwerpen vragen te
seellen. Do antwoorden kamen bin-
nen zonodig gecombineerd met links
dan wel met hulp van witgebreide
moekfuncties.

vergadering in I'-ﬂq,m:gl;h ;ﬁ
hnupwnngmmuﬂﬁﬂtﬁ




EMLA creme kan pijn en prikangst
bij aderlaten verminderen

Het volgende artikel s vooral bedoeld
voar rreersen die veel plin rebben bif het
aderlaten, In veruit de meeste gevallen
zal de genoemde créme niet nopdzake-
ik zin!

Bipadafname worde algemeen gezien
als een van de meest pijniijke en tege-
fijertijd eem van de meest voorko-
mende berigheden van verpleegkun-
digenflaborantan.

Aderlaten is oen van de redenen van
zo'n geoefende prik. Soms s or toch
sprake van een piplijke prik. Men
gebruike namelifk in de meeste zie-
kenhuizen erg dikle naalden,

Mogelijkheden

Enkele mogelijkheden om de pijn van
het inbrengen van de naald te vermin-
deren zijn:

Het pebruik won dunnere noakden, van
scherpere naalden en een keuzesys-
LEEIm.

Voor het gebruik van dunnere naal-
den pecft de HVM de varpleeghundi-
gen in het ziekenhuis hierover graag
meer mformatie. De verpleeghundi-
gen kunnen ook contact opnemen
met de dagbehandeling van het 5t
Franciscus zickenhuis in Rotterdam.

Scherpere noolden. Macopharma pro-
duceert bloedzakken met een heel
scherpe naald. Maet als bijkomend
voordeel dat alles ineen is Dar wil
megpen dat de verplesgkundige niet
alle draadjes, naalden, koppelstukjes
ete. meer bij eflaar
hoeft te zoeken
Daarbij kan de ver-
pleegkundige zich-
zelf ook minder
gauw  verwonden
met behulp van een
nazldbe-
scharmer na het

prikken.

slimme

Een flebotomie afname systeem. Hierbij
kan men kieren welke naalddikte her
beste bij een patiént pase. Dic systeem
worde in de handel gebracht door
Eurozreriel Medical BY e Medemblik.
Het sysceem is voorzien van luwer-
lock aanshuiting (geschilt voor infuus-
naalden), een rollerkiem en 3-weg-
kraan wasrop ook een spuit of
afname sdapter geplaatst kan worden
voor het afnemen van monsters.

Verrdovende werking

EMLA creme kan op de aan te prik-
ken plaats worden gesmeerd,

EMLA créme is een verdovende cré.
g, De eréme wordt al sinds het
begin van de |aren mchig gebeuikr,
woora! bi| kinderen.

EMLA créme is een op water en olie
gebaseerde oplossing van lidocaine en
prilocaine die angebracht wordt op
de plaats waar men bloed wil afne-
men. De créme worde opgenomen in
de huid en zorgt ervoor dat de huid
pevoelloos wordt Het wordt aange-
raden de créme &0 minuten voar de
aderlating aan te brengen zodat deze
zijn werking kan doen.

Omdat bet bezwaardijk kan zijn deze
tijd in het zickenbuis door te brengen
wordt het volgende aangeradenVraag
de arts om een tube EMLA créme
wvoor te schrijven, Meem deze mee
naar huis an breng de créme zelfl een
uur vadr de adeclating aan. De ver-
pleegster kan u precies laten Ben hoe
en hoeveel, Meestal weet u wel op
welke plek de verpleegster zal
aanprikken. Voor de zekerheid
kunt u de zalf ook op een alter-
natieve plaats aanbrengen.

Aanprikplaatsen
Het verminderen van de pijn bij
het aanprikken kan voor men-

san met ‘prikangst ‘arg belang-
rijk zijn. Immers dit kan een

*ﬂ'n

reden zijn om de aderlating niec te
laten uitvoeren. In de afgelopen jaren
hebben we bij de HVYIN vele verhalen
gehoord van patignten die geen ader-
latingen (meer) ondergaan omdat zij
o opzagen tegen de aderlating en het
prikken. Dmarnaast kan een minder
pijnlijke aderlating heipen tor een
hogere kans van slagen bi her aan-
prikken. Dic kan de aderen sparen
waardoor er meer aanprikplaatsen
beschikbazr zijn voor later gebruile

Dit artikel is grotendeels gebaseerd
op een wetenschappelile Engeistalig
artikak

J Pediatr Nurs. 2004 Feb; 19(1):33-9.
The use of EMLA cream to decrease
children.

venipuncture pain i

Repers TL, Ostrow CL

Samenvatting: "Wenipuncture is one of
the most painful medical procedures
for a child, and it is one of the most
frequently performed. This licerature
synthesis reviews evidence for the
use of gutectic mixture of local anes-
thetics (EMLA) cream to reduce the
pain children experienca during veni-
puncture, EMLA cream was compa-
red with placebo, iontophoresis, and
amethocamne cream and was found to
be an effective local anesthetic for
pediatric venipuncture pain  during
both intravenous cannulation and

phlebotomy”

et dank aan drs. Esther Jacobs voor
haar onderstauning bij de totstandko-
ming van dit artikel.



Wilt u veranderen van zorgverzekeraar?

D gorpeerzekoragrs hebben in movember
de péeirwe pokssen voor de zorgverzekering
bekendpemoakt Tor | msart 2007 Kunnen
mensen met bun srogen, problemsen e
klichten rondon overstappen cerecht bl
fet Mekipunt Cormumenten en Zorg von de
Mederdandse Patignten  Consumenian
Fedepanie (MPCF)L Her meldpuar i e barei-
ken ap telefooiniemimer 030 291 &7 77 op
werkdagen van | 0.00 tot T6.00 vur.

O mensen bij hun keuze voor een
andere rorgverzekeraar te halpen
geeft da MNPCF de brochure "D juis-
te zorpverzekering kiezen' uit, Deze
brochure is te bestellen of te downlo-
aden via de website weswnpefnl, Op
deze site kunnen mensen tevens hun
ervaringen melden op een vragenlijst

Zodra een verzekeraar de polisvoor-
waarden of de premie wijzigt, kunnan
mensen wisselen van zorgrerzekeraar
of hun polis aanpassen. Wanneer
lemand weg wil bij zijn huidige verze-
keraar kan dit tot | januari. Ben nieu-
we zorgverzekering kan tot | februa-
ri worden afgesioten. Verzekeraars
moeten iedereen acceptaren voor de
basisverzekering. Yoor de aanvullende
verzekering hoeft dic nies. Bepaalde
verzekeraars geven echtor aan, dat z2ij
iedereen ook voor de aanvullende
verrekering acceptarem,

Ervaringen
De MNPCF is benieuwd naar de ervis

ringen van mensen die willen over-

stappen en wil van hen waten:

« Worde u, door de verzekeraars die
dit zeggen, inderdaad geaccepteerd
voor de aanvillende verzekering.
zonder dat u vragen moet beant-
woorden over uw pezondheid?

* Wordt u slechts een zeer beperke
aanvullend pakket aangeboden!

« Krijgt 4 nu hulpmiddelen vergoed,
die v bij de nieuwe verzekeraar
opniguw maet aanvragen!

* Heeft u het geveoel dat u, omdat u
doar tiekre of hogere leeftijd waar-
schijnlijk hogere ziektekosten hasft,
klantorvriendelijk behandeld wordt!

* Bagrijpt u wat in de polis omschre-
wen stasc?

De Federatie wil, na de probdemen
met de administratiove verwerking
van vorig jaar ook weten of het men-
sen nu wel lukt om ronder gedoe van
hun oude verzekeraar af e komen en
hoe lang zij moeten wachten op een
offerte van een nieuwe verzekeraar
en het sccepratiebes|uic

Persoonlijk keuzeschema

Mensen die overwegen over [e stap-
pens hebben vragen als: moet ik wal
van verzekeraar wveranderen! Hoe
kies |k een goede zorgeerzekering!
Waar moet ik bij mijn keuze op ket-
ten’ De brochure 'De juiste zorpver-
rekering kiezen' helpt hen met een
persoconlijk keuzeschema, tips en
voorbeelden, Raadplees ook de site
KiesBerernlZorgverzekering,

o 41 l
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Duizendan mensen heb- | CE

ben de afgelopen twee

jaar hun weg naar het "Meldpunt Last
van veranderingen in de zorg® weten
te winden, Omdat vragen en meldin-
gen vaak verder reiken dan verande-
ringen in de zorg, is de naam van het
Meldpunt inmiddels gewijzigd in
‘Meldpunt Consument en Zorg,
Mensen kunnen hier terecht met vra-
gen en problemen die zij ervaren in
de rorg. Vaak kunnen zij direct wor.
den geholpen met informatie en
advies of 2§ worden doorverwezen
naar een instantle die specifisker ap
hun vrazg of probleenn kan ingzan
zoals di Informatie- an
Klachrenbureaus Gerondheidszorg

2m meer mensen te attendenen ap
het bescaan van het Meldpunt en de
informatie en hulp die het Meldpunt
biedt, heeft de Federatic smmemwer-
king gezocht met vakbonden en
belangenorganisaties. Samen met de
FrY, CHY, de Unée, FIME-CWM en
PEC onderzoekt de Federatie tevens
hoe hun leden de veranderingen in de
rorg in 2006 hebben ervaren. De
resultaten worden in masre verwacht.
Hee meer mensen hun ervaringen
melden, hoe beter de MPCF weet
met welke vragen en probleman
mensen geconfronteerd worden en
hos beter de Federate hierop han
inspelen in haar beleidsontwiltdeling
en belangenbehartiging, aldus de
MNPCE

Oproep aan fotografen

¥indt u fotogroferen feuk? En beschik u
bii voorkeur over een digitale camera?

D& redactie is op zoek naar leden van
onze vereniging, die bereid ijn en tijd
hebben om op patiénteninformatie-
bijeenkomsten en bij andere pelegen-
heden fotos te maken, die kunnen

worden geplaatst in de [[ZERwI|ZER.
Whnpneer U meent dat dit iets voor u
is, stuur dan een berichtje of sen
madltje raar;
Huib Qostenbrink
Zwanenburgplantsoen 19
2012 &5 Haarlem
hulboostenbrink{@hetnet.nl
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HVN voorzitter Cok Dijkers:

Hemochromatose als zeldzaam
voorkomende aandoening is achterhaald

De  Hemochromatose  Vereniging
Nederiand is goed op weg een vohwas-
sen organdsatie te worden. Dankzij de
mspanmingen von de HVMW om het ziek-
tebeeld breed onder de oondocht te
brenpen bij artsen en medische specio-
fisten is peleidefijk het beeld ontstoan,
dat hemochromatose een aandoening is
die meer voorkomt dan tot voor kort
nog verondersteld werd Sipnalen  uit
medische kringen duiden hierag, HVM
voorziter Cok Dykers bike terup op &2n
tevredenstellend 2006 en kit ook
FOGINL

“Wat waren de hoogtepunten in
het afgelopen jaar?”

'Een hoogrepunt was dat wij als wer-
eniging vijf jaar bestonden. Het twee-
daagse sympasium in Mijrmegen in het
woorjaar was een goede gelegenheid
om de diverse aspecten van hemo-
chromatose en de activiteiten van de
wereniging te presenteren. Honderd
artsen woonden op de eerste dag de
presentaties bij van een zantzl specia-
listen op het gebied van hemochro-
matose. Op de tweede dag, die
bestemd was woor patiénten en
belangstelionden, kwamen ongeveer
200 bezoekers. De vele vragen die tij-
dens de forumdiscussie gesteld wer-
den waren een bevestiging dat er
cnder de deslnemers nog vele ondui-
delijkheden zijn ten aanzien van de
zienswijze en behandeling van dit
chronische verschijnsel, Voor do ver-
eniging & dit alleen maar gen aanspo-
ring dat er nog veel te doen vakt op
het pebied van voorlichting en publici-
beit

Gelukkig viel tijdens de bijeenkom-
sten duidelijk te horen dat er gewerkt
wordt aan duidelijke richtlijnen, zodat
miedici weten waaraan Iij zich kunmen
houden bij de behandeling en patién-
ten minder in onzekerheid verkeren.
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'‘Hoe is de nieuwe opzet van de
patiéntencontactbijeenkom-
sten gevallen!”

Zonder meer posiclef en enthousiase.
Mensen willen duidelijk meer weten
over (jrerstapelingsziekee. Lij willan
met lotgenoten en deskundigen pra-
ten ower hun eigen ervaringen. Als
wereniging hebben we hierop actief
gereageerd en zijn dit jaar begonnen
met het organiseran van groepsge-
sprekken onder de deelnemers, De
informatie die hierult nair voren
kome kan voor alle bezoekers nuttig
en zirvaol zijn, ¥ve zullen volgend jaar
bekijken in hoesverre we derpelijke
middaghijeenkomsten, die regionaal
worden gehouden, berer kunnen
structureren. Belangrijk hierbi] is dat
er voldoende vrijwilligers beschilkbaar
zijn die zorgen voor de organisatie.
Daarnaast willen we minstens &&n
keer per @ar een landelijke contact-
dag houden.

"Zijn er albjd genoceg inleiders
ter beschikking?”

‘Meestal lukt het wel om voldoende
sprekers te yragen op een contacthbij-
eenkomst. |k moet er b zepgen dat
het vaak dezelfde mensen zijn. Het is
natuurlijk altijd teleurstellend als een
bijeankomst niet kan doorgaan
wagens sen gebrek aan inleiders. Dit
nearmt niet weg dat je, zoals nog in
november ten aanzien van de geplan-
da bijeenkamst in Hilversum, die keu-
ze wal moat durven maken, Mensen
hebben er niets aan als een bijeen-
komst toch doorgaat, terwijl je ze
inhoudelijk pezien onvoldoende kunt
bieden. Gelukikig hangt het dan ook
niet af van die ene bijeenkomst. Zeker
nket in 2004, waarin we meer contact-
dagen hebben gearganiseerd dan ooit
tevoren. We zullen bekijken of we in
2007 naast de huidige inleiders ook

‘nl-n

andere medische specialisten kunnen
benaderen die bereid zijn een verhaal
te houden op eén patignteninforma-
tledag.*

‘Heaft u voldoende vrijwilligars
om de vereniging goed te laten
functioneren?®

‘Het bestuur van de Hemochroma-
tose Yereniging Medertand is evenals
vele anderes patidntenverenigingen
samengesteld wit vripwilligers. Stuk
voor stuk allemaal mensen met hart
voor de hemochromavose zaak, Als
patientervereniging behartig je niet
alleen het belang van de leden, maar
juist ook het belang van vele anderen
met [jzersapelingsziekre die (nog)
geen lid zijn. Belangrijk is, dat je als
organisatie goed op de hoogre biijft
van ontwikkelingen ten aznzien vam
de dingnosticaring en behandeling van
hemochromatose patignten. YWat dag
betreft zijn wij zeer content mat de
leden van onze Medische Adviesraad,
die ons gevrazgd en ongevraagd
advies geven bij tal van aangelegenhe-
den op zowel medisch als sociaal

maatschappelijk pebied.

Oimdat het besturen van een patién-
tenvereniging als de onze op vrijwilli-
ge basis gebeurt, is het niet akijd
pemakkelije  hiervoor de  juiste
bestuursleden te vinden. Bestuurs-
Ieden ook, die zich voor langera tijd
beschikbaar willen stallen voor een
functia in ons bestuur. Binnen het
bestuur is helaas sprake wvan oen
behoorlijk verloop, omdat bestuursle-
den vaak om zeer plausibele redenen
geen tijd meer hebben de functie nzar
behoren te wvervullen. Dat brenge
allerlei risico’s met zich mee uit hoof-
de van de continuiceit en snelheid van
besluitvorming.

Zeer recent is Cor van Tilborg, een



van de oprichters van onze vereni-
ging, teruggetreden als secretaris.
Binnen het bestuur was Cor een
belangrijke krachs, die vele zaken in
gang zette en uitvoerde, Ben opvolger
voor hem is er niet 2o maar. |k ver-
troww er echier op. dat de oproep
vOoor een nieuwe secrotaris snel
resultaat oplevert. Intussen zullen de
overige bastuursieden de taken van
de vereniging 20 goad magelijk bliven

vorvullen)

‘Heeft u nog bepaalde wensen
met betrekking tot voorfichting
en publiciteit!”

“Maast her behartigen van patienten-
belangen (s het goven van informatie
over hemochromatose een belangrij-
ke kernacchiteir We zijn een vereni-
ging die volop in onowikkeling is. Ve
proberen dic ook tot viting te bren-
gen In ons voorlichtingsmateriaal. De
redactie van de IJZERwI/ZER is dit
juar versterkr. Plannen zijn in voorbe-
reiding om de layout te verbetersn,

Onze brochures zijn gedeelelijk ver-
nieuwd en herdruke Verder onder-
zecken we in hoeverre de HVMN web-
site vernieuwd kan worden. Oalk in
het komende jparvershag van de ver-
eniging willen we meer doen aan

WOTTTIEEYING,

Er zijn plannen genoeg Wve kunnen
nigt alles tegalijle realiseren, Het hangt
ar sterk vanal in hoeverre we vrijwil-
ligers kunnan mechakeben, aldus Cok
Dijleers,

Is Exjade® een nieuw middel voor
primaire hemochromatose patiénten?

Exjode® (Desferasirax afwel ILG70) i
een niegwe izerchelotor op de
Europese peneesmiddelenmarke  Het
medicijn & op de morkt gebrocht voor
mensen die een jrecstopeling hebben
opgelopen door de vele bloedtronsfusies
die zij hebben pehod, ofwel voar men-
e met een secundaire hemochmomo-
tose. Dit kunnen kinderen zin met bi-
voorbeeld een ermstige  thalasiemie,
volwassenen met esn nelodysblost-
sche syndroom (dit s een beenmerg
riekte, woorby onder andere bioedar-
moede ontstoat), mensen met sikkelcel
ziekte of mensen mel bloedommoede
o aniclene redenen,

De ijrerchelacie (binden en verwijde-
ren vam [jzer uic ket lichaam) is woor
deze paténten van levensbelang om
de schadelijke effecten van het gesta-
pelde |jzer te voorkomen. Aderlaten
Is veor hen peen mogelijkheid van
behandeling, omdat deze mensen al
bleedarmoade hebben,

Gebruik

Desferasirox worde eenmaal per dag
als een drankje (brudstabler oplossen
in water) ingenomen, Dic is veel ple-
rierger voor dele patidnten dan de
subcutane (onder de huld) toediening
van een andere {|zerchelator die tot
nu toe veel gebruike werd, de defe-

roxamine. Mensen wilden de defe-
roxamine soms ook niet meer gebrusi-
ken, omdat 5 dagen (nachten) per
wieek een infuusje onder de huid
(subcumaan) laten inlopen, niet alktijd
even leuk was.

In de afgelopen jaren hebben er
diverse studies plaatsgevondan met
Exjade®. Het verwijdert het ijzer wit
onder andere de lever an wit het hart,
Bij een studie naar de veiligheid van
Exjade®, waarbij de gebruikers gedu-
rende 2.5 jaar werdon vervolgd, ble-
ken de bipwerkingen acceptabel te
zijn. Misselijkheid, braken, diarree,
buikpijn, huiduitslag en soms een ver-
mindering van de nierfunctie werden
genoemd. Gelukkig waren alle bijwer-
kingen van voorbijgaande aard en ver-
dwenen e bij het stoppen van het

CARH i cremle = IR

medicijn of het verminderen van de
dasis.

Voorkeur voor aderlatingen

Iz Exjade® nu ook bedosld om men-
san te behandolen met eon erfelijke
vorm van hemochromatose? In prine
cipe met. Deze vorm van hemachro-
matose i bij de meeste mensen rela-
tiefl eenvoudig e behandelen met
behulp van aderlatingen. Dat is veel
goedkoper dan Exjade. Daarnaast
weten we nog niet hoe desferasirox
op de lange termijn door de gebrui-
kers verdragen wordt en of er dan
nieuwe bipwerkingen bijkomen. Het
ondergaan van aderlatingan is voor-
alsnog veel veiliger!

Ors. E jocohs, idennis, bemetioioog o

D rwee aftecldingsn goven de stnactuur weer van Exfode en de wize woomb het joer wondt inge-

wangen fursen de moleoden,
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Bemoedigende signalen door zelfzorg

Zelf bleedsuiker
meten, egen medicf-
fen inspuiten, oefemin-
pen doen en op ge
heogte blijven, Yoor B8
mensen met een chro- &
mische zigkte wordt =
het allemool steeds gewoner Zij zin
dan wel worden manoger van hun eigen
ziekte.

Weel chronische patiénten staan zelf
azn het roer en nemen het grootste
deel van de zorg voor hun rekening
Cicern, het magazing van het Leids
Universitair  Medisch  Centrum,
schrijft hierover aan de hand van de

ervaringen van en met diabetes- reu-
ma- en astmapatiénten.

“De resultaten van goede zelftorg
zijn groot”, zegt Ad Kaptein, bijzonder
hoogleraar op het gebied van psycho-
sociale aspecten van chronische aan-
doeningen van de luchtwegen, Hij
verwijst naar een artikel in het Britse
medische tijdschrift The Lancet, waa-
rin wordt opgesomd op welke gebe-
den patignten die aan zelfzorg doen
wvooruitgang boeken, Minder zieken-
huisopnames is een heel belangrijk
winatpunt van relf-management. Ook
een kortere oprameduur, een beter
functioneren, een hogere kwaliteit
van leven en het minder voorkomen

wam symiptomen wionden in het artikel

genoemd, De effecten zijn echt vrij
stark.

Bloedglucosewaarden

Een diabetespatiéne vertal in Cicera,
dat hij het niet minder dan vanzelf-
sprekend vinde dat hij de zorg die hij
nadig heeft zelf repelt. Hf meet nu
vier of vijf keer per dag zijn bloedgiu-
eosewaarden en afhankelijk van de
bloedwaarde pase hij zijn eetpatroon
aan en spuit hij meer of minder Insu-
line. Een paar keer per jaar komt hij in
het ziekenhuis voor controle. Dat zijn

nuttige bezoekjes. vindt hij.

KPN lanceert netwerk voor de zorg

EPN lanceert ZorgConnect. een fande-
lijk: glasvezelnetwerk voor de hele zorg-
sector. Hisrmee krifgen  zickenhiwizen
ecemwoudip en via eén verbinding toe-
gong tot ondere zergverleners in
MNederlond. Omdot gebruik  gemaakt
wordt van een besloten netwerk, s de
veiligheid van de informatie-uitwisseling
pegarondeerd. Doarnaost wordt Zieken-
huizen de  mogelijkheld peboden
gebruik te maken van zorgdiensien die
KPN samen met partners van ait gias-
vezelnetwerk paat oanbieden,

Technologische ontwikkelingen, toe-
nemende concurrentie in de zorgsee-
tor, het mondiger worden wan de
patiént hebben tot gevolg dar de
vraag en het belang van poede en
snelle communicatie tussen collega
ziekenhuizan en eerstelijnszorgverie-
ners toengemt. Hiertoe behoren de
mogefijkheid om réntgenfoto’s uit e
wisselen met andere ziekenhuizen, do
inzage in het medicatiedossier van
omliggende apotheken of het weilig
online versturen van ontslagbrieven
van patiéncen naar de huisarts.

12

In verband met het grote aantal
mogelijkheden en schaalveordelen
van Zorglonnect hebben diverse zne-
kenhuizen al sanpegeven zeer peinte-
resseerd te zjn n het aanbod van
KPM.

Verbetering van kwaliteit
Doardar ziekenhuizen op één lande-
lijk necwerk woor de zorg worden
aangesloten, verwacht KPM raimee te
credren yaor structurele verbeterin-
gen in de zorg.

"Een landelijk netwerk zal leiden tot
een versneling van het gebruik van
ICT diensten In de zorg Dat is
belangrijk voor noodzakelijke kosten-
besgaringen en her garanderen van de
kewaliveir in de zorg VWi bleden zorg-
verleners via her nerwerk laagdrem-
pelige toegang tof Torgdienstan.
Tevens bieden we applicatieleveran-
ciers via het netwerk toegang tot alle
zargverleners”, verduideljkt Eeico
Blok, chief operating officer bdj KPM.

Om een landelijk netwerk voor alle
rorgverleners toegankelijk te maken

'ﬂll'l-

ykpn

is het pecwerk wan de ziekenhuizen
gekoppeld aan her nerwerk van E-
Zorg. Bij dit besloren netwerk zijn al
meer dan 1400 huisartsen en apothe-
kers aangesloten. Met het aansluiten
wvan alle ziekenhuizen is esn landelijls
infrascructuur  tussen ziekenhuizen,
huisartsen en apothekers een feit.
Met ZorgConnect maakt KPM het
mogelijk dat deze zorgverleners
onderling op een veilige manier gege-
vers kunnen uitwisselen. Patiénten-
dossiers van Torgvedleners worden
via dit besboren netwerk verstuwrd.
De informatie komt dus niet in aanra-
king met internet. Zorgverleners kun-
nen wia het netwerk wel sen extra
bevelligde toegang |-¢r'||',EE1 IoT inter-
MEL.



Oproep voor mensen met

zowel hemochromatose als osteoporose
Stljging ferritine na aderlatan

Sinds ik alendroninezuur (fosamax)
slik om osteoporose te bestrijden
loopt mijn ferritine-gehalte veel min-
der snel op. Ik heb niet meer de
grenswaarde van 50 bereikt sinds het
begin van de mblettenkuur Het ader-
laten hoeft al 9 maanden niet maer
Tot nu toe moest dit om de 3 a 4
maanden gebeuran.

D dosering alendroninezuur is eén
maal per week 70 mg Ter verduidelij-
king zie bijgaande grafick, De dag van
aderlaten is aangegeven In punt
{0,200, waarbly 20 voor ferritine een
fictieve waarde Is,

Ik heb hierover met verschillende
dokroren gesproken. Dok djdens het,
overigens zeer geclaagde, symposium
in Mijmegen op zaterdag | april.

Dre reactie was over het algemeen: dit
is heel interessant, maar het zou toe-
wal kunnen zijn.Vandaar deze ocproep:
Zijn er mensen, die ook alendronine-
zuur (fosamax) slikken en dezelfde
ervaring hebben!

ok vraag ik mensen te reageren, dis
goen verschil in ferritine-gehaltesti)-
ging merken radat zij zijn begonnen
met alendroninezuur,

[ & 1o0

pagin daty  adurlating {9,24)
—a— 182004 met alendroning aer
25-9-2004

= 14-6-2005 met frethoutands Bokatan

Met de verzamelde gegevens kan
beclaten woarden of verder onder-
roek nut heeft.

B voorbant donk, Evelien Hantink-de Rooj

Reocties op emai shantink el al
off Helevormshistroat 62, 6843 HE Ambem

Tien wensen aan de politiek

De Nederlandse Patiénten Consumenten Federatie heefi ten wensen pﬁnmiwﬂagh‘i

= gen Torgoonsumentenwer die de
rechten wan patignten en consu-
menten in het nieuwe rorgstelsel
beter waarbargt

= gen breed basispakket Inclusief fysi-
otherapie en tandartszorg:

= gon poed systeem woor rislcover-
eveening wanrdoor chrenisch zieken
aantrekhkelijloe klanten zijn voor de
wverzekerazr;

« vripwillig eigen risico in plaats van
na-claim;

« stimuleren van geintegreerde sar-
stelijnsgezondheidscentra;

= stimuleren van Informatie- en
communicatietechnologie in de
zorg met aandacht voor beveil-
EIng:

« voorlichting en kwaliteit als
onderdes| van de DBC-systema-

[ e

orensaaande 50

Moot pedictie: Osieeperose s een hotaondne-
ninig, wadthil de rogss von het bot affnesnd
stioar de chemische somemste(ling van her bee
amerandend & Oereopenate wordt ook wel fos-
antkalking pensemd, Het iS00 8T ARaE e
fepande stafuisselngeziokie win de hotten,
wiraly abtaok mer hodmogea venduijnt




Het algemene postadres is tot een
nader tijdstip gewijzigd in:

Postbus 253

2260 AG Leidschendam.,

Indien u brochures wilc bastellen
kunt u div het beste doen via de
HWM website:
woershemochromatose.nl

Cip de website bestaat de mogelijk-
heid ww gegevens door te geven,
wiaarna U de gevraagde brochures

2o spoediz mogelijk zult ontvangen.
Heeft u geen internetaanshuiting,

Hoe bereik ik de HYN?

De Hemochromotose Vereniging MNederlond k5 ofdelfk bereikboar op een ander
adres en ob een ander telefoonnummer,

stuur dan een briefie of briefkaart
naar de heer H, Louwrier,
Koninginneweg | |

1716 DE Opmeer.

Wilt u een gesprek mer een erva-
ringsdeskundige of lorgencot, belc u
dan met een van de loggencten con-
racpersonen die staan genoemd in
het colofon op pagina |5 onder het
kopje Patiéntencontact en informatie,

Indien u meer algermene veagen heeft
aver de arganisatie van de HVM, belt

u dan met of stuer een e-mail naar
de voorzitter van de HVM, de heer
C.J. Dijkers telafoon

08 250 68663 of
¢jdijkers@hemochromatose.nl

HVN paneel een informatieve blikvanger

Wie met één biik kennis wil moken met het verschijnsel hemochromatose kan het
beste het informotiepaneel roodplegen van de Hemochromaotose Vereniging
Nederiand, ‘Al uw bloedboon een jizerboan wordt, dan bent u één van de 80,000
Mederionders die de sondoening hemochromataose heeft’ aldus een markante en

oonsprekende tekst.

Correctie Let op uw gewicht
In nummer 3 van [[ZERwI[ZER wordt
op pagina 14 in het artikel ‘Let op uw
gewicht' de Body Mass Index (BMI)
ONJUIST Weergesaven.

De BMI geeft aan of uw gewicht in
balans is met uw lengte, Het gewicht
wordt gedeeld door de lengoe in het
kwadraat In het voorbeeld is de juls-
ta BMI derhabve: %0 kilo gedeald doar
I 85 meter in het kwadraat. De uit-
komst hiervan is 26,3, Dit duldt op
overgewicht.

Toepassingen van de Body Mass Index
gijn te& vinden op

wewvw voedingscentrum.nl

en wiww. slank-en-sterk.nl

14

De HYM benut het informatiebord
actief om de aandoening ijzerstapeling
en bijkomende wverschijnselen breed
onder de aandacht te brengen en de
erkenning en herkenning van dit zick-
tebeeld te vergroten.

Het paneel is destijds gekocht met
steun van de 5Stichting Fonds PGO
{Patiénten-, Gehandicaptenorganisa-
ties en Cwderenbonden). HYM
bestuurskid Philip de Sterke en voor-
heen secretaris Cor van Tilborg
bedachten de teksten en pasten ze
aan. De huidige telst is hiervan het
eindresultaat.

Vorig jaar kreeg het paneel een plaats
ap de beurs Medica in Urrecht, in
Groningen bfj de opening van de
week van de chronisch zieken, in Velp
bij een open dag van het lokale zie-

o

kenhuis, in Eindhoven bij een open
dag van het Catharina ziekenhuis en
in ¥Waalwijk op de beurs Gezond en
Wel,

Op het dit voorjaar gehouden inter-
nationale symposium over iZarstape-
lingsziekte in Mijmegen was het infor-
matickbord eveneens te zien, Dok op
de in april in Utrecht gehouden beurs
Support 2006, bestemid voor mensen
miet een fysicke bandicap, fiet de HYMN
haar gezicht zien met folders en bro-
chures,




Redactie

Thea Bonink. Cok Dikers, Wies Hoppe-

Smits, Huib Dosenbrink (alndradactie)

Redactisadres: Zwanenburgalantssan 27
2012 G5 Haarlem
E ijmarwijzeri@hamochromatose.nl

Aan depe yigave werkien mee:
Eathér |ncobs an Philip de Sterle

Kopijlsting volgend menmer:
24 fabruari 2007

Bastuur Hemochromatose
Wereniging Mederfand {H"l"Hjl
.}, Dijkhers, woorzitber

T 0b 250 686 63

E cjdigharsiibemochromatosend

H. Lewwrier, penningmeesper
E hlcuwriandiwanadononl

FH.L de Sterke, bestoersbd
E pdesterosi@hemachromarnssnl

Secretaraal

Adres: Postbus 252

e AG Leidschendam

E iﬁlu@hemncl‘mn‘m&:tnl
1 wevweswharrechromacose.nl

Colofon

Patiéntencontact an informatie

Jan Cax 475 22 71
Frans Heylos (Bedge) 432 (0)3 480 96 81
Wil Keler 0347 372 488
Car en Gemme van Tiiborg 0162 433 &8I
Wilma Meerleveld 020 636 GE 93
Ria en Marivs Strave 013 531 1503

Fhilip de Steris
E pdasterkeilhemacbromarese.nl

Medische adviseurs

O, C.ThBEML wan Deursen
Dirs. EM.G. Jacobs

Cir. HL.G. K reslienkerg
Prof. dr. |.1M Marx

Dr DUV Sewrinlozis

Juridisch Steunpunt Chronisch
rieken en Gehandicapten
Adres! Posthes 1724

1200 BS Hiversum

T 035 472 14 &6

(op werkdagen wan 10000-4 3,30 uur)
F 035 672 26 &7

E infoifljuridischsteunpurtnl

Ja, ik meld mij aan als:

[[ZERwI|ZEA i een uigwe van de Hamo-
chromatose Vereniging Mederdand an vor-
sehing vier kesr per jaar D verenigng heefs
als doel hee behartigan van patientenbalan-
BRM VAN mersen meEl REmochnmarose,

D sindverantwoosdelijiheid van [ ZER-
wil| ZER, figt b§ het bestiur wan da HWVM
Ce aumurs #@jn veranbwoordelps woor de
inhowd. Hoesssl deze uligiye mer Deer woel
zorg is smmenpesteld, sarvaards da HVH
geen enkele aarsprakelijkheid voor schade
die is onstsan door eventuale Toucen an of
omvolkamenheden. Het avermamen van art
keberi =i mededelingen 5 peooriscdd o
schriftelijke torssemening van het bestuur en
e blljllv&l'ﬂ"?l:‘lir“_'

L redactie behoudr zich het recht voor om
inpeonden bijdrapan in oo korten en te redi
BUFR,

DOTP en druk
Emmard Cffuerdrukbosrij BY, Breda
T 076 560 12 11

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

01 Gezinslid® van de Hemochromatose Vereniging MNederland voor tenminste € 25,00 per jaar

[ Donateur van de Hemochromatose Vereniging Mederland voor tenminste € 20,00 per jaar
[ Wenst de informatiebrochures te ontvangen (leden gratis) (2 =) € 500 / (sec =) € 10,00

Maam:

Adres: -

Postcode:

Provincie:

Plaats:

Telefoonnr.:

E-mail; (€0

Geboortedatum:

MV

Darum: . :

Handwekening:

U [k betaal na ontvangst van de acceplgirokaart

O Hierbij machtig ik de Hemochromatose Vereniging Nederland om €
af te schrijven. Indien u niet akkoord gaat met het

rekeningnummer

van mijn bank/giro

afgeschreven bedrag kunt u het binnen 30 dagen laten terugstorten bij uw bankigire
* Dan zijn alle leden van hee gezin, inclusief uzelf, woonachtig op het opgegeven adres lid van de HVIN

st 2008



Informatie en servi

De vereniging beoogt het riektebasld b
ander do aandacht te brengen
spectalisten en nmmum
ren n te adviseren zijn voor lex K
se brochures beschikbaar, U kunt de
lem bij het secretariaat of I
aanmeldingsbon in te vullen en op.
leden ontvangen ﬂ&hmdwﬁu
zij extra exemplaren bestellen,
gevraagd van 5 tor 10 ewrn.

De HVN geeft de mlgmnlqh"" b

Wat u wilt weten over he
*  Hulp bij aderlzcen
*  lJzerstapeling en voeding
*  Hemochromatose in dnm
* Hemochromatose en gewr
*  Aandachtspunten bl hemo
* Folder 'Een niewwe Itlijhdp lu-.

Het lidmaatschap van de wmnﬁﬂ
tot en met 31 december van een ja
kan jaarijks worden opgesegd véar

ALS UW BLOEDBAAN
EEN [[ZERBAAN WORDT

Dan bent u &&n van de B0.000 Med

Hemochromatose is de meest voor
aandoening in Mederland. De eersge

zijn:
CHRONISCHE YERMOEIDHEID
GEWRICHTSKLACHTEN
LIBIDOVERLIES EN IMPt
BUIKKLACHTEN (bovenbu
DIABETES MELLITUS (suik
LEVERVERGROTING,

HARTAFWIJKINGEM
HUIDPIGMENTATIES

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

“I'ﬂl
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