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Uit de bestuurskamer

In deze [JZERWIJZER twee onderwer-
pen die mogelijk uw aandacht vragen.
Allereerst een artikel over het
Juridische Steunpunt. Zoals u weet
heeft de HVM zich aangesloten bij het
Juridisch Steunpunt. Het Juridisch
Steunpunt (J5) = opgericht door de
Chronisch Zieken en
Gehandicaprenraad (CG Raad) en &
bedoelt voor alle aangesloten lidorga-
nisatles. Als u een beroep doet op het
|5 en u worde niet geholpen zoals u
verwacht, lat het ons dan wecen.Wij
gaan uw zaak dan voorleggen bij de
CG Raad en vragen dere zaak uit te
zoeken. Als wij het niet weten kunnen
wij ook niets doen!

De CG Raad is onlangs gestart met

. het Digitale Ervaringen Dossier

{DED). Het is een persoonlijk dossier
op Internet voor individuele leden van
de aangesloten organisaties, Zoals de
naam al zegt Is het voor leden van
onze vereniging met een
Internetaanshiiting. De HYMN heeft
zich aangemeld als deelnemer in de
testfase en heeft binnenkort een
gesprek met de CG Raad. U leest er
meer over in deze || ZERwI[ZER.

De oprichting van een Belgische
hemochromatose vereniging gaat
voorlopig niet door. Was aanvankelijlk
dr. van Steenbergen een enthousiaste
voorstander van een Balgische vereni-

Medisch Contact

{...) "Waar we, volgens G. Pennings,
ook kritisch naar moeten kijken, is het
weggooien van bloed van hemoechro-
matose-patiénten. Verspilling. patignt-
onvriendelijl. en dat alleen omdat hun
bloed niet volgens het criterium
‘onbaatzuchtigheld’ worde afgestaan Je
kan wel heel erg ver gaan met je prin-
cipes. Patlénten vormen toch onze
‘primaire doelgroep’?! Horen wi] hun
stem wel genoeg!” (...}

Redactie ||ZERWIJZER: Het zal binnen-
kort mogelijk zijn voor iedere patiént

ging en zou hij een bestuursfunctie
gaan wvervullen, Een afspraak maken
voor een gesprek blijkr echrer langer
te duren dan we dachren.

De ledenrazdpleging verloopt zoals
verwache goed, zo'n &0 tot 65 % van
de formulieren zijn retour gestuurd.
Met de verwerking van alle antwoor-
den door Mw. Looyen, studente aan
de  Erasmuz  Universiteit e
Roterdam, is ean aanvang genomen.
Zi| paat dit vicwerken aks studieop-
dracht van het Universitair Medisch
Centrum te Utrecht. Veel leden heb-
bem op de formulieren wragen en
wensen opgeschreven, de wensen
worden tijdens het verwerkan gebun-
deld en samengevat in de eindrappor-
tage. Uhw wvragen echter kunnen wij
niet beantwoorden, eervoudig omdat
wi| et wetan wie de vragensteller is.
Het antwoordformulier is bij ont-
vangst geschelden van eventuele bi-
sluitingen  en  verzonden  naar
Amsterdam om uitgewerkt te wor-
den. Het is voor ons cnmogelijk om
bij een formulier een naam te zoeken.
Hebt u ons een persoonlijke vraag
gesteld wilt u die dan alsnog aan ons
kenbaar maken, zodat wij u een ant-
woord kunnen geven!
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Gelezen in redactioneel stuk

om bloed af te geven bij de bloedban-
ken. Er #jn hierbij echter nog een
groot zantal praktsche problemen ep
te lossen. Zo wil de bloedbank [nog)
geen veranowoordelijkheid nemen om
de bloedwaarden te maten waardoor
men toch nog om de haverklap (soms
bijna iedere aderlating) naar het zhe-
kenhuils moet. Daarnaast wordt het
bloed nier gebruike als dencrbloed,
maar voor wetenschappelik onder-
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De volledige uitgave is niet
online beschikbaar

Van dit magazine tonen wij online alleen het omslag en de
inhoudsopgave.

Wilt u een artikel of het complete nummer inzien? Neem contact
op met de vereniging; wij sturen u de uitgave graag digitaal toe.



