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DAT IS NIET TE VERTERERN!

Van de voorzitter...

Her eerste nummer san 2007, Een jaar waarin we
woer veel van plan zijn, Een jaar ook waarin we gaan
proberen om de communicatie tussen de vereniging
en haar leden verder pe verbeteren zowel voor wat
betreft de inhouwd van onze boodschap alsook voor
wat berreft de presentate, Daarbd willen  we graag

gebruik maken van de idesién en opvattingen die on-
der onze leden leven, In de loop van dic jaar zal daar-  fooo: S=hastioan ter Burg
woor een lezersonderzoek worden gehouden, YVirmgen

In e trant van waar g uw interesse, wellke informatie wilt u wel of niet in
dit blad cerugzien, maar ook vragen over de presentatie en leesbhaarheid van
de I|ZERwI|ZER zullen in dit lezersonderzoek worden meegenomen

Er wordt al weer het nodige gedaan aan de voorbereidingen van de regio-
male contactdagen. Er zijn er voor dit jaar vijf gepland tefkens in een ande-
re regio waaronder Belgié. Ook zal er weer een landelijke contactdag wor-
den georganiseerd, Deze zal aan her eind van dit jaar plaacsvinden.

De Algemene Laden Wergadering zal dit par net als in andere aren in de
maand mel worden gehouden. U ontvange daar tegen die tijd een ulthodi-
EiFE voirn

Het komende jaar zal ook verder gewerkt worden aan de regionalisering
wan onze vereniging YWi) denken dat door het aanstellen van regiocodrdina-
toren de vereniging dichter bij baar leden komt te staan. Regiocodrdinata-
ren krijgen, 2oals we er nu met elkaar over spreken, een rol in de organisa-
te en begeleiding van lotgenotencontactdagen. Daarnaast kunnen zij,
afhankelijix van hun eigen kennls, ervaring en interesse, ook op ander gebied
anze leden adviseren of met raad en daad terzljde staan, De eerste regla-
codordinatoren hebben zich al aangemeld, Met hen zijn we n pesprek. Een
aproep voor de andere regio’s staat in dit nummer,

Er wardt momenteel de |aatste hand gelegd man het concepr CBO prooo-
col, Een werkgroep onder lelding van mevrouw dr. DWW Swinkels, lid van
onze Medische Adviesraad, heeft daar het afgelopen anderhall jaar aan
gewerkt. Dit CBO protecol is bedoeld voor alle professionals die bij de
zorg woor patiénten met heredicaire hemochromatose en hun familieleden
zijn betrokken, De richelijn moet bevarderan dat hemochromarose sneller
wardt gedagnosticesrd en de behandeling op een zo uniform maogelijke wij-
ze gebeurt. Vanuit onze vereniging is een bijdrage geleverd aan de cotstand-
koming van dit protocol via een waarmemersrol in de werkgroep.

"Luisteren en geruststellen zijn essentieel voor patiéntencontact” en "Het
is tonder meer prachtiz werk dat veel voldoening geeft” Uitspraken van Ria
en Marius Straver. Teree mensen van het eerste HYM wur &l jaren zijm zij
bezig met het opderhouden van kotgenotencontact. Ik vind het fijn dat zij in
deze |[ZERwIZER nu eens wat meer in de schijmwerpers komen.

Cok Dikers, voorzicter HYIN
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Yoorlopige data informatiebijeenkomsten 2007

Ook dit faor organiseert de Hemochromatose Vereniging Nederdand een recks informatiebileenkomsten voor leden en belang-
steffienden, De voorbergidingen zijn in volle gang. De volpende data zijin nog niet definitief, maar het s poed ze al vast in uw
agenda aav te kruisen. Dat deze data nog voorlepig zijn heeft te maken met het beschikbaar zijn van sprekers en van geschik-

te locaties,

Het is de bedogling dat er in 2007 vijf
regionale sessics worden gehouden,
waarvan &&n in Belgia. Voor deze bij-
eenkomsten ontvangen de leden,
wommehtig in de regic waarin de bij-
eenkomst georganisesrd worde, een
vitrodiging.

De algemene ledenvergadering zal in
mel plaatsvinden, In november zal de
landelijlke contactdag worden georga-
niseerd. Alle leden worden zowal
voor de algemene ledenvergadering

als voor de landelijke contacedag uit-
genadigd. Alle bijeenkomsten vinden
pliacs op een raterdag,

Ce data, onder voorbehoud, zijn de
valpende:

12 mei Algemene Ledenvergadering

02 juni Belgle

23 juni Moord-Brabant, Limburg

0l september  Moord-Holland, Utrecht. Flevoland

29 seprember  Zuid-Holland, Fealind

27 ohroher Groningen, Friesland, Drente, Overijssel, Gelderland
I7 november  Landelijie contact-informatiedag

Wilt u de HVN helpen als regiocoérdinator?

Het aantal leden van de HYN neemt
etk joor toe. Dat is een punstige ontwik-
keling amdat doandl de voorzichtipe
conchesie kon woerden getrokken dot de
bewrstwording ten ganzien van de aan-
doening hemochromatese is toegenp.
et Het & ook gunstig omdot de sub-
sidie die de HYN joarfiks van hee Rik
antvangt, mede wordt bepoold door het
aantal leden.

Grater groeien is fijn maar heeft
tegelikertijd het risico in zich dac de
afstand tussen het bestuur en haar
leden ook groter wordt Dat laatste
wiltlen wij nu juist niet, Vandaar ook
dat wij hebben besloten om te gaan
wirken met zogenaamde regicoodr-
dinatoren. Woor een aanal regio’s zijn

Herhaalde oproep:
HVN zoekt Secretaris

[In het YOrige nummer van de
JZERwI[ZER stond een aproep voor
gen secretaris van de Hemochroma-
tose Vereniging Mederland. Tot nu toe
heeft die oproep nog weinlg reacties

{opgeleverd. Vandaar dat we opnicuw

\een oproep doen in dit nummer.

inmiddels regiocogrdinatoren aange-
steld danwel zijn we in gesprek met
mogelijke kandidaten. Voor de regio
Moord-Brabant, Limburg en de regio
Moord-Haolland, Utrecht, Flevoland is
het bestuur pog op zoek naar een
regiccodrdinator, woonachtg in de
betreffende ragio.

Wfar de wken van de regiocotrdina-
tor becreft wordt in eerste instantie
gedacht aan bet in samenwerking met
et bestuur voorbereiden en begele-
den van de regionale pacéntencon-
cacedag in de sigan regho, Afhankelijk
van de beschikbaarheid en tijd die de
betreffende  regiocodrdinator  heeft,
kunnen ook anders regiogebonden
taken worden opgepake. Denk dan
aan (relefonisch) lorgenorencontact,

informatieverstrekiing zowel richting
leden als aan ziekenhukzen in de regio.
Ower de precieze taakinhoud en
amvang zal mog 0 een gezamenlijke
bijeenkomst met de regiocodrdina-
toren worden doorgepraat,

Wilt U ons helpen het contact met
anee leden te verstevigen en de aan-
doening hemochromatose In alle
regio’s steviger op de kaare e zetten,
geef u dan op als regiocodrdinaton
Meem daartoe vrijbdiprend contact op
met ons bestuurslid lotzenctencon-
tact de heer M.|.Th.Venne, telefoniseh
te bereiken ondear nummer

0570 &l1& 113 of met de voorzitter
van de HYMN de hieer ). Dijkers

via het nummer 08 250 BSA3.

De functie van secretaris Is een spil-
functie binnen het bestuur. Samen
met de voorgicter en de andere
beswursleden wordt het vastzestalde
vorenigingsbelaid witgevoerd. Het
takenpakker van de mieuwe secretaris
i5 In het vorige nummer ultputtend
beschreven, Daarkij gobde uitdrikke-
lijk. dat in overleg met de voorzitoer
dit takenpakket op onderdelen qua

ﬁl‘ll‘l’l

inhowd  en tijdsbeslag kan worden |
aangepast. I

Indien u meer wilt weten over deze
funcrie neemt u dan contact op met
de voorzitter van de HWV:

de heer C.). Dijkers, Landlustlaan
B2, 2165 EK Leidschendam,

rel: 06 250 68663, e-mail;
cl.dijkersif@hemnochramatose.nl




In mei 2006 stwurde de behandelende
arts mij door naar de reumatoloog
Dt in verband met pewrichesklach-
ten. Men dacht eerst aan artrose. Na
bloedonderzoek bleek ik hemochro-
matose te hebben. lk verkeer mu nog
in de fase van onderzoek, Hoe vaak
moet er bloed worden afgenomen en
hoeveel fjzer raak ik kwijt. Deze peri-
ode van onderzoek vind ik wel verve-
lend,

Kort gebeden heb & in één week teee
aderlatingen gehad. Dat s mij skecht
bevallen. En dit wil ik ook niet meer.
Mijn ferritinegehalte is mer 235 niet
erg hoog, Ik wil dus nier meer dan
etn keer per maand een aderlating
ondergaan om op het goede niveau te
komen en w2 blijven. MNa die owee
aderlatingen was |k erg mog en ben
ook flavw gevallen. Ik heb daarom
veel bewondering voor mensen, die
een lange tjd achter elkaar wekelijks
ean aderfating hebben, |k vrang mij af

Oproep voor contact

Mevroww Annle Ronckersi-Beckers
doet gen oproep om in contact te
komen met patienten, bij wie de
diagnose hemochromatose in combi-
natie met Porphyria Cutanea Tarda
{PCT) is gesteld, PCT iz een huidziek-
te waarbij blaren ontstaan onder
invioed van zonliche

Zijn er ook mensen die onverklaarba-
re lage bulkpijn of ervaringen met
verkievingen hebben!

Annie Ronckers-Beckers
Schurtersscraac |

&067 GE LIMMNE

telefoon; 0475 461 B4

email: angeliqguepoulusseni@home.nl

Ot is mn verhaal:
Als je geen zichtbare klachten hebt,
ontmoet je vaak onbegrip

wat zij ervoor doen om dit lichame-
lijk poed op e vangen.

Mijn oudste zoon heeft ook hema-
chromatose. Hij is inmiddels met
aderfaten begonnen. Ik vond dic erg
verdrietg, dac ik mijn kind zo jecs
mieegesl, Gelukkig heeft hij nog geen
klachten. Mijn jongste zoon is 16 Bij
hem is het nog niet aan de orde.

Behandelwijze verschilt

Op mtermet heb ik inmiddels veel
gelezen over hemochromacose. Ik las
dat de ziekte erg ingrijpend kan zijn.
Wel viel mij op, dat elke internist'zie-
kenhuis een andere bebandelwijze
heaft. Ik heb een klinisch genetisch
onderzoek gehad. Mijn zoon niec
Hem is gezepd: we gaan een keer per
maand aderlaten. Bij mij is het nog
willekeurig. Veel ervarimg met cen
internist heb ik nog niet Vel was ik
de revalidatiearts dankbaar, dat hij mij
raar een reumatcloog heeft pestuurd.

Ik ben wan mening, dat je goed vaor o
elf op moet komen en je niet weg
meet laten sturen. likx schrijf aldjd alle
vragen op, Zodat als ik buiten sta nieg
de helit vergeten ben, Verder vind ik
dat je zelf verantwoordelijk bent voor
je eigen lichaam. |e kunt zelf een hele-
boel doen om zo gezond mogelijk te
blijven. Heel belingrijk = ook, dat o
begrip krijge van familie en wrienden.
Want als je geen zichtbare klachten
hebt, bestaat er vaak onbegrip bij
andere mensen,
Ik heb zelf fevenslang', maar ervaar dit
{noag) miet als belastend. |k ben blij dat
ik onder controle Bliif van een inter-
nist en dat het ziektebeeld vroeg
ganoeg ontdekt 3. Nu kan er ook
gekeken worden of mijn kinderen en
klginkind ook de ijrerstapelingszicke
hebben. Ik probeer er positef naar e
kijlen en her een plaatsje te geven in
mijn beven,

Dot

Patiénten gaan zorg rapportcijfers geven

Patignten zullen in de nabije toekowst
alle zorginstellinpen voorzien von een
rafsporicifer. Zorpeerzekeroors, zor-
goanhieders en patitnten- en consu-
mentenorpanisaties  hebben  hierover

ean principeakkoord gesioten.

Reden woor deze nieuws vorm van
becordalen is, dat de verzekesraars niet
genoep houvast rouden hebben san de
prestatic-indicatoren van de Inspectic
Volkspezondheid, Een corfijlke vergealij-
king tussen ziekenhuizen i5 dasrdoor
antmogelijk. De becordelingen van de
patignten rullen serigus genomen wor.
dan.

Hike Leers. bestuursvoorzictar van

*'l'l.'l'.!l

zorgvertekaraar CF sele dat het nigu.
wo systaem ‘geen vrijblijvand keur-
merkje’ s, "Zorginsiellingen die et wol-
gens - patiénten langdurig niet goed
deen, krijgen een probleem. Daar
kopen wij niet mear n

De Consumantentond an de Madar-
fandse Padéncen- en Consumenten
Federatle (MPCF) zijn enthousiase,
armdat dere wijre van beeardeling can-
crete ervaringen wan patigncen mect
De  Consumentenbond verwache dat
de eerste ragportcijiers in 2007 op de
slte rulfen stan voor ongeveer dertig
verrichtingen in ziekenbuizen, Voor de
uitvoering i B Cantrum
Klantenersaring Zorg In oprichiing,



Ook bij dieren komt hemochromatose voor

Miet allean bij mensen, moar ook bi
dieren  komit hemochramatose  woor.
temand die al vele joren gespeciahseerd
onderzoek verrcht bij dieren s brofl dr.
C.M. Dorrestein. Hij is voormalg patho-
foog-anatoom  bij de  Foculteit
Dierpenesskinds gan de Universiteit
vy Utrecke en tegenwoordig foafd von
het MNederdgonds Onderzock Instituut
voor Vogels en  Bizondere Dieren
(NOIVBDY) in Veldhoven,

A

Dic faboratorium houde zich bezig
met patholagisch en microbiologisch
onderzosk van zoogdieren, vogels,
ropticken, amfibiosn, vissen en inverte-
braten en werkt uitsluitend voor die-
renartsen en instcucen. Het is een
anafhankelijk Yoar
vagels, bijrondere diaren, dierentuin-
dieren en wilde funa, Professor
Dorrestein is tewens hoogleraar in
Leipzig en in de Tsjechische stad
Brrea.

laboratorium

Heoe is zijn belangseelling voor hema-
Professor
Crarrestein: “Bij onderzosk in de
Rotcerdamse dierentuin Blijdorp, dat
il werrichtte in de jaren zeventig, viel
het mij op dat paradijsvopels slechie
broedresultaten hadden en dat zj
vaak een wroegtidige dood sterven.
Onderzoek wees Uit dac er sprake

was van ijzerstapeling in de lever
YWanneer het ijzer niet afgebroken
worde, zal her ter plekke vervangen

chromzrose  onistaan?

worden door bindweefsel waardoor
het weefsel kapot gaat. Dan ontscazn
er bloedoircubitieproblemean evenals
een tekort aan eiwitten, hetgeen
buikwaterzucht tot gevelg heeft”

Economisch gebruik

Bij fruitetende dieren worde van
oudshier weinig ijzer in hun voedsal
aangetroffen. Deze dieren hebben
peleerd om economisch om e gaan
imet de geringe aanwe-
zige hoeveelheid ijzer. In
de woeding van deze
dieren in gevangan-
schap zit daarentegen
relatiel veel ijrer. Het
dierenlichaam s niet in
saat het jjzercverschot
af e voeren, waardaor
stapeling in de organen
ontstaat. Hoews| des-
kundigen het dieet als
een bijdrage azan de
prablemen zien, zin zij
ook van mening dat de voornaamste
oorzaak waarschijnlijk gelegenis in de
verschillende manieren wan ijzerab-
sorptie van her darmslijmviies bij de
diverse diersoorien.

Men gaat er steeds meer vanuit dat
de dierlijke vorm van hemochroma-
tose her meest voorkomt bij fructivo-
ren en insectivoren, Zowel vruchben
als insecten bevatten welnig izer. [|zer
is een sporenelement dat nodig is
vaor de stofwisseling van afle cellen
en ulterst belangrijk s bij de samen-
stelling van hemoglobing {rede bloed-
kleurstof). Normaliter worden ijzer-
behoefre  ge-
absorbeerd door het slijmvlies van de
ewaalfvingerige darm, Dre afgifte van
iizer wordt hier ook geregeld, Het
overtollige wordt in drie tot vijf
dagen met de darminhowd afgevoerd.
Bij hemochromatose ontbreskr deze
functie.

maleculen maar

*h'!l'l

Lelden leverbiopsie

“olgens professor Dorrestein wordt
wvoor de diagnose bij dieren zeldemn
besloten tot een leverbiopsie, omdar
de kans op het toebrengen van weef-
selschade redel is. Bi dieren is vam
primaire hemochromatose geen spra-
ke, Het economisch gebruik van ijzer
is geen riekte, maar een aanpassing
aan de patuurlijke omstandigheden.
De secundaire worm van ijzerstape-
ling ontstaat onder meer door het
dieer dac dieren in gevangenschap
krijgen.

Als therapie wordt tocpepast de
aderfating, een aangepast dicet en
soms de toediening van chelaten om
het ijzer te binden.
Hemochromatose komt regelmatig
voor bij vogels, roals toekans, para-
dijsvogels, papegaaien, bij apensoor-
ten en andere diersoorven.

Er wordt nog velop onderzoek var-
richt. Men hoopt de eiwitten in de
darmwand te identificeren die verant-
woordelijlk zijn woor het binden van
ijzer. Hierdoor kan er meer zicht
komen op het blologlsche proces, Dat
Is waarschijnlijlk tevens van belang
woor de behandeling wan de menselij-
ke vorm wan hemochromacose.

Whes Hopbpe-Srats



Nash, steatose en hyperferritinemie

Het percentape mensen met overgewicht neemt geleidelik toe. Van overgewicht is
sproke ols de “body mass index™ (BMI) groter is don 25 kgim2 (Rehaomsgewicht in
kg pedeeld door het kwadroat van de lengte in meters) enlof de biikomvang groter
is dan 88 cm bij wouwen en [ 02 om bj mannen. De buikomvang peeft aan of er
sprake i van toenarme van vet in het onderhuldse weefiel en in de buik.

Dt kan zich uiten m een tosgenomean
vetgehalte van de lever [steatose), Bij
deze aandoening kunnen bij bloedoen-
derzoek werhoogde waarden van de
levertesten worden vascgesteld en bij
echoprafisch onderzock van de lever
wordt een kenmerkend beeld perien
Bij da sreatose kan ook nog ean ont-
steking optreden, Dit kan alleen bij
microscopisch onderzosk van een
stukje leverwaefsel worden wastge-
steld; de benaming hiervoor is: steato-
heparitis. Het beeld kan hezelfde zijn
als van beschadiging van de lever
door alcohal, maar wanneer alcahol
niet de oorzaak is, noemt men he
non-alcoholische  steatchepatitis,
afgekort nash.

Functie van de lever

D afwijkingen van mash kunmen rest-
loos genezen, maar als de ontsteking
van de lever lang voortduurt kan er
ook wverlictekening optredan, waar-
door de functie van de lever op den
duur kan verminderen,

De nash is reker niet zeldzaam, maar
keme bij & tor |0 procent van de
mensen in de algemene bevolking
woor, en in angeseer 20 procent b

nensen met overgewiche

Vaak is er niet alleen sprake van over-
gewicht, maar heeft de betreffende
parscon ook hoge bloeddruk, suiker-
ziekte en een verhoogde cholescerol-
spleged hee metabaool syndroom,

Hoe komt nu het ijzer om de
hoek kijlken?

Ce combinade nash en ijzerstapeling
kan op werschillende manieren vaar-
kemign,

lemand met iEerstapeling, bijvoor-
beeld door hemochromatose, kan
tevens een membaal syndroom heb-
ben, Het overschot aan ijzer in de
lever kan het schadelijke offect van de
steatohepatitis versterken,

Ferritinespiegel

Er kan zich ook ecn andere situatie
voordoen: een patignt met het meta-
bool syndroom of met steatose van
de lever blijke een verhoogde ferrid-
nesplegel e hebben. O er wordr een
verhoogde ferritinespiege] vastgesteld
bij bloedonderzoek, en er blijkt geen
sprake e zijn van genetsche hemo-
chramatose. Op het spreekuwr kome
dit regelmatig als verwijzing voor, De

*ll\lﬂ

vraag Is dan wat de gorzaak van de
verhoogde ferritinespiezel kan zijn,
De steatose en bijkomende ontste-
king kunnen de productie van bepaal-
de ontstekingsstoffen teweeghrengen,
Doasr dere stoffen waordt de aanmaak
van ferriting gestimuleard. Dit is dan
geen uiting wan ijzerstapeling, maar
van ontstekingsactivitelt. Aderlatingen
Zijn in een dergelijlke simtie niet
geindiceerd.

De behandeling zal in het algemeen
gericht zijn op: gewichtsvermindering,
goede instelling van de suikerziekoe,
goede regaling van de bloeddruk,
Doordat heterozygotie woor heredi-
taire hemochromatose wveel woor-
kamt (| op 10 personen) en ook het
metabool syndroom in frequentic
toeneemt, is de combinatie uiteraard
niet zeldzaam.

Als ks vastgesteld dar de (jzerhoeveel-
heid in het lichaam verhoogd s, bijy
door sen leverbiopsie, die voor de
diagnose - nash - al werricht was, kan
bikomende behandeling in de vorm
van een aantal aderlatingen, onder
forgvildige controle van ferritine en

hemoglobine weal nodig zijn,

Samenvatting

Mu er door huisartsen en specialispen
vaker onderzoek naar de ijzerwaar-
den in het Bloed wordt verricht, komt
het steeds meer voor dat er afwijken-
de waarden worden gevonden, zan-
der dat er sprake hoeft e zijn van
hemochromatose, Verder onderzock
moet dan uitwijzen wat de oorzaak
van de afwijkende ijzerwaarden is.
Twee wvesl woorkomende aorzaken
zijrn de aanwezigheid van antsteking in
het lichaam en de combinatie van
overgewicht, suikerziekte, verhoogd
cholesterol, hoge bloeddruk, vaak in
samenhang met een toeganomen ver-
gehalte van de lever, De bebandeling
dient dan uiteraard gericht te zijn op
die corzaken.

O CThoEML van Dearsen, intemsd



Wet Maatschappelijke Ondersteuning
Meld uw ervaring bij een aanvraag

Sinds | jonuari 2007 s de Wet
Mootschoppelike Ordersteuming
(WMO] een ferr Hoe brengen de
gemeenten bet engf? Krijgen aamvropers
van onder meer woningoanpassingen,
vervoersvaarZienigen en thuishulp wot
zij nodig hebben? Wat gaar er gaed en
wat gaat er fout?

De Chronisch zieken en Gehan-
dicapren Raad Mederland [(CG-Raad)
heeft samen met de Federatie van
Ouderverenigingen (FvQ) en de ou-
derenbonden een speciaal Meidpunt
WO opgezet om te volgen hoe de
uitvoering van de WHMO veroopt. Zo
krijge de CG-Raad een goed totaal-
overzicht wvan de bevindingen wan
gebruikers, Daarmee kan de CG-Raad
ha een jaar — 2o nodig — aanbevelin.
gen ter verbetering doen aan de pali-
ciehe

Heeft u na | januari 2007 een aan-
vraag voor een WMO voorzlening
pedaan bij de pemeente! Meld dan
wooral uw ervaringen. Zowel goede
als slechte ervaringen zijn welkom en

ndig,

Het invullen van de digitale enguéte
kost v ongeveer ten minuten. Ga
naar www.eg-raadnl en klik door
naar het Meldpunt WHMO,

Het meldpunt is een initiatief van de
Chronisch zieken en Gehandicapren
Raad Mederland, de Federatic van
Cuderverenigingen, het Codrdinatie-
orgaan Samenwerkende Cuderenor-
ganisaties en het Programma Verster-
king Clignen Posite. Deze instanties
zijn op ook naar zowel positieve als
negatieve ervaringen. De belangenor-
ganisaties willen de gemeenten en da
landelijke politiek confronteren met
de resultaten,

Bundeling bestaande wetten

De Wier Maacschappelijke
Ondersteuning  bundelt een aantal
bestaande wetten: Welzijpnswet, Wet
voorzieningen gehandicapten (Vywgl,
Huishoudelijke Verzorging uit AWBZ,
Openbare Geestelijke Gerondhelds-
rorg (OGGE) en enkele subsidiere-
gelingen vit de AWBE, roals mantel-
ondersteuning, diensten bij wonen
MEL 20rg.

Hit doel van de WO is. dar ieder-
een kan meedoen in de maatschappi.
Mensen die hulp nodig hebben in het
dagelijks
ondersteuning
gemeente, Het gaac om voorzienine
gen goals hulp in het hisshouden, een
rolstoel of een aanpassing in de

leven, kunnen hiervoor
krijgen wvan de

woning. Wia de pemeente wordt deze
hulp dicht bij de burger geregeld.
Bovendlen betreke de gemeente de
burgers bij het ontwikkelen van bet
WHO-beleid. Via deze nieuwe wet
faciliteert zij vrijwilligers en mantel-
IOrg.

Meldpunt Consument en Zorg

De MNededandse Patiénten Consumen-
ten Federatie (MPCF) vindt het belang-
ik dot de nicuwe Zovpverzekeringswet
zorgwildig wordt uitgevoerd en dot con-
sumenten zich poed kunnen verzeke-
ren. U kit uw vrogen en klachten over
de veramdermgen in de zorg melden bi
het Meldpunt Consument en Zorg.

Hueeft u wragen over het nieuwe zorg-
stelsel, de verzekeraar of de verzeke-
ring! Dre NPCF wil u hierbij graag hel-
pen. Het Meldpunt probeert wuw
vragen zo poed mopelijk te beant-
woorden, Zo nedig verwijien wif u
door naar een geschikte andere orga-
nisatie, die v verder kan helpen,

*H L

Tel: 030 291 &7 77 van
raandag wor en met vrijdag
van 00 1600 wur of
mekdpuntiZlconsument-en-
zorg.nl

| D NPCF gebruikt wew vra-
gen, opmerkingan an klach-
ten om problemen aan de
orde te stellen bij zorgeer-
zekeraars en  overheid.
Alfeen met uw hulp kunnen
wij de politiek en zorgver-
zekeriars overouigen.



Marius en Ria Straver:

Luisteren en geruststellen zijn essentieel
voor patiéntencontact

“Het is zonder meer prachtig werk dat
vee! voldoening peefL Al meer don twin-
g joar houden we ons ermes bezip,
Eerst in de Nederlandse Leverbatienten
Veraniging en loter sinds de oprichting
ook Bl de Hemachromatose Yereniplng
Mederland, Binnen de HYN waren wij
de storters als contactpersonen vaor
potiéntean.”

patienten kiachten hebben waarower
zij miet goed met hun arts of specialist
kunnen praten, Als die klachten alge-
meern en vaag zijn, worden deze pro-
blemen niet direct serieus genomen.
Tegen deze mensen zegeen we; blijf
baas over jezelf, probeer een andere
arts te zoeken die je hopelijk wel ligr
en bij wie je wel met jouw klachten

Marks en Big Srover

Met enthousiasme en bezieling praten
Marius en Ria Straver, woonachrig in
Berkel Enschot blj Tilburg, over hun
fange ervaring in het onderhouden
¥an contacten met patignten.

“Je moet gevoel hebben voor dit type
vrijwilligerswerk en goed beseffen dac
de patiént centraal staat. VWat van
wezenlijk belang is, dat je poed |uis-
tert, mensen aandacht geeft, ze
geruststel en waar mogelijk informa-
tie geeft, Ve putten uit onze jarentan-
g ervaring, waarbi] het zeker niot 2o
is dat we allerlei specifiek medische
vragen beantwoorden, YWanneer men-
sen hiermee komen, verwizen we z¢
nazr hum arts of spocialist.

Het komt voor dat hemochromatose

terecht kunt.Vaak peeft dit al een hele
geruststelling bij mensen.

Sams warden we ook benderd daar
de partnier van een hemochromatose
patiént. De partner heeft nu eenmaal
direct te maken met de problemen
van de patiénc, die er in dit geval zelf
niet goed of helemaal niet over lkan of
wil praten,”

Artsen beter op de hoogte

Twintig jaar geleden was het ziekte-
beeld hemochromatose veel minder
bekend dan
Leverpatignten Vereniging werd Ria
destijds bemaderd om contactper-
w00 e worden voor mensen, die te
horen hadden gekregen dat zip de
ijzerstapelingszickie  hadden en zelf

vandaag, Yia de

#h'll'l

op 2ock waren nazr informate hier-
over. “Aresen en specialisten waran
destijds nog niet goed op de hoogre
van de aandoening, Mede door de
voorlichting van de HVWN is er steads
meer bekend geworden over dit ziek-
tebeeld,” licht Ria toe,

"Daardat de informatie in de loop
der jaren steeds gerichter en beter is
geworden, merk je dat mensen ons
minder bellen,” wult Marius — zelf
pati#nt — aan, "Vroeger kregen we wel
drie telefoontjes per week, Mu wor-
den we nog gemiddeld één keer per
maand gebeld. De varklaring higrvoor
Is, dar artsen bever geinformeerd zijn
en dat steods mesr mensen intermet
raadplegen. Tik het woord hemochro-
matose maar in en je vinde allerlei en
vaak ook heel pedetilleerds informa-
tie, War dat becreft kun je je afvragen
of er binnen de vereniging nog meer
contactpersonen nodig zijn.

Positieve benadering

Wat je wel mist met de computer i
de beleving, Patiénten, die ons bena-
deren, willen nu eenmaal horen hoe je
oM moet gaan met de ziekte, hoe j&
de ziekre het beste kunt acceprersn
en verwerken, We benadrukken altijd
de positieve instelling. Het komt nogal
eens voor dat mensen vertellen wat
ze allemaal nier meer kunnen. VWi wij-
Zen Ie er juist op om meer 1e praten
over wat @ als patiént nog wel kunt
Coke gebeurt her dat mensen je in
paniek bellen omdat zij van hum arcs
of specialist een nare diagnose ce
horen hebben gekregen. De toon en
manier waarop je e dan te woord
staat kan op zich al geruststellend
werken, is onze ervaring. Ook dan
Pl"ﬂh-l.‘ﬂ"‘{'-l'l WE EB ervan g overtugen
o een patuurlipke manser om te gaan
mat hun zickte en doze e accepte-
ren. Verder peven we patiénten nogal



egns het advies om, als het even kan,
het gebruik van medicijnen mer name
phnstilers zovesl mogelik te beper-
kon. Vaak liggen andere oplossingen
voor handen. Heeft iemand ge-
wrichtsplin In de voeten, loop dan
minder en pak meer de fiegs”

Patiénten op de eerste plaats

Loveel mogelijlk bezoeken Marius en
Ria de patiéntencentactbijeankom-
sten, die de HVN organiseert. VWi
zijn er dan op de eerste plaats voor

de paténen. YWe maken kennis met
de mensen en vragan naar hun situa-
tie. Het luisteren naar de inleiders is
belangrijk, maar hat contact mer de
patiénten s vaor ong het allerbelang-
rikste.

Het activeren van onderlinge discus-
sies en informatie uitwisseling op
patigntencontactdagen  |uichen  wij
Tomder meer toe. Patignten hebben
nu eenmaal vaak schroom om in een
volle zaal persoonlijke vragen te stel-
len.WWe mierken dat sommige mensen

Contributiebetaling vanuit het buitenland

Onze Belgische leden konden voor-
heen hun contributie betalen daar
micddel van overmaking maar de KBC
Bank. Met ingang van dit jaar kan dat
niet meer omdat de rekening bij de
KEC Bank iz opgeheven. Dit is
gebeurd omdat bij een in opdracht
wan onze subsidiegever vorig jaar vit-
pevoerde accountantscontrole, wij er
op gewezen werden dac het aanhou-
den van een bankrelening in Belgié
zich niet good verhoudt met de sub-
sidievoorwaarden. Vandaar de beslis-
sing de rekening bij de KBC Bank op
e heflan.

Met ingang van dit par moeten alle
Belgische ledem mu hun  lidmaat-
schapsbijdrage overmaken naar onze
rekening in Mederland. Geld owverma-
ken vanwic het buitenland vraagt altipd
net iets meer aandacht dan u wellicht
gewend bent.Vandazar deze poging tot
verduidelijking.

Internationale overschrijvingen wors
den witgevoerd tegen het binnenland-
st tarief, wanneer de becalingsop-
drachten aan de hierna vermelde
voorwairden voldoen:
Overschrijving in euros en ver-
melding van het correcte IBAMN
(International Bank Account
nummer) van de begunstigde.

Het volledige en cormecte IBAN num-

mer voor de HYM is indien u geld
owirmaake aan de NG Bank als volgt:
IBAN: MLI13 INGEB 0455 5418 88
BIC: INGBMLIA

Als u geld overmaakt naar de
Postbank dan gelde het het volgende
IBAN nummer:

IBAM: HL40 PSTE 000 B408045;
BIC PSTE ML 21

In beide gevallen is de overschrijving
ten name van de Hemochromatose
Vereniging Mederland te Opmeer,

fin bowenstoonde codering stoot  BIC
vaor Bank [dentification Code, ook wel

Swift penoemd.)

Bij ww overschrijving kunt U nag aan-
geven of er sprike ks van gedeelde
kosten (SHARED). Dat wil zeggen dat
de opdrachtgever {u dus) alleen de
koscen betaalt in Belgig dus regen bin-
nenlands carlef

De overschrifvingen kunnen gebeu-
ren wia PC banking of via een ower-
schripvingsformulier op papler aan e
wragen bij de eigen bankier

Macht u er nu helemaal niet witko-
men dan kunt u de hulp inroepen van
onze regiocodrdinater in Belgi# de
hewr Frans Heylen, telefoon vanuit
Bolgié: 03480 9681,

"rl L4 L]

tijdens de luncheas wel met hun verha-
len voor de dag komen.Wi| proberen
zowveel mogelijlk aanwezig te rijn op de
contacthijeenkamsten, want wij vin-
den die heel nutig en gaan na afloop
ook steeds met een tevreden pevoel
naar huils”

Marius en Ria Straver zijn best tevre-
den over het functioneren van de
HVYM. Zij wvinden dat de informatie- en
vooriichoingskant in de komende
jaren alle aandacht moeten blijven
krijgen.

Google, nuttig hulpmiddel bij
diagnose

Miet olleen patiénten roepen de hulp
van Google in om antwoord te keijpen
ofp medische vorgen, De zoecmochine

ko gok artsen belben bij het stellen van
een diggrose.

Een groep aresen uit Australie goog-
lede. de symptomen van 26 gevallen
voor cen onderzoek in de Mew
England |ourmal of Medicine. In 15
gevallen (58 pracant) kwam de zoek-
machine met de juiste diagnose op
de prappen, Google kan volgens de
anderzoekers dan ook een nuttg
hulpmidded zijn, maar s zeker geen
vervanging voor arteen

Man de 26 ziekregevallen die werden
ondertocht selecteerden de artsen
uit elk geval drie tot vijf zoektermen
om via Google te zoeken. De artsen
kenden de  |uiste diagnose niet
Vervalgens werden de drie diagno-
g5, die het hoogst in de lijst sconden,
geselecteerd en vergeleken mer de

juiste diagnose.

Heel veal medische informatie is van-
daag beschikbzar op internet
Patiéncen moecen zich realiseren, dac
een medische oplelding absoluur
noodzakelijk (5 om de informatie op
juistheid te beoordelen en te inter-
preEcersn.

Moy O Tefegraa]



Elektronisch Patiéntendossier is wenselijk

“lic verwacht dat het niet eens zo lang
meer ral duren voordat het Elekero-
nisch Patientendossier (EPD) vollediz in
pebruik is genomen. Dan zullen we mat
dezelfde nostalgie, die we nu ervaren bif
iange rijen voor een foket, terugdenkean
aaft die stapels bapiersn dossiers die
overol in de zickenhuizen logen opge-

stopedd”

mizar net zo belangrljk

e LS e i L S W

Een vitspraak van Alexander Rinnooy
K.an, sinds augustus 2006 kroonlid en
T te i la T WA de Saciaal
Econamische Raad (3ER) en sinds
enipe tijd tewens voorzitter van EPR,
het platform woor de informatiesa-
menleving  dat
gerondheidszorg hoog op de agenda
heeft staan,

“Zelf denk ik dat de zorg in nog veel
hogere mate dan nu zal worden gedi-
gitaliseerd. Al zal dat nooit her werk
van de specialist overbodig maken en
al halermaal niet dat van de verpleeg-
ster! Hij zegt dit in Signaal, de
nieuwsbrief van het Madonaal ICT
Instizuut in de Zorg in Leidschendam,
De gerondheidszorg is een van de
specrpunten wan EPM, dat daartoe
onder meer het begrip digitale lijffarts
introducesrde.

YWodeens Rinnooy Kan is de ontwikke-
ling wan het Elektronisch Patignten-
dossier een complexe zaak, maar
tegelifkertijd ook zeer wenselijle Dac
beralent onvermijdelijk dat de one-

onder meer de

1o

wikkelingen minder snel gaan dan je
rou willen, maar ook dat er wel depe-
lijk voortgang zal worden geboeks

Voordelen
Het Elektronisch Patiéntendossier
heeft  wvolgens de Mederlandse

Patienten Consumenten Federatie
(MPCF)  diverse voordelen, Hat
belangrijksee voordeel 5 dat de lewa-
liteit on effectiviteit van zorg kunnen
verbeteren. Doordat artsen de juiste
actuele informatie hebben ower de
patiént, worden fouten voorkomen,
Elk jaar belanden in Mederland naar
schatting twaalfduizend mensenin het
riekenhuis door vermijdbare bijwer-
kingen wvan geneesmiddelen. Deze
oprames hadden vooral voorkomen
kunnen worden door een betere
COMMUnicatie tussen zorgverieners
onderling en wussen de zorgverlener
en patiént, 1o blijke wic onderzoek van
het Erasimass Mediseh Centrum in
2006,

Als de patiént zelf zijn elektronisch
dosgler kan inzlen, kan een EPD ook
de informatieverstrekking aan de
patignt verbecaran.

Vertraging
Bijna achthonderdduizend wobsasse-

nen hebben de laatste [aren verkeer-
de medicijnen gekregen of een ver-
keerde operatie of behandeling
ondergaan, omdar de behandelend
arts verkeerde pepevens over de
patignt had. Germamde kosten; 1.4
miljard euro per jaar. Hiervan bestaat
een groot deel uit uitheringen, omdat
sommige patigénten bBlijvend invalide
raakten, Dit bleek uit onderzoek van
de MPCF, dat drie jaar geleden plaats-
word.

Al meer dan tlen jaar worde gespro-
kern over can clektronisch patignten-
dossier. De oplossing lijkt simpek: &én
computersysteem waarin huisartsen,
ziekenhuizen en apothekers de medi-
sche pegevens van de patiént kunnen
inzien. Dok wachtijsten in ziekenhui-
zen rouden er aanzienlijk door waor-
den bekort, omdat een patiént heg-
zelfde onderzoek bij een andere arts
et opmieuw hoeft te ondergaan,

De vertraging voor het invoeren van
een EPD wordc voor een deel ver-
oorzaakt deordat ziekenhuizen en
apothekers slgen compuUIersysTEmen
hebben, die niet zomaar te koppelen
zijn. Het Mationaal ICT Instituut in de
Lorg verwacht, dac het zeker nog ot
etnd 2008 zal duren voordat het elek-
tronisch patigntendostier een felt 5.

Nieuw onderzoek groene thee

Groene thee verkleint de kans op
sterfie dopr harien wogrziekien,
concliederen (opanse onderzoe-
kers in het medische tidschrift
Journal of the American Medical
Assaciation, Hel resuftagt van dit
aonderzoek 5 bekendpermdokt
duar het Voedingscentrum in. Den

Haag.
Hart- en vaatdiekten zijn com-

plexe aandoeningen waarbij veel
factoren een rol spelen. Volgens

Fevn

het Yoedingscentrum  levert  dit
onderzoek peen  onomstotelijk
bewijs, maar wel interessante aan-
wijzingen voor mader onderzoek
ol al Blijke dat (groens) thee geen
wondermiddel s, blijfe de drank,
zonder suiker een goede dorsiles-
SET.

Het nieuwe onderzoek 5 sen zoge-
naamde prospectieve cohortseudie
uit japan, waarin circa 40.000 ogen-
schijnlijk gezonde personen tussen



Thee is dorstlessend en gezond

Thee heefi een pezonde werking, Drie
tot vier koppen thee per dag zou de
konsen op een hartagmval kunnen ver-
Klaine.

Dht &= een van de conclusies van een
onderzoek dat in augusts i gepubli.
ceerd in  het Brise cijdschrift
European  Journal of  Clinical
Mutrition. De BEC bracht de belang-
rijkste bevindingen van dit onderzoek
naar buiren,

In tegenstelliing ot wat eerder
gedacht werd blijkt thee een goede
dorstlesser te zijn. Bovendien zou
thee kunnen helpen tegen hartaan-
doeningen en bepaalde vormen van
leanber

Ce onderzoekers hebben bevindin-
gen van andere wetenschappers met
elknar vergeleken. Hun conclusies:
thee i net 2o'n goede dorstlesser als
water an kan bovendien bescherming
bieden tegen hartriekten en sommige
varrnen wan leynker,

Theebladeren

Volgens de onderzoekers zou de
gezonde werking vooral afkemstig
rijn van bepsalde antiosidanten die
uit theebladeran worden onttrokken,
Deze stoffen komen ook van nature

de 40 en BO jaar <f jaar kang zijn
gevolgd. Bij de groep, die groene thee
drank, overleden tjdens de studie 10
pracent minder ‘mensen dan in de
groep die dit niet deed. Er was geen
verschil in overdijden door kanker Van
de mensen die overleden stierfl eve.
neens |10 procent minder aan hart- &n
vaarziekren dan de niet-theedrinkers,
Dit effect was het sterkst woor vrou-
wen, Het effect werd niet geconsta-
reerd woor DWarte en voor oolong
thize.

in menselijke cellen voor, waar zij een
preventieve werking vegen beschadi-
ging hebben, Drie tot vier koppen
thee per dag zou de kansen op esen
hartaarval flink kunnen verkleinen.
Uit vele onderzoeken bleek een posi-
tief effect tegen bepaalde kankervor-
men, maar volgens de onderzoekers
is het wetenschappelijke bewijs daar-
voor wat minder duidelijk, Andere
voordelen  dis biede  zijn
bescherming tegen tandplague, moge-
lijk ook tegen tandbederf en verseavi-
ging van de botten.

Wie nu denkt dar thees sen soort
wondermiddel s, loopt war te hard
van stapel, Thee heeft namelijk ook
een nadeel. Het kan de opname van
ijzer uir anders wvoedingsmiddelen
verhinderen, Mensen met bloedar-
maede wardt daarom afeeraden om
thee tijdens de maaltijd te drinken.

thes

Rijlc der fabelen

De algemens opvatting dat thee sen
witdrogende werking zou hebben,
verwiizen de onderzoekers maar hec
rijlc der fabelen, Deze volksmythe is
volgens hen afkomstig van onderzoe-
len die aantoonden dat grote hoe-
veelheden cafeine het lichaam zouden
uvitdrogen. Daardoor is iedereen gaan

Groene en zwarte thee

Bicactieve stoffen zoals palyfenaben
In groens thee rouden een rol kun-
nen spelen bij het positieve effect,
maar zeker is dat nog niet. Groene en
zwarte thee worden bereld wit
dezelfde plant camellia sinensis.
Groens thee wordt gemaaks door
drogen en stomen van de versgepluk-
te theebladeren. Zwarte thee wordt
gemaakt door een proces, dat vaak als
fermentatie  wordt aangeduid.
Hiardoor ontstzan verschillen in de

*n Wil

denken, dat alle
cafeine  hou-
dende dranken
een uitdrogend
effect hebben,
Maar zelis wan-
nERr men een
supersterke balk thee of koffie zou

ZECren, wat overigens erg mouoilijk is,
krijge het lichaam nog steeds evenveal
vloeistef binnen,

In het algemesn Is thee zeer gezond,
D gemiddelde theeconsumptie is de
laatste jaren echoer afgeromen, voor-
il onder jongeren. Boosdoener is de
toenemende populariteit van  fris-
dranken, Yeertigplussers zijn de
grootste theedrinkers.

Yolgens de onderzoekers moeten er
nog meer onderzoaken worden ver.
richt naar de gerondheldseffecten van
thee, De BBC meldt, dat het onder-
toek mede is gefinancierd door de
Britse Tea Council. De onderzoekers
benadruldken, dac her hier gaat om
een onafhankelijke studie.

Moot redoctie: jlast woor patisaten met beme-
chromalose wordt hed driaken wan thee h!.' e
maaitjd aenbevoien, ansdar deze drank de

isropname werlaapt

polyfenclen (flavonoiden) samenstel-
ling,

f deze verschillen wan betekenis zijn
voor de gezondheid; i nog steeds
onderwerp  van wetenschappeiijk
onderzoek. Ook de nisuwe studie
levert daarvoor geen doorslaggevend
bewijs. Andere factoren kunnen ook
een ol hebben gespeeld bij de wit-
komat van dit enderzoek, Feit bligft
dat thee een caloriearme, prima
dorstlesser is. Daarbi mazke de klewr
of soort niet wic

I



Belastingdienst geeft graag geld terug

De regeding voor [eruggove van belas-
ting in verband met ziektekosten en
buitengewone WZaven & er miet voor
niets, Daarom wil de Belostingdienst —
net als vorg joor — zoveel mogelik men-
sen attenderen ob de mogefikheden
van de regefing. Begin december ver-
stuurde de belastingdienst 400,000 for-
muleran aan iedereen die fier, volgens
de bekende inkomensgegevens, recht ob
heeft Een overzicht van de CG-Rood,
Chronisch zieken en Gehandicapten
Raad Mederland

Mog altijd bestaat er een grote groep
mensen die wel recht heeft op terug-
gave wan kosten, maar geen gebruik
maakt wan ce mogelijkheden. Yooral
chronisch zieken en gehandicapten
met een laag inkomen hebben rechr
op eruggwe van onder meer uliga-
ven aan onder meer de ziektekosten-
verzekering of voor de aanschaf van
een bril of gehoorapparaat. Maar lang
niet allemaal maken zij gebruik van
aftrekmagelijlkheden,

ok mensen die geen jaarlijkse aan-
gifte doen, bewlen belasdng. De pre-
mies wordan ingehouden op loon,
uitkering of pensioen, Vaak kunnen zij
con gedecite van de ingehouden
belastinggelden tarugkrijgen, wanneer
zij uitgaven hebben gedaan in verband
met Thekpe aof handicap,

Velen wan hen hebben ook recht op
een axtra tegemaatkoming in da kos-
ten viz de Tegemoeckoming Buiten-
gewone Uitgaven (TBLU).

Wellee kosten

Geld terugverdienen kan wanneer u

te maken hebr met onder meer:

* bewaling premies ziekiekostenverze-
karaar

= gigen  bijdragen woor
behandelingen

* bijdragen voor medicinen op woor-
schrife van een arts

= dieer op voorschift door een arts

medische

* aanschaf van een bril, hoorapparaat
of kunscgebit

* betaling woor verblijf in een verzor-
gingshuis of verpleeghuis

* yitgaven voor verpleging thuis

* extra uitgaven voor kleding en bed-
dengoed veroorzaakt door een
langdurige ziekue

* reiskosten bij ziekoe of handicap

* uitgaven woor arbeidsongeschilke-
heid.

De aanpal

Bij de vaststelling van belastingbedra-
gen worden zogeheten heffingskor-
tingen in mindering gebrache, Deze
kartingen, die ook worden tocgepast
op buitengewone uikgaven, kunnen bi
elkaar een fors bedrag omvatcen. Wie
te maken heeft met veel buitengewa-
ne uitgaven, kan zelfs recht hebben op
een extra tegemoetkoming van de
Belastingdienst. Her toraalbedrag aan
heffingskaortingen moat dan hager zijn
dan het inkomen dat ¢ overhoudt
Wie in aanmerking wil kamen voor
de extra tegemoetkoming moet wel
aangifte doen.

Veel mensen kunnen doar het invul-
len van een zogenasamd Tz-formulier
hun buitengewone uvitgawen met de
Belastingdianst  verrekenen. De
Belastingdienst verzendr faardijs in
december dit formulier aan mensen.
waarvan bekend is dat zij buitenge-
wone uitgaven maken, Meestal heeft
de Belastingdienst al veel bekende
gegevens ingevuld. Degene die het bil-
jet ontvangt, hoeft alleen maar het
totazlbedrag van de gemaakie meer-
kosten in te vullen. De Belastingdiense
berekent na oncvangst van het inge-
vulde Tz-formuller of u in aanmerking
komt voor teruggave van gelden of
zelfs voor een Tegemoetkoming
Buitengewone Uitgaven (TEL).

Wie een Tz-formulier wvan  de
Belasungdienst ontvangt, maar vast-

m'l'! i

stelt dat de daarop ingevulde pege-
wens niet kloppen, kan de gegevens
verbeteren door het aznvragen en
invullen van een T-biljer.

Dic T-biljer is ook bedoeld voor wie
geen Tr-formulier omtvangt en ook
geen jaarlijkse belastingaangifte doet.
Het T-biliet stelt mensen in staat hun
gemaakie buitengewone ultgaven op
e voeren De Belastingdienst bere-
kens na antvangst van hat ingevulde T-
biljet of lemand recht heeft op terug-
gave wvan betaalde belastinggelden of
op een Tegemoetkoming  Buitens

gewone Liitgaven (TBLE,

Belastingtelefoon

Aangifre doen, een Tz-formuller of
een T-formulier invullen: hierover
kunnen nog wragen rijzen. Hiervoor
en voor het opvragen van de formu-
lieren, kunt u terecht bij de Belasting,
Telefoon: 0800-0543,

Dreze informatelijn is bereikbaar:

ma tim do van 800 - 20000 wur en
vr BO0 - 17.00 uur,

Ook kunt v belasdngformulieran
invullen via Internec

www babstingdienst.nl

Deze site geeft ook veel aanvullende
informatie over kosten en uitgaven

die u als aftrekpost kunt opvoeren.

Cre Chranizch zicken BN
Gehandicapten Raad MNederland an
de Federatie van Cuderveranigingen
{FvQ) brengen de geheel geactuali-
seerde uirgave ult van de publicatie
"Belastingaangifte 2008 in verband
mot handicap of zekee'. Deze vitgave
is dan gratis 12 downloaden van de
wiabgites yvan CG-Raad en A0

Er kome een beperkte oplige van de
gedrukre versie, Deze vitgave is niet
gratis en kan vanaf februari 2007 wor-
den besteld via de Bestefliin wan de
CG-Raad, telefoon (030) 291 66 50.

Marga wan Charanie



Nederlander moet meer voedingsvezels eten

De Mederlonder wordt congeroden
meer voedingsvezels te eten. Dit advies
biijlke wit een niewwe richtljin die de
Gezondheldsraod voor de  wezelcon-
sumpiie heeft opgesteld, Volwossenen
dienen 34 grom  voedingsvezel per
megajoule of | 4 gram per 000 kiloco-
lorieén te consumeren, Dit komi neer
ob 30 ot 40 gram per dog.

Het werbruik wvan woldoende woe-
dingsvezels leidr tor betere darmwer-
king en tor bescherming tegen hart-
on vaatzickten, Omdat slechts sen
van de tien Mederlanders voldoet aan
de richelijn voor wvezelconsumptie,
adviseert het Voedingacentrum mesr
voedingsvezels te eten, Producten die
veel voedingsverels bevatten zijn
onder meer volkorenbrood, verse
groente, vers fruit en peulvruchten

Het komt regelmatig voor dat hema-
chromatose patiénten wragen hebben
over de voeding. Adviezen van voe-
dingsdeskundigen zijn van belang en

nuttig om hierkij als kapstok e die-
nar

Voedingsvezels is de verzamelnaam
vaor een aantal seoffen die zich in de
cebwand wan planten bevinden, Ze
geven stevigheid en vorm aan de
plant. Voor de mens zijn het onwver-
teerbare stoffen, die ervoor zorgen
dat de darmen goed hun werk kun-
nen daen.

Goed voor gezondheid
Voedingsvezels hebben een gunstige
invloed cp de gerondheid. Uit over-
twigend werenschappelijlk bewijs blijle
dat de darmwerking door een vezel-
rijhe voeding verbetert. De passage-
snelheid door de darm neemt toe en
het risico op cbstipatie [verstopping)
neemt af.

Aangeroond s dat voedingsverel
bescherming biedr tegen hart- en
vaatzickten, Yooral voedingsvezel uic
graanproducten en fruic Verder levert
voedingsvezel een bijdrage cegen

overgewicht.
Her  verzadi-

gingsgevoel

worde gestimulesrd, waardoor er in
totaal minder wordt gegeten. Voorts
Zijn er aanwijzingen dat voedingsvernel
bescherming biedr vegen dikde darm-
kanker en diabetes type 1. Het bawijs
voor deze laatste twee vormen van
bascherming is echcer niet overcui-
gend.

De  niewwse richdijin  van  de
Gezondheidsraad heeft betrekking op
de consumptie van wezels die wan
nature in woeding voorkomen en dus
niet op voeding die werrijke s meg
vezels, De  gemiddelde consumptie
van voedingsvezel in Mederland lige
op ongeveer 20-25 gram per dag. Dat
is duidelijk kager dan de hoeveelheid
volgens de nieuwe richtlijne Om de
aanbevolen hoeveelheid voedingsve-
zels  te halen  raadt  het
Woedingscentrum aan meer volkoren-
brood, groente en fruit te eten.

Regeerakkoord biedt perspectief voor gehandicapten en chronisch zieken

Cohendicapten en chronisch zicken keijpen
de komende jeren meer voorziemmgen in
hun directe mgeving en een betere com-
persatie voor hun extra kosten, Dot conclu-
deert  de  Chronisch  zieken  en
Cehondicohten Raad (Co-Rood] vooriobég
uit ae eerste teksten van het melrse regeer-
akkoord. OF het 2o pewenste maaischappbe-
Mie particperen echt ven de grond komt,
hangt af van de witwerking van de veame-
mens of dit viok

In de aanloop naar de verkiezingen
formuleerden organisaties van gehan-
dicapten en chronisch zieken, ver-
enigd in de CG-Raad, hun tien wen-
sen. Een vergelijk van die tien punten
met het regeerakkoord leert dac
Balkende IV de anderhall miljoen
chronisch zieken en gehandicapten

financieel vegemoet komt door het
afschaffen van de no claim, door de
AWBZ [(Algemene Wet Bijzondere
Ziektelkosten) niet onder de markr-
werking 18 brengen en door &en vers
beterd systeem wvan eigen bijdragen
waarbij chronisch zieken en gehandi-
capten worden ontzien.

Vaar vabwaardlg maatschappelljk par-
ticiperen is echter meer nodig.
Gelijke rechten bijvoorbeeld en een
visie op arbeidsparticipatie. Dic kabi-
net zegt “met krachc” de Wet Gelijke
Behandeling uit te breiden, Op het
gebied van arbeid vallen in positieve
zin de reintegratiemogelijkheden op,
de zogenaamde brugbanen en het sd-
muleren van werkgevers die gedeel-
telijk arbeidsorngeschikien in dienst

"H wir

houden of nemen (no-risk polis, pre-
mickarting).

Zorgen heeft de CG-Raad over het
doorzetten van de decentralisatie
zander heldere randvoorwaarden en
het over de hele linie ontbrekan van
een visie op "incegraal beleid”.
Allochtonen en jeugd zijn doelgroe-
pen aan wig wel op alle kevensterrai-
nen pedacht wordt, maar voor chro-
nisch zieken en gehandicapten geldt
dit niet.

Verhewgd |5 de CG-Raad over de
openingén die dit kabingt bieds, Ook
de bereidheid om daarover op korte
termijn met cliéntenorganisaties zoals
de CG-Raad in gesprek te gaan en
mantschappelijk draagvlak te credren
i5 hoopgevend,
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Aparte Stichting helpt bij oplossen
verzekerden en zorgverzekeraars

Een specioal opgerichte stichting

Stichting Kilechten en Geschillen

Zorgrerzekeringen (SKGE) - kan u van dienst Zijn b problemen met uw zorgverze-
kerpor, O | januard 2006 5 de Zorgverzekeringswel ingevoerd, In deze wet is pere-
peid dat zorgverzekergars erveor moeten zorgen dat geschillen tussen individuen en
zorgverzekeroars over de uitvoering van de zorgverzekering voorgelegd kunnen wor-
den gan een onafhankelke instontie. Op basis daarvan is de Stichting Klochten en
Geschifen Zorgverzekeringen oppericht De stichilag U5 ot stand pekomen door
sarmenwerking van de vereniging von Zorgverzekeraars Nederland [(ZN) en de
Mederdandse Patienten Consumenten Federatie (WPCF),

Doel van de Suchung Klachten en
Geschillen Zorgverzekeringen is het
helpen oplossen van problemen tus-
sen verzekerden en zorgverzeks-
raars, Oplossingen komen op twee
manigren tot stand, De Ombudsman
Zorgverzekeringen bemiddelt als het
gaat om klachten. Of de Geschillen-
commissie  Zorgverzekeringen geeft
een bindend advies bij geschillen,
Zorgvuldigheid, helderheid en snel-
heid van werken zijn hierbij de wic-

FangspLUnTEn,

SRGE  heeft  cen
bestuur dat bestaat uic
Mr. FJ.M. Houben, voorzitter
Mevrauw mr, EE, Aberson, vice-
voorfitterisecretaris, v::nrgtdragtn
door de MPCF

I T.M. wvan Brunschot, penning-
meesrer, voorgedragen door ZM.

onafhankelijk

Bemiddeling door Ombudsman
De Ombudsman Zorgverzekeringen
behandelr klacheen over cnder meer
de aanvullende wverzekeringem en
bejegeningsklachien. By bejegenings.
klachten valt te denken aan situatios
waarin zorgverzekeraars brieven niet
beantwoorden, declaratiencta's niet
bemalen of werzekerden onfatsaenlijk
te woord staan, Een klacho  dient
schriftelijk (per brief of klachtenfor-
mulier) voorgelegd te worden. De
Ombudsman probeert door middel
van bemiddeling tissen verzekerden
en hun zorgverzeckeraars cen oplos:
sing te winden. Meestal duurt de
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behandeling van een kkacht niet langer
dan twee maanden. Mevrouw mr
EM.A Schmitz is de Ombudsman
Zorgverzekeringen,

Geschillencommissie

De Geschillencommissie behandelt
geschillen die betrekking hebben op
de uitvaering van de basisverzekering,
Dit betekent dac geschillen over de
aanvullende verzekering niet door de
Geschillencommissie  Zorgverzeke-
ringen behandeld kunnen worden,
Een geschil tussen wverzekerde en
rorgverzekeraar dient de verzekerde
schriftelij. voor te legpen aan de
Geschillencommissie. Dt kan door
een briefl te schrijven of gebruik te
maken van het formulier op de web:
site van de SKGZ,

Madat het verzoek compleet is met
bencdigde aanvullende informatie
vraage de Geschillencommissie eerst
de zorpverzekeraar om een reacte,
Yan deze reactie ontvangt de verze-
kerde een kopie. De Geschillencom:-
missie nodige beide pardjen wic om
het verzoek mondeling toe e lichten,

*’H-rrg

problemen tussen

Is dat het peval, dan volgt een hoorzit-
ting

Gaat her geschil bijvoorbeeld over
een zogenaamde verzekerde presta-
tie of de vergoeding van bipoorbeelid
ean medische behandeling of hulp-
middel, dan worde het conceptadvies
vam de Geschillencommissie ter toet-
sing voorgelegd aan het College voor
Zorgverzekeringen (CVZ).

Bindend advies

De Geschillencommissie brengt een
bndend advies uvie Dat betekent dat
beide partijen, werzekerds en zorg-
verzekeraar, zich aan de vitspraak van
de Geschillencommissie dienen (e
houden, In de meeste gevallen veor:
den geschillen binmen zes maanden
afgehandeld. De voorzitter van de
Geschillencommissie is prof. mr
A M. van Mierlo,

De werzekerde kan de Geschillen-
commissic verzocken om spoedbe-
handeling wan zijn zaak. Ot is im wer-
trowwelijke gevallen mogelijk. De
voorzitter van de Geschillenmcomimis-
sie fal op basis van de beschikbare
informatie bepalen of een spoedpro-
cedurs mogelijk is.

Kiacht of geschil

Soms zal niec altijd direct duidelijl
zijn of hiot probleem tussen een ver-
zekerde en een zorgverzekeraar als
een klache of als een geschil behan-
defld moet worden. Omdar de
Stchting Klachten en Geschillen
Zorgverzekeringen zowel klachten als
geschillen behandelr, wordt het in de
praktijk snel duidelijk hoe het pro-
bBleam te helpen aplassen. Op de
website wwwiskgznl 5 een stroom-
schema ocpgenomen om verzekerdan
hierbij te helpen.

Meer informacie & e vinden op de
website, Op werkdagen is de Stichting
berekbanr van 0900 — 1 7.00 op tele-
foon 030 698 B3 60,
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Bestuur Hemochromatose
VYereniging Mederland (HYM)
L Dijker s, woorinter

T 06 250 686 63

E cjdfkers@bemaochromatosenl

H, Lodiwerier, |'.lél'lr'l|l'|g,l'l'!E'Ef LT
E Mouwrier@wanadoonl

PHL, dié Sverke, basmiuerslid
E pdesteckaiiifhernachramatoss.nl

Secretariaak

Adres: Poschus 252

1240 AG  Leidschendam

E infhenmsshomatose.nl
| weew hemochromatanen

Colofon

Patiintencontact en informmatis

j.'m o 075 463 711
Frans Heylen [Belgig) =32 (03 480 25 BI
Wil Keller 0347 371 468
Wilma Meerieweld 020 638 &5 93
Ria an Maris Scraver 013 533 1503

Phillip da Steckn
B pdesterkeFhemaohromamsenl

Regiocodbrdinatoren

Frans Heylen {Zeg| #3131 ()2 480 95 Bl
Petar |ansen [lid-Halad, ledand) O1BT 486 248
Ingke Fonneveld-Koster |.-\54|:|mga-|

troicland, Drerdhe, Dvenpiel, Celdabmd) D59 313 299

Medische adviseurs

Dr, C.Th.B, van Dewrsan
D E.M.G, Jacobs

D HLG. Kresfenberg
Prof. dr. || M. Marx

D OOV Swindosls

Juridisch Stcunpunt Chronisch
riclen en Gehandicapoon

Adres: Posthis | T4

1 3400 BS Hilversum

T 035 672 26 &b

{op werkdapen van 100001330 wwr)
F 035 &72 26 47

E Infeijuridhcharounpunt, il

Ja, ik meld mij aan als:

JZERWIZER 5 ean uiggawe wan de Hemo-
chromatede Vereniging Mededand en wer
schijne vier le=er per jaar De veremigng heoft
als doel het hehartigen van pacleéntantetan-
gen van mengan mat hemoschromanose,

D aindverantwoosrdelijkheld van || ZER
wl|ZER ligt bij het bestuur van de HWYR,
Dw aureurs zijn werarmwoordolije voor da
inkioud, Hoowel dore UIEZIYD D TR wisg |
rorp |5 swengestedd, sanvaarde de HYH
geen anlale aanspeakelijkhed voor schade
o2 is ontityan door eventesle founen en o
sivalkomenheden. Fes overmnimon van arti-
kelen en medododnpen s gnnnn-:mfﬂ na
schriftelijke roRsremming van hes B#sTiLr e
T beonve |ru=_-lr_lmg_

e recdactie behowsde mch het rechs woor om
mpezonden bijdragen in oo karten en te redi-
FRFET,

DTF en druk
Drruskhesij Barernan, Termeuzen
T OIS &13 02

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

1 Gezinslid® van de Hemochromatose Vereniging Nederland voor tenminste € 25,00 per jaar
O Donateur van de Hemochromatose Vereniging Mederland voor tenminste € 20,00 por jaar
O Wenst de informatiebrochures te ontvangen (leden gratis) (2 =) € 500/ (set =) € 10,00

pnjpeil 2006

Maam:
Adres:
Pastcode:

Plaats:

Provincia:

Telefoonnr.:

Geboortedatum:

E-rail: @

MY

Daturm: " :

Handtekening:

U lk betaal na ontvangst van de acceptgirokaart

U Hierbij machtig ik de Hemochromatose Vereniging Nederland om €

rekeningnummer

van mijn bank/giro

af te schrijven. Indien u niet akkoord gaar met het
afgeschreven bedrag kunt u het binnen 30 dagen laten terugstorten bij uw bankigiro
E Dan zijn alle leden van het gezin, inclusief wzelf woonachtig op het opgegzeven adres lid van de HYM



Informatie en service

Dre vereniging beoogt het ziektebeeld hemochromatose
onder de aandacht te brengen van artsen. medische
specialisten en cnderzoekers. Om patiénten te informe-
ren en e adviseren zijn voor leden en niet-leden diver-
se brochures beschikbaar. U kunt de informatie bestel-
len  bij het secretariaat of door bijgaande
aanmebdingsbon in te vullen en op te sturen, Mieuws
leden ontvangen de brochures esnmalig gratis. Wanneer
zij extra exempliren bestallen, wordt sen wergoeding
gevraagd van 5 tot 10 euro.

De HYN geeft de volgende brochures uit:
¥yar u wilt weten over hemochromatose
Hulp bij aderlaten

l|zerstapeling en vording

Hemochromatose in de familie
Hemochromatose en gewrichsklachoen
Aandachtspunten bij hemochromatose
Folder "Een nicuwe kijk op een oude ziekte'

Het lidmaatschap van de vereniging loopt van | jasuar
tor en met 3| december van een jaar, Het lldmaatschap
kan jaarlijlcs warden opgezegd voor | november

ALS UW BLOEDBAAN
EEN ||ZERBAAN WORDT

Can bent u éen van de B0.000 Mederfanders die

de aandoening hemochromatose heaft

Hemochromatose is de meest voorkomende erfelijke
aandoening In Nederfand. De eerste symprtomen zijn
niet specifiek voor hemochromatose en kunnen ook
passen bij andere ziekten. Klachren die veel voorkomen
zijn:

CHROMISCHE VERMOEIDHEID
GEWRICHTSKLACHTEN

LIBIDOYERLIES EN IMPOTENTIE
BUIKKLACHTEN (bovenbuikpijn)

DIABETES MELLITUS (suikerziekte)
LEVERVERGROTING, LEVERCIRROSE
HARTAFWIJKINGEM

HUIDPIGMENTATIES

FORFYRIA CUTANEA TARDA (blaarvorming
van de huid onder invioed van zonlicht)

Wanneer deze problemen bij u
bekend zijn zonder een duidelijk
aanwiisbare oorzaak, laat u dan

- ‘J ¥ 2N testen op hemochromatose.

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

*r‘l'l'l“l
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