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Van de voorzitter...

In dit voorwoord voor het tweede nummer van de
(IZERWAIZER sma ik hkorr sil bij de Algemene Leden
WVergadering van 12 mel jl, D5 jaar werd deze bijeen-
kamst in Zwolle gehouden, Hoowel de uitnodiging voor
de ledenvergadering aldjd aan alle leden persconiijk
wiordt wersuurd, is het elk jaar weer 20 dat slechrs san
klein aancal leden de moeite neemt de vergadering bij pe

wonen, Dt aar was er slechts een twintigtal mensen
aarmwezig, Desondanks vond ik het een zirnvolle bijeen-  fowe Sebastoan ler Borg
komst waar we met alkaar een aantal belangrijke zaken

hebben besproken. Een korte impressie van die bijpenkomst in Zwolle staat
eldars In dit nemmer evenals sen foto van het niewrw benoemde bestuur van da
HYM. Overigens ontvangen alle beden die daar om gevraagd hebben nog een
exemplaar van het jaarverslag. Het kan even dures maar het kome er aan

Civer de plannen voor de komende periade heeft u al gerder iots kunnen lezen,
De aanstelling van regiocotrdinatoren s daar onderdeel van. Hoewel het nog
even wennen an vooral ook zoeken is naar wat nu de precieze mhen van de
regiccodrdinator moeten zijn, is mijn ervaring oo nu toe dat deze prandeweg
dulidelijker zuflen worden, Op dit moment zijn we binmen bet bestuur bezig sen
serste gezamenlijke bijpenkomst voor alle regiocodrdinatoren en lotgenozen-
contactpersenen voor te bereiden. Belangrijk is mamelijk dat een ieder over
dezelfde informate beschike teneinde ervoor te zorgen dat de informatde die
wij onze leden versorekken eenduidig en betrouwbaar i Belangrijk hulpmiddel
daarbij is de informatiemap die elke regiocodrdinatar en lotgenatencontact
perscon in de loop van dit jaar weer zal cntvangen, Daarin staat de meest actu-
ele informatie over de HYM en haar doglstellingen evenals informatie over da
actuebe stand van zaken rondom de behandeling van hemochromatose.

Wae dar laarste berreft ben ik org hiii mek de m|nr|gs dacr de Medarlandses
Internisten Yereniging vastgestelde CBO richtlijn, Deze richdijn moet ertoe lei-
den dat de diagnose en behandeling van hemochromatose door iedere ares in
Mederland op ro uniform mogelijke wijze plaasvindt. Ook al heb ik piee de ilo-
sie dat dit van de ene op de andere dag het geval zal zjn, toch i het een begin
waarmes da nkli'r e werl-:gmnp die zich met di {u'LTwH-:_!-:ell'ng wan dexe richtlijn
heoft beziggehouden gen flinke stap in de goede richting is gezat

O her marment dac ke dit voarwoord schel|f weert ik al. dar de voor 2 jwnd 2007
geplande regionale bijeenkomse voor onze Belpische leden niet deorgaat
Gebrek aan belingstelling van onze leden heeft ons dit doen besluiten. Er had-
dan zich shechts acht mensen aangemeld woor die bijeenkomsc Vanuic het
besteur en in samenwerking met onze regiocodrdinator in Belgis, Frans Heylen,
worde maar een geschikr afernatiel gerocht voor deze bijeenkamse,

Tat zover weer mijn bijdrage aan dit nummer. lk hoop dat u weer veel zult heb-
ben aan do inhoud ervan. Blif us eigen verhalen en ervaringen steren naar de
redactie. Als her even kan worden ze geplaarst. Bn o war de wolgende
[JZERwI[ZER betreft., . het volgende nummer zult o waarschijnlil in een nleuw
jasje aantreffen. We houden u op de hoogte,

Cik Difers, veorriiter HVN



Bestuur HVYN in nieuwe samenstelling

Het bestour van de Hemochromatose
Vereniging Nederland is vanaf 12 mei
2007 ois volgt scvmengesteld vanafl
finks Hons Lowwrier, Dennisgmesster,
Cok Dijkers, voorzitter; Philip de Sterke
en Micg Yenne,

De heer Venna Is nisuw in het
bestuur. Hij werd tijdens de algemeane
ledervergadering, die op 11 mai in
Ewalle werd pehauwden, bi] acclamatie
benoemd. Mico Yenne draaic al een
far mee in het bestuur en houdt zich
specizal bezig met lotgenotencontact.
Secretaris Cor van Tlborg legde zijn
functie neer Bestuursvoorzitter Cok
Dijkers benadrukte nog eens het vele

en belangrijke werk dat de heer Van
Tilborg vanat de oprichting voor da
vereniging heeft verricht.

Een kleine pwintig leden woonden de
bijeenkomst bij, Zij ontvingen het ver.
nisuwde jaarversiag van de HYM. Het
jparverslag is op aanvraag verkrijg-
baar. Het is' de bedoeling dat in de
komende tijd ook de overige commu-
nicatie-uitingen van de vereniging,
zoals het kwartaalblad, de brochures
en de website, in een nieww jasje wor-
den gestolen,

Momenteal heeft de HYM drie regio-
codrdinatoren. Met aantreklken van
nog twee mensen voor deze codrdi-
perende taak heeft de volle aandachr

wimr Hans Louwrier, Code Dvikers,
il ge Seerke en Mico Venne

vervolg op pag. 4

Schrijf naar de redactie

We nodigen u uit ons te schrijven.
De Hemochromatose Yereniging
Medertand et momenteal ongeveser
1200 leden, Elk lid endervindt proble-
rnen met haar of zijn gezondheid. Elk
lkd heeft hieraver sen eigen werhaal.
Dat kan gaan over pijn, problemen
met aderlaten, gewrichtsklachten,
hartklachten, vermoeidheid, voeding,
contact met huisarts en specialist enz.
Dergelijke verhalen komen, 2o is onze
ervaring, vaak goed los op patienten-
informatiebijeenkomsten, die de HYM
jaarfijks organiseerc. Tijdens de koffie-
pauze, lunch of de wraag- en ant-
woordsessie praten de deslnemers
vaak heel openhartg over hun erva-
ringen en gevoglens. Stuk wvoor stuk

Redactielid gevraagd

!Het de groei van het aantal leden
'hoopt de HVM dat ook het lwartaal-
\blad ||ZERwI|ZER. zich blijfft ontwik-
kelen tot een volwaardig en inhoude-
lijk breed en toegankelijlk medium
{voor hemochromatose patignten,
| Hiervoar vragen wij om uitbreiding
{van de redacte. Is het iets voor u

waardevalle informacie vaor uw lot-
FENoLen.

Daarom zijn deze verhalen zeker de
maeite waard om op te schrijven. De
redactie wil graag uw eigen verhaal
opnemen in ons kwartaalblad, Lhw
werhaal kan juist een prima bijdrage
leveren aan een toenemend besef en
bewustzijn van de aandeoening ijzer-
stapelingszickte. Mail ons wat u te
vertallen heesft of stuur uw bijdrage
op. Wi verzoeken v de maximale
lengre aan te howden van 600 woor-
den. Wanneer het schrijgven u wat
miceilijk afgaat, kunt u de redactic ook
verzoeken om geinterviewd D wor-
den.

L) kunt maiden naar:

huiboostenbrinki@hetnet.nl
U kunt ww bijdrage cok sturen naar:

Evanenburgplantsoen 17
201 2 G5 Haarfem

mea te werken aan ons patiéntenver-
enigingsblad! Momenteel werken wa
mer een klein team en zijn op zoek
naar een nieuw enthousiast en geme-
tveerd lid van de redactie,

Kunt u toegankelike teksten schrij-
ven, versiagen maken van bijeenkonm-
sten, peschikee informatie verzamelen
via internet, Interviews afnemen,

ideeén aanrelken? OF heeft het uw
voorkeur om als redactiemedewer-
ker van tijd toc tid vermalwerk to
doen!

U kunt wvoor padere infichoingen
contact opnemen met de heer
.. Dijkers, telefoon 06 230 68663
of stuur een email naar;

e} dijkersfihemachromatose.nl

*H Lk ]



Problemen met aderlaten? U kunt er zelf wat aan doen

Aderfaten, De behandeling werd o
gedoan in de oudheid en later vooral in
de Middeleeiwen, Aderaten ks een tek
kens terugkerend en levendig onder-
werp ob inforrmatichijeenkomsten van
hemochromatose patienten. Bij sommi-
gen gaat deze vorm van antifizering pri-
ma. Anderen hebben problemen en zien
op tegen de wekelikse, tweewekefijkse
of maondelijkse gang naagr de plaats
var behandeling voor het aftappen van
een haive Ker bloed, De dikke noald,
een anervaren bloedprikster, cen lastig
te vinden aonprikpunt, de vormming van
littekenweefsel, auizeligheid na afloop
var de aderativig, o enkele sympios
men die nog wel eens op tafel komen
afs paticnten onderling ervaringen wit-
wisselen.

Is het mogelijk om dergelijke proble-
men te voorkomean dan wel min of
mear te werzacheen. Het aantal ader-
latingen dat een patiént met primaire
hemochromatose moet ondergaan
om de overtollige ipervoorraad ce
verwijderen is verschillend. Dar geldr
ook voor de ijzeropname per per-
toon, De behandeling kent  twee
fasen. Madat de aandoening jzersta-
peling is vastgesteld worde doorgaans
terstond begonnen met de bloedafina-
me. Indien mogelijk worde er in het
begin ellke week een halve liver afge-
nemen. Als na verloop van de behan-
deling de ijzerwaarde de norm woor
hemachromatose patiéncen wan 50
microgram per liver bloed bereik:
heeft, Blifft de patént onder contrale
en begint de onderhoudsfase. Meestal
wordt het aantal aderlatingen vervol-
gens teruggebracht tot twes per jaar
dan wed een per maand, Dar hange af

van de fjzerhoeveelheid die de patiént
Opnesmt.

Eten en drinken

¥an belang zin de voeding en het
drinkpatrecn, Het uitgangspunt moet
rijn e=n goode en povarieerde woe-
ding. Hierbi] dient de patiént re letran
op zowel de hoeveealheid ijzer in voe-
dingsproducten als op de samenstel-
ling van de maaltijd. Het is raadzaam
een voorkeur te hebben voor ijzerar-
me producten en voedingsmiddelen
die de ijzeropname beparken,
Geadviscord wordt thee te drinken
bij de maaltijd omdat deze drank de
ieropname verlaagr. Gebleken is, dat
wanneer men een faar bing een zeer
streng ljrerarm dieet volet, dit voor
dezelfde pericde een tor drie aderla-
tingen zou schelen.

Belangrijle is, dat de patiéne op de dag
van  het aderlaten extra drinkc
Wannear men dagelijks gemiddeld
anderhalee liter woc zich neemr, zou
dit op de aderlatingsdag minstens
pwee liter moeten zijn, Patiénten met
hartklachten owerleggen dit wooraf
met hun ares, Ook mensen met dik,
soroperig bloed nemen vooraf con-
tact op met hun arts,

Het inbrengen van de naald kan voor
sommige patiénten nogal pijnlijk zijn.
Zij kunnen hun arts vragen om een
hukdverdovende créme Toals Emia
Dere créme wardt ongeveer één uur
voor de bloedafname op de e prik-
ken plek aangebracht. Dit middel
wordt opgencmen in de huid en
torgt ervoor dat de huid gevoelboos
wordt. Voor patiénten met "prikangst’

is hat van wezenlijk belang am de pijn
Bij het aanprikken ve verminderen

Vinden van geschikte aderen

Bij sommige patiéneen is her moeilijk
een geschikee ader e winden als
gevalg van dunne of diepligeende ade-
ren, Het wordr aangeraden de handen
gedurende enkele minuten in warm
whater e houden of san warme kruilk
op de arm te leggen, De aderen kum-
nen getraind worden door van tiid
tot tijd te knijpen in (stress)balledjes.

sommige patienten hebben zeer
ontoegankelijke aderen, Het is moge-
lijle bij hen een permanente toegang in
een blosdvat of een fistel aan te bren-
gen. Een fisvel zorgt voor een directe
verbinding tussen een slagader en een
ader, zodat de ader door de verhoog-
de drul gaat opzwellen. Deze patién-
ten worden doorverwezen naar de
vaatchirurg.

In het algemeen wordt geadviseerd
om het na afloop van de aderlating
rustig aan te doen. Drink wac, bjf
rustig een kwartler zitten, vermijde
overmatige inspanningen en tl geen
zware spullen met de arm waarin
geprikt is, Goed luisteren maar uw
lichaam is dan de beste randgever,

vervolg van pag. 3

¥Yoor de regio Noord-Brabant,
Limburg en de repio Moord-Holland,
Utrecht, Flevoland worden nog kandi-

daten gezoche

De heer Dijkers presenteerde het
warkplan 2007, waarin vooral de
onderwerpen lotgenotencontact,
voarlichting,  belangenbehartiging.
subsidie en de bljdrage van de vereni-

ﬁ-ll'll‘l

ging aan het CBO protocol aan de
orde kwanmen.

Ma afloop van de vergadering praat-
ten de meeste bezockers nog wat na
en werd een drankie aangeboden.



Behandeling hemochromatose

g L
De  Hemochromatose  Vereniging
Medardand (HVN) heeft een wezenlijke
bijdrage geleverd gan de totstangko-
ming van een londeiike richolin voor de
diggnastiek en behandeling van hered-
taire of primagire hemochromatose.
Onder ouspicién wvan het Kwaliteits-
ingtifut woor de Gezondheidszorg, CBO,
heeft cen werkgroep de afpelopen teee
joor pewerkt oan het opstellen van de
richtfijn. Met het uitkomen van het CBO
protocol i een doorboak bereikt met
betrekking o0 de behondeling van jzer-
stopelingszickic.

Twaalf specialisten op het gebied van
hemochromatose en een vertegen-
woordiger van de HVYMN mn de per-
soon van bestuurslid Philip de Scerke
hebben aan deze richdijn gewerkt
Mewrouw dr. DWW Swinkels, kdinisch
chemicusfarts klinischa chemie was
hierbij de drijvende kracht die de
richdijn mogelijk heeft gemaakr. Zij is
verbonden aan her medlsch centrum
Radboud  Universiteit
Mijmegen. Mevroww Swinkals is voor-
zitter van de werkgroep. £ij is tevens
medisch adviseur van de HYB, Twes
andere leden van de werkgroep, dr,
C.TEBM. van Deursen en prof. dr. |.J.M
Marx, beide internist. behoren eve-
neens ot de medische adviesraad.
Het initlatefl cot her project ging uic
wan de Mederdandsche Internisten
Vereniging (MNIV), de Medertandse
Vereniging voor Klinische Chamia en

vin do

Laboratoriumgeneeskunde en
Vereniging Artsen  Laboracorium-
diagnostick (MVECNALY Een van de
Organisatios waarmee werd samengo-
werkt was de HYM.

Diagnostiek

De andelijke richtlijn heeft tor doel
het bevorderan van tijdige, zorgvuldi-
ge an adeguare diagnostiek en het
ondarsceunen van e2n 1o goed moge-
lijke behandeling en monitoring van

volgens landelijke richtlijn

hereditaire hemochromatose, De
richtlijn is wan toepassing woor alla
bercepsbecefenaren die bi) de zorg
VOO patienten met primalre hemo-
chromatese en hun familieleden zijn
betrokken, zoals huisartsen, internis-
ren, mazg- darm- leverartsen, reuma-
celogen, radiclogen, hematologen, kli-
nisch patholegen, Klinisch chemic en
kfinisch genetici. Ook patenten kun-
nen kennis nemen van de richelijn.

Belangrijke  basisvragen die in de

richtlijn aan de orde komen zijn:

I. Welke diognostiek dicnt te worden
ingezet en wanneer?

2 Hoe dienen de dingnostische parame-
ters te worden geinterpreteerd?

3. Hoe wordt de prognose bepaald?

4. Woar besteat de behandefing en de
fallow-tip wan hereditoire. hermachro-
alige dt?

5. Wanneer, hoe en b wie dient fomifie-
onderzoek te worden witpevoerd?

¥oor rover maogelilk 15 de richtdijn
pebaseerd op bewijs uit gepubliceerd
wetenschappelijk - onderzoel. Rele-
vante artikelen werden werkregen
door het verrichten van sysiemat-
sche zoekacties. Daarnaast werden
artikelen verkregen via literatuurver-
wijzingen.

Inzichten en aanbevelingen

Richtlijren zijn geen wettelijke voor-
schriftan, wotenschappelijk
onderbouwde en breed gedragen
inzichten en aanbevelingen, waaraan
rorgverleners zouden moeten wvol-
doen om kwalitaticf goede zorg e
verlenen. Aangezien richtlijpen uit-
gaan van ‘gemiddelde patiénten’ kun-
nen zorgverleners in  individuele
gevallen 2o nadig afwijken van de aan-
bevelingen in de richtlijn, Het afwijken
van richtlijnen is, als de sicuatie van de
patiént dat vereist, soms zelfs nood-
zakelijk. Wanneer van de richeijn

Maaar

ﬁ." Wi

word: afgeweken, wordt aanbevolan
dit beargumeanteerd, gedocumenteard
en waxar nodig in overleg met de
patient te doen, Lhiterlijk 5 jaar ma
verschijnen van de definitieve richelijn
zal worden becordeeld of herziening
nedig is. Wanneer onowikkelingen in
de toekomst het eerder noodzakelijl
maken deze richtlijn te herzien, zal de
richclijn w&ar de termijn van 5 jaar
vervallen. Dan zal een herzieningspro-
cedure worden pestart. Her CBO
werd in 979 opgeriche als Centrazl
BegeleidingsOrgaan voor de intercol-
legiale toetsing. Het instimuut zec zich
in woor verbetering van de kwaliceic
van de patiéntenzorg. Het CROD
ondersteunt, begeleidt, leidt op, traint
en adviseert professionals en zorgin-

stallingen.

Patiénten tevreden over
zZiekenhuizen

Mederlandse patiénten zijn door-
gaans zeer cevraden over zickenhui-
zen. Dit blijke vit de eerste resulaoen
van het Paténttevredenheids-
onderzoek (PTO). De Mederlandse
Vereniging van Ziekenhwizen heeft dit
anderpoek uitgevaerd in negen zie-
kenhuizen, aldus de nieuwsbrief Zorg
Yraag & Innovade. In tomal hebben
BOD klinische en 2200 polklinische
patignten  vragenlijsten  ingevuld,
Cinderwerpen waren onder meer
bejegening, informatie en nazorg
Opgenomen patiénten waardeerden
hun ziekenhuls met een 7.8 en pali.
klinigche patignton  gemiddeld met
con 7.9, Pagénten blijken het minst
tevreden rond vertrek en nazorg. Als
onderdeel van de zogenoemde pres-
tathe |ndicatoren wan de Inspectie
voor de Gezondheidszorg worden
ziekephuizen geacht patignttevredan-
heidsonderzoek te houden. Inmiddels
hebben 11 ziekanhuizen zich aange-
slotan bij het PTCL



KiesBeter.nl wijst u de weg in de zorg

Via deze website kunt U antwoord wn-

den op wrapen afs;

= Wt houdt mijn odndeening in?

* Bij wetke zorginsteling kan ik
terecht?

*Hoe lang maet ik wachten afy mijn
aberatie?

» Mowet ik bilbetalen voor mijn
medicqmeny

« Wat ziin mijn rechien als patiént?

Dogrnaast kumt o bellen noar het

FiesBeter Informatiepunt: 0900 (23 78

0. KiesBeternl is een product wan het

RI¥M  (Rijksinstituut  voor  Vodks.

gezondherd en Millsgl det i somen-

werking met vele organisatics i de zorg

is pnewikkeld. De website is toe stond

gekomen in opdracht van het Ministerie

van Vollsgezondhetd, Welziin &n Sport

KiesBetern! informeert over de val-
gende onderdelen.

Gezond leven

Hier leest u wat w zelf aam uw
gezondheid kunt doen. Bijvoorbeeld
aver voeding, beweging, vellig vrijen
en drugs. Tevens over bevollkingson-
derzoek en reizigersvaccinatie, LU
vindt ook informatie over hoe u de
gavolgen van een aandoening kunt
vermindaren of verergering kunt
voorkamen,

Medische informatie

FiesBeternl geoft witeg over klachcen
en aandoeningen en over de wijze van
behandeling, Duidelijke cips helpen
om veel gezondheidsproblemen zelf
op te lossen of maken duidelijlk dat u
uw (huis)arts moet raadplegen, U
kunt de informatie gebruiken als
voorbereiding op een pesprek met de
arts af om na aflecp thuis nog eens
door e lezen,

Medicijnen

Dit onderdesl peeft informatie over
de kosten, warking en bijwerkingen
van medicijnen. Yerder vindc u infor-
mate over de mogelijke gevolgen
wanneer verschillende peneesmidde-
len tepelijk gebruike worden, Soms
zijn er gpoedkoperse middelen met
dezelfde werking. Als u voor deze
medicijnen moet (bijjbetalen, s het
de moeite waard om dat op
kiesBeter.nl vit te zoeken.

Patiéntenrechten

Op kiesBeternl vindt u een ovarzicht
van uw rechien als patiznt, zoabs: waar
kan ik terecht met een klacht ower
mijn behandelaar! Ook vindt u er
adressen van patiéntenorganisaties
die advies geven of U in contact kun-

nen brengen met lotgenoten.

Zorgaanbod

Heeft u of uw familielid zorg nodig,
dan kunt U op kiesBerernl de wer-
schillende instellingen woor werple-
Eing, verzorging en thuiszorg bij u in
de buurt wergelijken. U windc er hij-
voorbeeld informatie over het zor.
gaanbod, aver de huisvesting en de
kewaliteit van de dienstverlening.

Ziekenhuizen

Als U een behandeling moet onder-
gaan, is hot goed om te weten welke
verschillen sar zijn tussen de zieken.
huizen bij v in de buert. Op
kiesBeternl kunt w  bijvoorbeeld
medische specialismen, voorzieningen
en wachttijden vergelijken . Dok ver.
schillen in kwaligsit en carieven wors
den dukdelijk,

LZorgverzeleringen

L} kunt op kiesBeternl nagaan, wat ar
door uw verzekering vergoed wordt
en of u moet bijbetalen. De website
helpt U ook bi] het selecteren van
pofissen die passen bij uw situatie en
persoonlifke voorkeuren. U kunt
polissen vergelijken op premie, dek-
king en vergoedingen. Qok het oor-
desl van klanten over hun verzeke-
raar kunt u laten meespelen.

Onderzoekers kunnen bloedgroep veranderen

Deense onderzockers zijn erin gestoopd
am de bleedgroep van donorbloed te
wijzigen. Zo kunnen de groehen A, B en
AB veronderd worden i O Dere cate-
gorie kan namelik vellip oon iedere
patient, ongeacht zinthaar bloedgraep,
FEQevErn warden,

D¢ wetenschappers gebruiken bij hat
veranderen van de bloedgroep een
enzym. Lij hebben wel aangetekend,
dat er eerst Meer Pproaven met men-

sen nodig zijn voordat de methode
grootschalig gebruikt zou kunnesn
warden, Volgens Cees van der Poal,
sgcretaris  medische zaken van
Sanquin Bloedvoorriening, is er spra-
ke van een belangrijke sprong in het
onderzoek. Wel denke hij dat het nog
vijf tot ten jaar zal duren voordat de
methode kan worden toegepast
Verder sluit hij niet uit, dac het uibein-
delijk tor niecs zal leiden. Mogelijpk
kun je niet ongestraft elwicten van de
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rode bleedeelen gaan afknippen,’
B Troww (3 ofanl



Informatiebehoefte belangrijkste reden om lid te
worden van patiéntenorganisatie

Het verkrijgen van informatie & de
messt genoemde reden wodrom men
fd wordt van een patiénten- en pehan-
dicoptenorganisatie. Dit Difkt uit een
beleidsgericht onderzoek naor de groei-
mogefikheden van potinten- en gehan-
dicaptenorganisaties in Mederland.

Het onderzoek wenrd verricht door
Dexter Communicatie B.Y. en Newcom
Research & Consultancy BY n
opdracht van de Stichting Fonds PGO,
fonds voor patiénten- en gehondicop-
tenorgonisaties en ouderenbonden.

Van de endervrazgde leden van patien-
ten- an gehandicaptenorganisaties egt
76 procent dat het verkrijgen van infor-
matie de meest genoemde reden i
waarom men lid is geworden, Voor 31
procent was het contact met [ogeno-
ten een motivatie en 11 procent deed
dit om steun en begrip te lkrijgen
Enkele andere. minder belangrijoe rede-

nen om lid e worden zZijn: het steunen
van de vereniging, het verenigingsblad,
belangenbehartiging en hulpfadvies b
problemen in het dagelijlks leven. De
kans, dat leden hun lidmaatschap zou-
den oprepgen, i vri| klein. Maar liefst B2
procent gecft te kennen dic zeker niet
e doen en |10 procent scelt dit waar
schajnlijk niet pe doen,

Tevreden leden

Het onderzocek toont aan, dar zowsl
leden als niet-leden in het algemesn bij-
tander tevreden zijn over de activitai-
ten van de organisates. Veel waarde
wordt gahecht aan de informatiefuncrie
van de organisaties, Eenderde wan de
nigt-leden overwesgt om toch lid te
worden, Her onderzoek biedr gerichoe
aanbevelingen om de achterban van
patienten- en gehandicaptenorganisa-
ties te vergroten. Mer meer leden ant-
vangen de organisaties meer inkom-

sten, Zif kunnen daarmee meer activi-
teiten oncplosien en hebben ean groze.
re zeggenskracht. Dit is wan eminent
belang in de ontwikkeling van organisa-
ties ot markepard), waarbi] de macht
van het getal een cruciale rol speelt
Stichting Fonds PGO werstrekt subdd
diez aan landelijk werkzama patignien-
organisaties, pehandicaprenorganisaties
en ouderenbonden in MNederland.
Kermnfuncties van deze organisaties zijn
woorlichung, lotgenctencontact en
bedangenbehartging. Het Fonds wordt
hiertoe in de gelegenheid gesteld dank-
zij een jaarlijkse bijdrage van het
Ministerie van YW In totasl verstreke
het Fands aan z20'n 200 organisaties een
jaarlipkse bijdrage in de explokadelas-
ten. Bovendien betrekt de pemesnte de
burgers bij het onowikkelen wan het
WHO-beleid Via deze nisuwe wat faci-
liteert 2 vripwilligers en mantelzorg,

Hoe lang blijven bloedplaatjes leven

Bloedploatjes, kernfoze cellen die het
bloed katen stollen afs dat nodig is, goan
wan neture na een dag of tien dood. Dit
is het gevolg van de wisselwerking tus-
sen  twee  ewitten,  ontdekien
Austrafische onderzoekers.

Het ene eiwit is een "overlevingseiwic’
dat tijdens het platjesleven geleidalijk
in activiveit afneemt. Hierdoor krijgt
een twaade afwit de kans om apoptose
- peprogrammeerde celdoed - op gang
te brengen, Bloedphatjes n cnmis-
baar om bloedingen te stoppen. In aen
kubieke millimerer bloed zitten ruim
handerd miljoen blcedplaaties. Het
besnmerg mankt voorodurend encrme
hoevestheden niewwe aan, De ‘oude’
plaatjes gaan, net als andere cellen, aan
bt einde wvan hun leven geprogram-
meerd dood, Mormaal gesproken staat
die apoptose onder genetische contro-
le wanuit de celkern. Maar bloedpiaatjes

hebben geen kérm. De vraag was daar-
am hae hun levensdour gereguleerd is,

Klokeiwitten

De Auscralische onderzoskers ontdek-
pen dac er vwee levensduurbepalonde
klokaiwitten' in het spel zijne Ce wer-
king van de ciwitten 5 bovendien e
beinviceden. Daardoor is de oncdekking
brulkbaar voor de diagnose en behan-
deling van Dekien wanrbd] de normale
aantallen bloedplaatjes verstoord zijn,
Dit leidt vot overmatige of gebreklige
stalfing. De onderzockers vonden beide
siwitten door maizenmannetjes bloot
te stellen aan een soof, die genetische
mutaties verparzaaske Ze keken  bij
rakomelingen walke dieren te weainig
bloedplaatjes hadden. Die disren had-
den sen gemuteerd eiwit dat al bekend
was onder de fmam Bel-xl B analyse
blagk, dat de dieren wel san normale
hoeveelheid bloedplaatjes maakeen,
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rmaar dat de plarjes 2o kore leafden dar
er toch gen tekort onsvond, Toen viel
het kwartje: Bol-xi wordt aan de plaatjes
meagepeven als een factor die plaatjes
in leven houdr. De Australiges tocnden
daarna de wissehwerking van Bel-x|
met het apoprose-inducerande eiwit
Bak aan. Doordat de hoeveelheid B-
xl geleidelijk afneemt, krijgt Bak de
overhand en gaat de cel dood. Deze
wondst biedr de mogelijkheid om de
levensduur wan plaatjes it donor-
bloed te verlengen door excra Bolxl
toe te voegen of de werking van Bak
te blakkeran, Een verlenging van de
bewaartermijn van vijf dagen naar bij-
voorbeeld acht dagen zou het werk
van bloedbanken aanzienlijk werlich-
ten, Gedoneerde bloedplaatjes wor-
den onder andere gebruikt voor kan-
kerpatienten die door chemotherapie
vaak tekort aan bloedphaties krijgen.
Dooii: MAC Hondeshiad 3/ monst



HVN loopt in de pas met informatieverstrekking,
voorlichting en lotgenotencontact

Op welke aandochtspebieden foobt de
Hemochromatose Yereniging Mederdond

in de pas met ondere vergelikbare
patiéntenorganisaties? Uit een vergelj
kingsonderzoek over 2005 blikt dot dit
waaral hel pevel i voor de activiteiten
ofr het terrein van informatieverstrek-
king en vooviichting alsmede lotgenatan-
contact. Dit bkt uit een gedegen
pnderzaek,

Onder de teel "Uw arganisatic pespie-
geld’ hebben de instellingen Prismant en
het Werway-Jonker Instituut op verzosk
van et PGO-Fonds  (patiéneen- en
gehandicaptenorgansaties) ean zopshe-
ten Sphegehnstrement antwikkeld, Hier-
voor diende de Monitor Patienten- en
Consumentenbeweging 2006 als  wit-
gangshasis. De patléntenmonicar bevat
gegevens van |05 patigntens an consu-
rmenteporganizties die beorekking heb-
ben op hun organisatie in 2005, Ook de
Hemochromarese Yereniging Nederland
is desmijds hiervaor benaderd en heeft de
vragenhijse woor de Pati@ntenmaonitor
ingevuld, De zakelijke dienstverlener
voor do perondheldszorg Prismant wil
klanoen ondersteuren bij het farmuleren,
implemeante=ren en evzlueren van hun
bedeid dat gericht is op verberering van
dosltraffendheid, doelmatigheid en kwall-
teit van de xorg. Her Verwey-Jonker
Insthruut i5 een anaflankaldk bureaa voor
sociaal-wetenschappelijk onderzoak,

Tweeledig doel

Gencemde monitor heeft een tweslediy
doel. Het externe doel is patigntens on
consumentencrganisaties een middel
verschaffen voor maatschappelijke ver-
antwoording. Het interne doef beoreft
een instrument gericht op een betere
funcrievervillng van de individucle orga-
nisaties. Dit tweede doel wordt gereall-
seard  man de  hand  van ket
aptegelinscrument.
patitncencrganisaties  eipen pegovens
cver Gxken on aandql:ht:g;hiadnn spiagq-

Hiermees  kunren

fen aan een groep organisatics waanmee
| redelikerwijs ta vergelijlen zijn. In het
Spimgalinstrumant wordt de HVMN verge-
leken met ten andere organisaties, die
qua grootee het baste oversenkomen
met de HWYM, Deze groep van tien geldt
afs referentiegroep.

Het Spiegefinstrument kan een onder-
steunend hulpmiddel tHin voor belaid van
bedriffsvoering van de organisatie, De
bedoeling is dat hat Spiegelinstrument in
de komende jaren wverder onewikkeld
words In de toekomse zal bet niet alloan
magelijk zijn de eigen resultatan van ean
jaar te vergelijken mer organisaties van
gelijke omwvang, maar ook om de elgen
gegevens over de jaren e vergelijlen,

Madruk op kerntaken

In de spiegelrapportage worden de
gegevens van de HYM awver 2005 aan de
hand van kerntaken gepresenteerd. Als
spiegel dienen de gegovens van de uit
tien arganizaties bestaande referentie-
groop. Dheze organisaties kwamen in
2005 wat her aantal leden betrefe hos
dichtst bif de HVM, De organisages van
de referentiegroep hadden in 2005
pemiddeld 1084 leden tegen (044 van de
HY¥M. De kleinste organzate in de rafe-
rentiegroep had 958 leden en de groot-
see [255, Evenals deze ticn organisaties
in de vergelijkingsgroep is de HYN val-
op actief met het verstrekien van Infor-
reacie aan leden via gjdschofe websits, e-
mall en elefoon. Ongeveer hetzelfds
beeld wordt gepresenteerd voor lotga-
notencontact door middel van patién-
taninformatiebjeenkomsten, oelefani-
sche gesprekioan an de wabsis

Beroepskrachten

De HVM onderschrijft net als de andere
tizn erganisaties wolledig her doel wan
lorgenorencontact 2oald Infarmatiever-
:chufﬂng, uil:wi::u|ing YA nrqringﬁi,
anderlinge stoun, bevestging via erken-
ning. Bij de HVM waren in 2005

barcepskrachoen aanweziz bij lotpenc-

*h wis

tencon@er In de referentiegrosp was
da het geval bij 3 van de |0 organisaties.
Bij de HYMN vond geen evaluatie plaats
wan het lotpenoctencontace. Daarentepen
evilueerde 7 van de 10 organisaties in
de vergelijkingigroep deze kerntaak wel.
In eegenstelling tot de HYMN maksn de
maaste  vergelijkbare  organisaties
gebruik van uridische regelingen. Enkele
andere opmerkelike accencverschillen
mjn de aandacht die de meeste organisa-
ties hebben voor kwaliteitsverbetering
en varniauwing in de rorg, de werbete-
ring van samermserking met zorgvarle-
ners, het bevorderan van maatschappe-
lijke participatie, preventie, verbetering
van wetenschappelijk onderzoek en het
ondersteunen van een perande |eefsijl,

Geen kwaliteitstoets

De inhoud wan het Splegelinstrument
toone aan, dat de HVMN in een aaneal
opzichten niet hetzelfde doet als andere
paténtenarganisaties. O zich is dax niet
erg, Het instrument is zeker niet
badoeld als een kwalitelstoars. Wl kan
die Inhoud ervan worden gebruikt am na
e gnan op welke agpecten binnen de
kermtaken van HYM (lotgenotenconmacr,
woorlichting en belangenbehardging) de
activiterten verbeterd hunnen wordsn
dan weal nlewse actviteiten kunnen wor-
den gestarc

Omvangrijle doelgroep

Llix har aerste officele brancherapport
2006, dac onder de citel Pati#nben en
Consumentenbeweging in Beeld is wer-
schenen, blijke dar patiéncen- en consu-
mientenorganisaties met een  minimwm
aan middelen en met nzet van weel wrij
wiligers activiteiten organiseren, die cen
enorme impact hebben op mensen met
een chronische ziekte en handicap. Hun
actratedten spalen zich af op her gehele
levensbrade termaln en bestrifen naast
torg ook het gebied van wanen, onder-
wijs, werk en dergelijke. Gezamenlijk
kebben de in het enderzoak betrokken



paténtenarganizaties 356000 leden, Marg
hun dicnseen berefken zif evarrwel een
dogigroep die veel grorer & dan hun
ledenbestand. Maoral de website s de
afgelopen ten jaar cen steeds belangrij-
ker instrument geworden om woorlich-
g vanuin patentenperspectlel e var.

schaffen. Mede door de komst van de
Zorgrerzekeringswer & het publieke
balang van patidnien- en cansumentens
arganisaties sierk toegenoman, Yolgans
di Mederandse Patenten Consumenten
Federatle (MPCF) paat de gepevangwerza-
meling voor het walgende rapport over

2006 binmenkort van start. Aan deze adi-
tie weerken naase genoemde organisaties
ack do mgionale Zorghelangorganisatias
mee, Het is de bedoaling et brancherag-
part 0 de coekomse verder wit te brai-
den met medaropgenschapsorganisaties,
koepals en cuderenarganisaties.

Patiént met zeldzame ziekte
kan huisarts gericht informeren

Geefl de patient met een zeldzome
ziekte, wanneer b Ud wordt van een
patiéntenvereniging, een informatiepak-
ket mee dat bestemd i voor de huls-
aris, [§E pokket bevat een brochure, sen
brief met een toelichting voor de potién:
en een begeleidend schrijven voor de
huisarts. De arfs windt in de brochure
korte achiergrondimformatie over  de
Ziekte glsmede een beknopt overzicht
van de oondachtspunten bij behonde-
fing en begefeiding.

Deze informatie staat in  de
Mieuwsbrief Zorg Vraag & Innovatie
van || okeober 2006. Een nieuwe
aanpak om hudsartsen e informeren
over zeldzame ziekten werd op 10
cktober gepresenteerd tijdens een
conferentie in Houten.Van alle patign-
ten in de huisarsenprakiik heeft
naar schareing 10 tor 15 procent een
peldzame aandoening, ook wal wees-
zickte genoemd. Er zijn omnpeveer
6000 zeldzame ziekten. Een hiksarts
ziet in Zijn loopbzan maar een enkele
keer lemand met een specifieke z2ld-
ame aandoening, Daardoor kan de
huisarts onmogelijic van 2l deze ziek-
ten kennis hebben en bijhouden, De
Vereniging Splerziekren Mederland
(VEM)} heeft samen met het
Medertands Huisartsen Genootschap
(MHG) een even unieke als simpefe
aanpak woor huisarcsenvoorlichting
oncwikkeld, Die aanpak komt erop
neer, dat de patiént de informatiedra-
ger worde. Uit onderzoek is gebleken
dat dere methode werkt,

Doorverwijzen

Doordat de huisarts tot op heden
niet aver de juiste informatie beschiks
e, kan hij wel eens niet op tijd door-
varwifzen, niet de goede medicijnen
woorschrijven of juist te |zat medici-
nen voorschrijwan. Een huisarts moet
bijvoorbeeld weten, dat een fongen
met Duchenne spiordystrofie = in
afwijking van het standaardprotocal —
al in een vroeg stadium van een ver-
koudheid antibiatica moet kriggen om
ce voorkamen dat zich een gevaarlij-
ke longontsteking ontwikkelt. Een
poed geinformeerde huisarts kan
evenwel woor de patient julst een
befangrijke steun zijn B het organise-
ren van optimale zorg,

Panelonderzoek

Aan de brochures woor de hulsarts
ligr een blauwdruk ten grondskag
Daze blavwdruk is opgesteld na een
panelonderzoek met pagénten, huis-
artsen en specialisten. Daardoor sluit
de brochure goed aan bij de taakop-
vatting van de huisarts, Owver vier dit-
eenlopende spiergiekten zijn brochu-
res gemaakt Deze brochures zijn
vervolgens getest bij een aantal huks-
artsen. De reacties waren zonder uit-
zondering zeor positiefl. Het onder-
zoek werd in opdrache van W3M en
MHG uitgevoerd door bureau Els
Eijssens Advies,

Meer brochures in de maak

De ervaringen met het nieuwe infor-
matiemateriail en de patiéne als infor-
matedrager zijn 2o goed, dat besloten
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s om deze brochures voor veel meer
zeldzame ziekten te maken, Het NHG
en de patigntenkoepels YSOPB NPCF
en de CG-Raad willen de komende
jaren samen met pati@ntencrganisa-
ties nog eens veertig van dergelijke
brochures  produceren. VSOP
Wareniging Samenwerkende Ouder-
en Patiéntenorganisaties) is een
samenwerkingsverband van 57 ouder
en  patiéntencrganisaties betrokken
bij erfelijkheidsvraagstukken. De con-
ferentie in Houten, die werd georga-
niseerd door de VSOP was bedoeld
als aftrap van dit informatieproject,
Yoormalig  gerondheidsminister Els
Borst leidde de bijeenkomst. De orga-
misatoren willen zowel patintenorga-
nisaties nader informeren als finan-
ciers enthousiasmeren. Hoewel de
organisaties in het veld erg enthousi-
ast zijn en ook particulieres fondsen
positief reageren, bestaat er bij de
overheid oo nu toe nog weinig anima
om dit project te andersteunen, aldus
do  Mieuwsbrief Zorg Yraag &
Innovatie.

Moot redactie:

De Hemochromatose “ereniging
Mederland beoogt artsen, specialisten
en onderzoekers op medisch gebied
e informeren over ijzerscapelings-
ziekte. Ce HYM heaft Inmiddels eom-
phete  informatiopaldoetten aan huis-
artsen en medische specialisten
gestuurd. Ook de brochure van de
Limburgse Werkgroep WO
Hemochromatose is  zowel  in
Mederland als in Belgig verspraid



Bloedcellen in de vorm van halve maan
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De sikkelcalziakte stoat te boek als een
fpische bloedziekte. Het belanprphste
kemmerk, s de afwikende vorm van de
rode bloedceiten, Bij betrekkelic lope
zuwrstofgehaltes zijn ze met rond, maar
hebben ze een fyplsche halvemaan-
varrm, Toch zorgt met alleen de afivijken-
de worm wvoor complicoties. Cok de con-
ditie van de bloedvaten speelt een ral
En daar is wat oan te doen Met lifesty-
leadvieren en  voedingssubblementen
proberen onderzoekers en arisen de
bernuchite complicaties vodr te zijn.

Het Universitair Medisch Centrum
Groamngen (UMOG) heoft cen bijzonde-
re relatie met her Sint  Elisabeth
Heosplaal In Curagao. Herdoor hesft
het LUMCG veel kennls in huis aver de
sikkeleslziekte, Het februarinomemer van
Trizkel, do tweemaandelijkse vitgave van
het LIMCG,  besteeds uitgebreid aan-
dacht aan deze bloedziekie,

Likkelcalrickte, ook wel siklelcelanamia
genoemd, is cen erfelijke bloedziekoe dis
veeoral woorkomt bip mensen van het
negrofde ras, De aandoening is inheems
in dalen van Afrika, het Middelbindse
Zoegobied an Azid. Iy komt door de
vroggere slavenhandel ook voor in het
Carlblach gebied en de Verenigde Staten.
“Rakkelcalrekte 5 dan oall een serieus
item o de Mederdandse Antillen", weet

o

Frits Muskier. De
hoogleraar
Fathalysiolagin en
Kinisch Chemische
Analyse bezoeks de
gilandengroep
regelmatig, Samen

met artsen van het
Sing Elisabech
Hospitaal if
Willemitad pro-
beprt |"|ii de mole-
culaire  meachanis-
men achter de
slkkelelziakee e
anzrafelen, Her is
gen langlopend
onderzeek, waaraan beide centra een
bifdrage leveren. VWillemstad brenge klini-
sche kennis en patignten inGroningen

lewert onderzocksmopealjkhedan.

Genetische verandering

Die bloedziekee ontetaat doar sen mauta-
e in het gen voor hemoglobine, het
giwit waaraan bloed zijn rode klewr
dankz. Rode bloedoellen zitten er dan
ok tokved mea. Door de keine gemeti-
sche verandaring bevatten de callen ech-
ter e afwijkende vorm van hemoglabi-
ne: het hemoglobineg 5 (HBS) Allean
mensen die het defacte gen van beide
carders hebben pekregen worden ek,
Dhragers wan een enkels kopie van het
Hbﬂ-gcn hebben dn-nrg_ﬂ.:ns gean klach-
an, Chwar hot vodrkomen van sikkelcel-
ziakra op Curacac was ten Ear geledan
noag maar weinig bekend, "We zijn
beponmen met het in kaart brengen van
het probleem”, vertelt Muskies, Een
Antillizanse promovendus, Fey van der
Diijs, et in |795 vier maanden lang het
navelsorengbloed van elke paspeboran
baby pescreend op dragerschap van het
Hb5-pen. Dat is in Curagac retadef sen-
voardig, omdat alle wrowsen of In de
krsamkliniek of in het ziskenhiss beval-
len”, Ongeveer vilf procent bleek drager
te zijn van het Hb3-gen. Dit kome neer
Op TES Lot Zeven pathinten per jaar
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Curagao telt naar schatting in tozaal zo'n
300 patigntan,

Mieuwe therapieén

Sindedien zoekt her team systematisch
naar targets voor niguews therapiegn,
Daarbij wordt de diepte niec geschuwd,
Muskiet kijlkr naar de effacten van woe.
dingssupplementan. "™We pgaan daarkij
niet zozeer therapeutisch o werk, maar
orgen arvoor dat de condice van
patignten zo weinig mogelijk asnleldng
geeft wor complicaties”. Die complicaties
kunnen zeer heftig zijn, Hemoglobine 5
heoft namelijl sneller da neiging om- uit
te kristallizaren dan normaal Hb Dae
gebeurt wooral als het zuurstofgehalte
van het bloed hag is, zoals in kleine
bloedvaten, De bloedoalien verliezen
dan hun normale munovorm en kripgen
de worm wan een habve moaan af sikhel
Daardoor hebben “pesikkebde’ cellen
meEr mosite om door de kleing haara-
ten te kruipen, Er ontstaan verstoppin-
gen waardoor weelfsels zuurstofgebrek
krijgen en afsterwen. Zo'n “crisis’ gaar
waak gepaard met hoge koorts en hevige
piin. Al de crisis niet snel bedwongen
wardt, loopt bijna elk orgaan schade op.
Alchans, zo staat het in de handboeken,
"Dic i maar een deel van her verhaal”,
ragr Mushkier "De complicaties antstaan
vooral door cen wisschwerking tussen
die afwijkende bloedeellen en de vaar-
wanden die hierop reageren. Dhar zou
mede lunnen verklaren waarom  het
ro'n heterogene ziekre s Sommige
mensen hebben geen of weinig klachtan,
verwijl anderan regelmatig moaten wor-
den opencanan met een o’

Veel jong bloed

Veel onderzoeksgrompen zijn i snal-
rainvaart bezig om te achrerhalen hoe
het ziekieproces precies wvesloopr. Dhe
elgenschappen van de rade bloedeol
staan daarbij cantraal. Sikkelcalpatidncan
hebben  namelijk weal jong bloed
MMormaal hebben rode bloedeellen esn
haffwaardetd wan 35 dagen, By sskkel-



celpatidnten is dat slechts wijf dagen,
Ongewaar een kwart van de rode bloed-
cellen |5 daardoor nog niec ripp Aan de
buitenkant wvan deze cellen bavinden zich
nog allerlei adhesiemoleculen waarmes
ze aan hat stroma in het beenmorg vast-
zaten, Dat maaks ze kleverig. Daardoor
stole her bloed van sikkelcalpaténcen
sneller an Bijfft hat germakkelijker plak-
kan azn de vaatwanden.“Misttamin hab-
ben patiénven doorgaans weinig proble-
men”, aldus Muskiec “Er |5 sprake van
een soort gewapende vrede. Maar er
hoeft maar iets to gebeuren of de hele
cazcade komt op gang. Ean gairmiteerda
vaarwand & za'n migger, misschien wel
de belangrikice e Irrlestie kan heo
El:mlg :Ii:iﬂ van 2o infectie of van chao-
lzstarclophoping aonder de vaapwand,
Drzxardoor komen er allerlel ebwvitten oo
expressie waaraan de rode bloedeellen
rich kunnen hechten, Dat gebeurt trou:
wans niet m de haarvaten, maar n de
kleine vanen of aderen, waar het bload
langEaam stroomt en de kans op Inperac-
tie het proatse is”

Extra voedingssupplermenten
Aan de plakkerigheid van de rode bloed-

cel valt volgens Muskict weinig te doan,
“Maar je kunt wel proberen om hec
endatheal (het Inwendig  bekiading-
sweefsel van bloed- en lymfvaten) in
optimale conditie be houden,
Silkkelcolpatignten moeten dues zeker
nier gaan reken of veel werzadigd wer
epen”. Chearnaast kunnen patiénoen nog
vaark axtra vprding_::uppl-cmmtqn
gebruiken, Ze zitten bijvoorbeeld laag in
hun foflumzuur, waardeor her homocys-
bloed
Foliumzuur is een B vitamine, nodig voor
de groei en bet instandhouden van hat
lichaam en woor de aanmaak van rode an
wilte bloedcellen. Hemooysteing is een
natuurligh afbraakproduct. Deze stol b
E«un:hteqrd aan  endotheclschade. Dar
problesm kan verholpen worden door
patienuen van |ongs af exrra foliumzuer

pe geven. Twes van Muskiets pramoven-

einegehalte  wan  her ELi| gL

di bepazlden op Curagao hoeveel foli-
umzuur vitamine B& en BI2 or nodig s
om het homocysteinegehaloe bij kinde-
ren 2o laag mogelijk e houden.

Openhouden bloedvaten
Momenteel wordt overwogen  om
paciénten ook extra argining {sen

belangrijl en nuttig aminczuur) te geven.
Ciic aminozuur speelt een cruciale rol bij
har openhouden van de bloedvaten, ¥V
hebben ontdelr dat sikkelcolpatifnoen
gen arginietekort hebben, Dan levart
wgoral in de longen problemen op
Omdat het bloed daar welnlg zuurseafl
meer bevat, sikkelen de bloedcelien er
gemakkedijlk, Als dan de vaten nog eens
diche Bljven ziten, krljg (e snel bloedop-
hoplngen. Pulmanale hypertensia (hoge
druk) is dan ook een belangrijke doods-
oorzaak bij sikkelcelzickte, Mogelijk kan
aan extra argininegifc dit helpen voorko-
men. Dok pasgeboren kinderen op
Armvba en 5t Maarten  warden
gescreend. Een wroege diagnosa biedt
immers tijd an rwimte om ouders e
imstrueren over de behandeling van de
regalmatly aprredende infeceies en hen
voor te lichten over cen gezande leefstijl
en voeding “De beste oplossing s
natuurligk het woorkomen dat kinderen
met sikkelcelziekte geboren worden
Maar  erfelijkheidsvoortichting  op
Curagia s kstig. Changing paternity
komt ves! voor en dan waat jg niet pre-
cles wig j2 moet raagplegen”.

Meer pijn met oude pijnstillers

Het noocdgedwongen gebruik wvan
oude generaties pijnstllers leidt bij
mensen met bipoorbeeld chranische
reumnatische klachten weer tot meer
pijm. Dac blijke vit een onderzook van
THS NIPG onder ruim 500 patiEéncen
die ontstekingsremmende pijnsciliers
sliklegn, Een op de drie paténcen die
zijn owvergestapt op min of meer
ouderwetse pijnstillers, zogeheten
MSAIL'S, en paraceamol kampt wear
mer de pinproblemen van weleer,
Welen zijn dus cerug bij af en dat kan
natuwrlijk nooit de bedoeling zijn”,
zegt de Utrechtse emeritus hoogle-
raar G, van Berge Henegouwen.
Blijkens een publicatie in MNRC

Handelsblad van & juli en % juli 2008
zipn alle ontstekingsremmers onveilig
voor het Bare In het ardkel worde
vErwezen naar een aralyse van het
vooraanstaznde medische tijdschrif
British Medical Journal. De conclusie
lulde dat mlex alleen bl het rewmame-
dighfn Viesx, dar inmiddels van de
markt is gehaald, maar bi alle ontste-
kingsremmers vaker hartinfarcren
voorkamen, i
MNederfand een aancal ontstekings-
remmers nog poaplain MNog steeds i
een aantal COX-2 remmers verkrijz-
baar, zoals celecoxib {Celebrex van
Pfizer), ecoricoxib {Arcoxia van M50
en het via een bloedvar toegediende

Mliettemin  is  im

#-Ii'l'ﬂ

Dynastac van Phizer. Ook deze medi-
cijpen verhogen het risico op een
hartinfarct. De verkoop van Bextra,
ean andere COX-2 remmer is in april
2005 gestopt onder andere wegens
ernstige huidproblemen,

I



Niet direct werk na de herbeoordeling?
VYraag een WW-uitkering aan

¥eel mensen raken bi de WACO-herhe-
oardeling {een deel van) hun uitkering
kit Degene die wéet direct werk vin-
den, kormen reestal fr oonmerking voor
een Wiliitkering. De WW s per |
oktober 2008 veranderd, In dit artikel
Zet het Breed Plotform Verzekerden en
Werk de niegwe repels voor i of een i

WiaO-ers dia In juli 2004 al een
WACuitkering hadden, krijzen een
herbeoardeling. Het LIV
{Uitvoeringsinstituut YWerknemers-
verzekeringen) kijkr of zij cok ander
strengere &isen nog recht hebben op
een uitkering, Veel mensen krijgen na
da herbecordeling een lagere uitke-
ring of helemaal geen uitkering meer.
War gebeurt er, als u hiermes e
maken krijge! Eerst wordt gekeken of
U nog een contrack heeft met ean
werkgaver, Als dat zo is, dan moet de
werkgever zorgen voor passend
werle Heeft uw werkpever geen pas-
send werk of heeft u geen werkgever
meer; dan kunt u een werkloosheids-
uitkering [,
Tegelijkerojd gaar u op roek mar
werlk,

aanvragen

Wanneer heeft u recht op WW1
Er gelden de vaolgende voorwaarden
om een ultkering e krijgen,

« LI bent minimaal 5 werkuren
werkloos. Als u vroeger minder
dan tien uur werkee, dan moet u
minimazl voor de helft van het
aancal uren verliazen,

* Ll heeft geon reche meer op loon
over die verloran uren.

= Ll bent bereid om werk e
accepteran,

* U hebt in de 36 weken voordat u
ziek werd tenminste 26 weken
gewerla. Het aantal uren dat u per
week werlte & niet van belang,

Banvragen
Tijdens het gesprak cver ww reinte-
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gratle wvult de arbeidsdeskundige
samien met u de farmulieren voor de
Wihlaanvraag in.Wilt u de formulie-
ren liever mee naar huis nemen? Dar
kan ook, Zorg er dan voor dat u de
Wiaanvraag op tjd inleverc Dit
moet binnen &8n week nadat uw
WAC-uitkering stopt. Schrijf u ook
op tid in bij het Centrum voor Werk
en Inkomen (CWI) als werkzoeken-
de. Dat kan al drie weken voordat uw
uitkering stopt. Her moet uiterlijk één
dag nadat u ww vitkering kowijoraake.
Duur en van de
uithering

Om te bepalen hoe lang u een WAL
witkering krigee, kijke het UWWY paar
het aantal jaren dat lemand gewerke
heeft. Een jaar telt mee als u in dac
jaar minimaal 52 dagen heeft gewerke
of als u een WA -uitkering had. Het
WYY kijkt of v voldoet aan de 4 uic
5 jaren™eis; als u in de vijf jaar voor-
dat u werkloos werd, vier jaar heeft

hoogte

gewerlt dan krijgt u een langere
WWWeuitkering.

Minder dan vier jaar gewerkt
Heeft u minder dan vier jaar gewerkt
in de vijf jaar voordat u ww WAD-uit-
kering kwijtraakt, dan krijgt u drie
maanden Whhultkering, In de eerste
twee maanden ontvangt u 75 procent
wan uw loon (er geldc wel een maxi-
mum}. De laatste maand 70 pracent.
Is het ma deze drie maanden neet
peluke e=n baan te vinden! Dan kunt
u nog drie maznden gebruik maken
wan een TRI-uitkering (Tijdelijke rege-
ling inkomensgevalgen herbeosordes-
de arbeidsongeschikren) . Daarna
lkwnt w0 misschien een bijstandsuithe-
ring krijgen van uw gemeante.

Meer dan vier jaar gewerkt

Heeft u in de vier van de vijf jaar
voordat U werkloos werd gewerkt!
Dan heeft u recht op een langere

¢r|-|ul|

Whinluitkering. Vioor elk mar dat u
heeft gewerkt of een WAD-uitkering
had, krijgt u &&n maand uitkering.
Wade |998 werd het aantal gewerkte
dagen per jaar door het WY niet
bijgehouden. Daarom tellen alle jaren
vanaf uw |Bde tor 1998 mes als
gewerkee jaren, De eeorste twes
maanden ontvangt u 75 procent van
uw |oon. Daarna krijgt u een uitkering
van /0 procent van uw loon (let ap:
er gebde wel een maximumy),

Controle

Bij de WWWW gelden strengere regels
voor het zoeken naar werk dan bij de
WAL Zo moet u minstens @én keer
per week solliciteren, En als w pas-
send werk of scholing krijgt aangebo-
den, hoort u dit te accepteren, Het
UWY controlesrt of u voldoende
doet om aan het wark te komen. Is
dat niet zo is, dan kunt u een sanctie
krijgen. U krijgr dan bijvoorbeeld pen
paxr maanden een minder haoge uithe-

ring.

Refntegratie

Is het voor u lastig om een nieuwe
bazn ta vinden? Her UMW kan dan
een reintegratlebedelf inschalkelon
am u te helpen, Samen met u worde
@en reintegratietraject uitgestippeld,
met daarin bijvoorbeeld een oplel-
ding, cursus. sollicitatierraining enlof
werkervaringsplaats,

Heeft u nog vragen over uitkeringen
en werk? Kijk op www.bpyvnl of neem
contact op met de Helpdesk van het
Breed Platform Verzekerden en Vverk:
Q20 480 03 00 (maandag v/m vrijdag
van |2 - 20 wur) of helpdeskEbpv.ni.

Meste Huaveraars

D okmaber 3004 Bread Plan@rm erzekerden en Wik



Het begon ob de tenmishoar in 1987, 1k
was 47, Telkens als & noar het net ren-
de, kreeg ik pijndike scheuties in de
heup. Het zal wel over pagn, denk je
aan. Maar de pin mom tee, het lopen
ging minder makkeifc en het tenmissen
rgeizamer. Dus nadr de husarts, Die
constateerde een vt van  ischios
{heupzenuwpink, Met een pinstlier en
enkele gerichis behandelingen door een
fysiotherapeut zouden de klochten ver-
minderen. Fysiotherapia higlp  inder-
daocd. Het temnissen ging doarma weer
als vanouds en ik deed zelfs mee oan
erkede [oBmooen.

Maar enkele weken daarna keerden
de klachten terug, zelfs in verhevigde
mate, Opniguw naar de fysiothera-
peut. De frequentie van de behande-
lingen werd oppevoerd tor drie keer
per week, Na een tijd voelde ik vrij-
wed niets meer en betrad weer opge-
lucht de tennisbazn. Toch was ik er
niet helemaal gerust op. Geleidelijk
kwamen de klachcen terug. Een ver-
hukzing met veel gesjouw, die kore
daarop volgde, bleek een te zware
belasting. Ik kreeg steeds meer lasc. In
| 988 besloot ik te scoppen met ten-
nissen. Intussen had de huisarts mij
doorverwezen naar een orthopeed.
Er werd een fote gemaakt van de
houp. De orthopeed wees mij op de
kartelrandjes rond het heupgewricht
die duidelijlk e zlen waren, Dat was
het begin van gewrichtssliftage, kroeg
ik te horen, Mettertijd zal er zeker
wat aan gedaan moeten worden.
Komo u over Dwee [@ar maar weer
eens terug,

Startproblemen
Ik merkte dac ik sceeds meer start-
problemen kreeg ma het opstaan. Een

s myn verhaal,
Van pijnlijke scheutjes tot leverpunctie

wandeling maken wan ongeveer
anderhalf uur ging nog wel, maar dan
moest ik echt enige tijd gaan zitten.
Oal het draaien met de nek ging
steeds moeizamer. Ruim twee jaar
later meldde ik mij bi] dezelfide ortho-
peed, My wees de foto wuit dat het
proces van gowrichtsslijtage volop
aan de gang was. Toch vond de archo-
peed dat een operationele ingrecp
nog te vroeg was. U zubt nog wel
mesr pljn krijgen, kreeg ik te horen.
Dat bleek inderdaad het geval te zijn.
Op een gegeven moment kon ik
alleen mog maar op mijn rug stapen

Ik besloot tot een second opinicn en
wel in een academisch ziekenhwis. Dhe
stap zece ik in 1996, Madat op het
niguwe adres een afspraak was
penraake, vroeg k mijn gegevens met
fotos op bij het eerste ziekenhuis
waar ik onder controle was, Dag gaf
geen problemen,

Uitgebreid onderzoek

In het academisch ziekenhuis werd ik
witgebreid onderzocht. [k liep intus-
sen met een stok. k kreeg een medi-
cljn waarmee de pijn tijdens het lopen
drastisch werminderde. Cp basis van
de nieuwe fotos en her wverdere
onderzoek constateerde de oriho-
peed dar de slijeage inmiddels 2o ver
was geverderd, dat een heupvervan-
gende operatie aan beide kanten bin-
nen een jaar nodig zou zijn. Hec
betreffande medicijn bracht ma wer-
locp van tjd neg rauwelijks verzach-
ting,

In 1998 werd de eerste afspraak voor
de operatie gemaake, De orthopeden
lichtren me uitgebreid in over wat me
t¢ wachten stond, De eerste ingreep

*h win

aan de linker heup vond plaacs in mei.
Ce tweede ingreep aan de rechrer
heup gebeurde in september. Het gaf
mij een enorme bevrijding want ik
was veriost van chronische pijn dis
mij voor de operaties behoorijk uie
de slaap hadden gehouden. Het her-
stel ging pepaard met pittige fysiothe-
rapie, die noodzakelijk is om weer
geed te kunnen lopen.

Suikerziekte

Enkele jaren terug kreeg ik suiker-
rickte type L. Bloedonderzoek toon-
de aan, dat de aanmaak van bloedeal-
len onregelmatiy was. [k werd
doorverwezen maar de internist. Die
constateerde eon opgezette lever en
besloot tot een leverpuncde. Toen ik
bij de internist ceruglowam voor de
uitsiag kreeg ik te horen dat ik de
jzerstapelingszickte had, Het ferritine
niveay lag boven de 2500. De specia-
list bleel goed op de hoogre wan
hemochromarose en wees mij op het
bastaan van ean actieve patiéntenver-
enging. Tevens maakte hij mij attent
op het feit dat mijn gewrichtsproble-
men en suikerziekea wel eens varoor-
zaakt konden zijn door de jjzerstape-

lireg.

Terstond onderging ik de eerste
aderlating. Ruim 15 maanden heb ik
met goed gevolg bijna elke week sen
halve liver afgestaan. Het ferritine
gehalte is daarmee binnen de norma-
le grenzen gebracht. De frequentie
van het aderlaten is inmiddels ver-
flaagd tor hooguit twee keer per faar.
Uiteraard blijf ik onder controle van
de nternist.

Hiuib Cioctentarink
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NPCF pleit voor goed beheerd zorgsysteem

De Mederandse Potiénten Consumenten Federatie (NPCF) wil dat zorgagnbieders
een gedragscode voor Zorgvildips omgong met digitele patiéntenpegevens invoeren.
Chak moeten raden van bestuur zich nodrukkelik bernoeien met het baleid voor ic-
beveiliging, aldus ecn publicotie in de Nieuwsbrief Zorgvisie,

Volgens de NPCF blijkt in de prakeijk
niet de cechniek maar het pedrag van
mensen de zwakste schakel bij de
beveiliging van ict-systemen. In zie.
kenhuizen en apotheken 5 het niet
ongewoon dat meerdere medewer-
kers onder dezelfde naam zijn inge-
logd. Daardoor is niet te achterhalen
wanneer mensen ongeocorioofd toe.
gang habben gehad ot pegevens, Ook
woerken zorgverteners op verschillen-

de plaatsen aan dossiers.De MPCF
verwacht niet, dat de pas waarmee
zorgverleners zich in de toekomsr
digicaal moeten |(dentificeren bij het
inlogpen op systemen voldoende soe-
laas biedt, Een gedragscode moet
medewerkers bewust maken wan

slordigheden. Wertrekpunt  daarhij
moeten de normen  voor Goed
Beheerd Zorgsysteam zijn.

Inseellingen die niet voldoen aan deze

h

s
gisen moeten dit in het jaarverslag
vermelden,  winde  de  NPCE

Belangrijker iz echter dat medewir-
kers elkaar aanspreken op zaken die
mislopen. Ook op het terrein van
datahygigne moet iedere medewsr-
ker van de noodzaak doordrongen
gijn om brandschoan te werlen.

Patiéntenorganisaties als marktpartij

Gaan patiéntenorganisaties in de toe-
komst als markepartij optreden?
Daarcver worden gedachren an vishes
ontwikkeld binnen de Stichting Health
Marmagement Forum (HMF), een non-
profit organisatie voor toekomsover-
kenning, strategie en visieontwildoe-
ling. In het HMF netwerk participersn
zo'n | 24 organizaties en bedrijpven, die
actief zijn in de gerondheidszorg.
Momentesl vinde een stimuleringspro-
ject plaats over de posisonering van
patiéntenorganisaties als markepareij,

meldt de nievwsbrief Zorg Vrag &
Innovatie, In  dit project  wordt
gewerke aan de rostandkoming van
een door de patisntenbeweging
SAMEN MEL verzekeraars, zorgaanbie-
ders, berocepsgroepen, overheld en
industrie gedragen visie op de positio-
nEring van  patEncenorganisates als
markipartij. Hiertoe vinden vier inten-
sieve werkconferenties plaats, waarin
wijftien patiéntenarganisates die erva-
ring opdoen met de nleuwe rol van
marktparty] in dialoog treden met zor-

gaanbieders, verzekeraars, overheid
en industrie over gezamenlijke erva-
ringen en zich buigen owver de wraag
hoe te komen tor een gelijkwaardige
pasitionering, Op 31 mei vond hier-
over een plenaire bijeenkomst plaats,
waarin de verschilende hoofdrolspe-
lers it de patientenbeweging, zorg-
verzekeraars en zorgaanbieders met
elkaar  werkafspraken  hebben
gemaske Deze afspraken zijn peba-
seerd op de gedeelde visie als resul-
taar van dit stimuleringsproject.

Genetische mutaties in encyclopedie

Austrolische wetenschappers willen een
encyclopedie samensteflen van olle
bekende penetische mutaties  die b
mensen voorkomen, Arisen kunmen het
naslagwerk gebruiken am sneller een
diggnose Te kunnen steffen bij mensen
met een penetische afwliking,

Dit melde het Britse werenschappelij-
ke  tijdschrift  Mew  Scientist,
Wetenschappers hebben tot dusver
100,000 genetische mutatios ontdekt.
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Vermoedelifk s dat slechts vijf pro-
cent van het totale azntal genatische
veranderingen die bij mensen kunnen
voorkomen, Wereldwijd  bestaat er
nog peen methods om deze informa-
tie Uit te wissebon.

Het plan voor de productie van de
encyclopedie B wereldkundig
gemaakt tijdens een door de
Verenigde Maties WWereldgezond-
heidsorganisatie pesponsorde confe-

*n'lﬂ

rentie in Melbourne. Het project gaat
maar schacting in wijf jaar 50 miljoen
euro kosten.

Primaire hemachromatose heeft een
generische oorzaak. Dere averarven-
de aandoening worde veroorzaake
door veranderingen in het HFE-gen,
waarhij ijzersapeling oprreedt in ver-
schillende organen als gevaolg van een
versterkee [jreroprame in de dunne
darrm,
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Bestuur Hemochromatose
Vereniging Mederland (HYN)
i J- Dijkers, voorstter
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E gjdijkersi@hemochromamse.nl
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E hlouwriergfiwanadoo.n
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PLj. Tho Venne, bestawrshid

Secretariaac
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1260 AL Leidschandam

E mfaf@hemachramatose.nl
I wewhemochromaiosenl

Colofon

Patitntencontact en informatic

Ingke Andewep (10458 4930
Jan Tl 04T5 451 71
Frans Heylen {Belgic)  +32 (013 480 % B
Wil Mefer 0347 372 484
Wilma Maorlowveld 020 514 b 03
Riz en Marius Scravar 013533 1503

Phillip da Srerke
E pdesterkei@hennochromatose.nl

Regiocodrdinatoren

Frans Haylan Brgi) +37 (M3 4] %4 A1
Perer |argen {iuad-Hollind, leland) DIET 486 948
Ineke Zonneveld-Koster (G

Fneilad, Oreethe, Dvenpael, Geiderbnd] 05%1 303 499

HMedische adviscurs

D, CThBM. wan Daiirsen
Dirs EMG facobs

Or H.G. Klul:l'teul:rnra
Frof dr. |.|.M. Marx

Dir. O Swvinkoeds

Juridisch Stounpunt Cheanksch
zheken en Gahandicapten

Aclres: Postbus | 724

1200 BS Hilversum

T 035 &72 26 &E

(op werkdzan van 100051330 wur)
F 035 672 26 &7

E nfed@juridischsteunpurit.nl

Ja, ik meld mij aan als:

[ZERw!|ZER iz een ditggive wvan de Hemo
chromatese Verenigmg Mederand en vor-
shijng vier kaer per jaar. De verenigng heaft
als dowl het behartigen wan patigncenbetn-
gan van mansan met hemochromatose.

D - sindverantwoordelijkbeid van || ZER.
wilZER ligt Bij het bestuusr wan da HYR
Dre autcurs zijn werantwoordelijlk woor de
inhoud, Hoewel deze vitgave mer zeer el
g 18 sarmengeateld, aanvaardt de HWR
peen enkele aznsprakelijkheid voor schade
die is ontstaan doar eventiesle fouten en of
anyolkomenheden, Mo overmamen van arcl-
kelen en mededelnpen & pecorfosfd A
schriftalilke roestemming van het bestuwr en
il Brosmverimelding,

Ch= redacte behowde zich heo reche woor am
ingezarden hijdragen in e karten an te redi-

grren,

DTPE en druk
{:lrukl-u:ri_i Baremar, Termeuzsn
T 5 &E3 072

' Lid van de Hemochromartose Vereniging MNederland voor tenminste € 20,00 per jaar

[ Gezinzlid* van de Hemochroematose Vereniging Nedertand voor tenminste € 25,00 per jaar

'J Donateur van de Hemochromatose Yereniging Nederland voor tenminste € 20,00 per jaar
J Wenst de informatiebrochures te ontvangen (leden grads) (2 =) € 5.00 / (set =) € |0.00

Plaam:

Adres: :
Postcode:

Prowincee:

Plaars:

primped JHE

Telefoonnr.:

Geboortadatum:
Datum: ' 3

E-mail: @

MY

Handtekening:

I [k betaal na ontvangst van de acceptgirokaart

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

rekeningnummer

van mijn bank/giro

afgeschreven bedrag kunt u het binnen 30 dagen faten terugstorten bij uw bank/giro
* Dan zijn alfe leden van het gezin, inclusief uzelf, woonachtg op het opgegeven adres lid van de HVM



Informatie en service

D vereniging becogt het ziektebeeld hemochromartose
onder de aandacht te brengen van artsen. medische
specializten en onderzoekers. Om patiéncen te informe-
ren en te adviseren zipn voor leden en nigt-leden diver-
s& brochures beschikbaar. U kunt de informatie bestel-
bij  het of
aanmeldingsban in te vullen en op te sturen, Nisuwe
leden enovangen de brochures eenmalig gratis.MVanneer
i extra exemplaren bestellen, worde een vergoeding
gevraagd van 5 toc 10 eurc.

len seCrecartaat door bljgaande

De HYN geeft de volgende brochures uit:
Wit u owilt weten over hemochromatose
Hulp bij aderlaten

ljzerstapeling en voeding

Hemocohromarose in de Bumnilie
Hemoeohromatase en gewrichtsklachten
Aandachtspunten bij hemochromatose
Folder ‘Een nieuwe kijk op een oude ziekre'

Het lidmaatschap van de verernging loopt van | januari
tot en met 31 december van een jaar. Hee lidmaatschap
kan jaarfijlks worden opgezegd vodr | november

ALS UW BLOEDBAAN
EEN I[ZERBAAN WORDT

Dan bent u dén van de 80.000 Nederlanders die
dg aandoening hemochromatose heeft,

Hemochromarose s de messt voorkomende erfelijie
aandoening In Mededand. De eerste sympromen zijn
niet specifick voor hemochromarose en kunnen ook
passen bij andere ziekeen. Klachoen die vesl vaarkamen
zZijn:

CHRONISCHE YVERMOEIDHEID
GEWRICHTSKLACHTENM

LIBIDOVERLIES EN IMPOTENTIE
BUIKKLACHTEN (bovenbuikpijn)

DIABETES MELLITUS (suilierziekte)
LEVERVERGROTING, LEYERCIRROSE
HARTAFWI|KINGEN

HUIDPIGMENTATIES

PORFYRIA CUTANEA TARDA (blaarvorming
van de huid onder invloed van zonlicht)

Wanneer deze problemen bij u
bekend zijn zonder een duidelijk
aanwijshare oorzaak, laat v dan
testen op hemochromanose.

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

*h'”i
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