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Verzekerd van de juiste vraag!

Uit de bestuurskamer,

2005 heeft zich voor de HVMN met
heel wat plannen en plannetjes aange-
diend. Allereerst hadden we een
extra contactdag ingepland, In Bergen
op Zoom op zoek naar een locatie,
poed bereikbaar met auto en trein
etc. groot genoeg, maar moet ook
betaalbaar biijven, Mier zo makkelijk
te vinden een locatie die alle goede
dingen in zich had. Van een hotelbe-
heerder kreeg ik een tip. “De poort
van Antwearpen™ maar net |2 km ver-
der. Yoldoet asn alle verwachtingen.
Achteraf had |k het idee dat veel men-
sen dachten dat Rilland een buiten-
aardse onbereikbare plaats was. 57
Personen Inclusief sprekers etc, in
gen mooie zaal voor |50 personen.
Ve zijn druk bezig om brechure nr. &
t¢ ontwerpen, “Hemochromatoze in
de familie”. De Brochure is bijna zo
ver dat een laatste controle coor
onze medische adviseurs kan plaats-
vinden. U hoort nog van de geboorte-
dlatierm.

Wat voor mi| persoonlijk als een
struikelblok nazr voren kwam, waren
medische artikelen over diabetes,
gewrichtsklachten etc. in het Engels,
Mu hebben wi] behoorlijk wat ouders
leden die de Engelse taal niet machtig
zijn, ikzelf ook niet. kzelf ervaar het
als zeer storend als jemand mij een
artikel peeft met de opmerking "Geef
het maar aan |e arts die kan het wel
lezen”, alsof lkzelf niet mag weten wat
er in staat Yoor een wijftal artikelen
behoort dat binnenkort tot het verle-
den. Gewrichtsklachten, diabetes,
overleving, hartklachten en Porfyria
Cutanea Tarda Let echter wel op,
ondanks de bijgevoegde woordenlijst,
het zijn nog steeds artikelen met
moeilijlke medische woorden,

Door de groel van de vereniging, 909
leden, komt ock het moment dat men
zich moet afvragen: “Hoe nu verder”.
Hoe gaan we alle ken die gedaan
moeten worden verdelen, wie willen
ons daarbij helpen, hoe bereik je die
mensen en hoe ga je alles codrdine-
renf Door Dhr. Dijkers wordt een
meerjarenbeleidplan geschreven, Oolg
azn een eenvoudige profielschets
voor nieuwe bestwursleden worde

N\

pewerke, Tijdens de Algemene Leden-
vergadering, welke op 23 april worde
gehouden, hopen wij zover te zin u
een en ander te kunnen presenteren.
Met de groep specialistan uit Limburg,
die voorlichtingsdocumentatie aan
het veorbereiden zijn voor hun colle-
ga's. wil de HVIMN mogelijk gaan part-
ciperen om deze actie een landalijk
karakter te peven. VWi denken dan
azn de internisten, hemacologen, car-
diologen, reumatologen en keurings-
artsen, Wi| houden u op de hoogte,

Een ander heugelijl feit is de oprich-
ting van een “Werkgroep multidisci-
plinaire richtijn  hemachromatose”.
Deze werkgroep onder voorziter-
schap van Dr. Swinkels, is reeds
gestart met wat wij voor het gemak
noemen het “CBO protocel”, In het
protocol wordt omschreven hoe de
opsporing en behandeling van hemo-
chromatose zou moeten gebeuren.
Mamens de HVMN zal ondergetekende
de contactpersoon n voor deze

werkgroep.

Tot een volgende keer,
Cor van Tilborg
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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.



