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UIT de BESTUURSKAMER

doar Cor van Tibong

in de vorige |IZERWIJZER meldde ik u de komst van
twee nieuwe bestuursieden, nu drie maanden later
kan ik er nog een aan toe voegen: Jeckie Stultes wil
Badhoevedorp. Zij gaat zich voornamelijk bezighou-
den met secundaire hemochromatose en de wedie
ning van desferrioxamine (Desferal®). Verderop in de-
e LJZERwIJZER kunt u kennis met haar maken.

Op de bastulrsvergadaring van 12 juni 2001 kon Phi-
lip de Sterke de mededeling doen dat het bioed van
hemochromatese patiénien, dat afgengmen wardt bi
da blopdbanken, in de toekomst nist meer zal worden
weggegooid maar zal wordan gebruikt voor medische
doelainden.

Fegelmatiy bereikt ons de vraag: "nasr welke ans,
die goed op de hoogte is met hemochromatose, kan
ik het beste gasn®? De adressenlijst die wa hebben
willen we grasg uithreiden. Wij zouden het op prijs
stellen als onre leden die door hun arts correct be-
handeld worden dit ons laten weten. Als u ons de
naam van de arts, speciabsme, naam en plaats van
het ziekenhuis doorgeeft kunnen wij deze arsen, ge-
heel snoniem, benaderen en mogelijk aan onze lijst
toRVOSQEn.

De brochure over gewrichtsklachten is door de eersie
contreleronde heen, e brochure wordl nu san onee
medische adviseurs aangeboden voor eventuele cor-
FEcties,
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De kennis over het gebruik van dunnere naalden bij
het sderlaten is weer vergroot, Phiip de Sterke en
Wilmia Meereveld ziin naar het Franciscus Gasthuis
in Rotterdam geweest, Zij zijn uitvoarig voorgelicht
over het gebruik van dunne naalden bij adertaten.
Het geheel wordt nu verder uitgewerkt en te zijner
tijd gepubliceerd. Vanaf deze plagis willen wij de
medewerkers van de afdeling dagbehandeling van
het Franciscus Gasthuis bedanken voor hun mede-
weerking.

De HVM heeft zich definitief sangesloten bij de
Chronlsch Zieken en Gehandicaptenraad en bi de
MWederlandse Associatie voor Community Genetics
[NACG). Dok via deze kanalen kan de bekendheid
van hemochromatose worden vergroot.

Ook prof. Galjaard ven de Erasmus Universiteit te
Rotterdam, ommoet tijdens het menk $ymposium
van de Verenigde Samenwerkende Cuder- en Pati-
entenorganisatics en later gesproken zal hemochro-
matose bij ropambtenaren van het Ministerie van
Wolksgezandheid aan de orde stellen.

Het bestuur van de HVN heeft signalen ontvangen
dat aan farmlieondarzosk bij hemochromatose pati
enten in het Universitair Medisch Gemtrem (L]
e Lrecht, jareniang het centrum voor hemochro-
matose, geen aandacht meer wordt geschonken,
Wij zullen bij het UMC de belangrijkheid sn nood-
zaak van familieonderzoek aan de orde stellen.
Komt u ook voorvallen tegen wadrvan u zegi: “dit
zou toch niet mogen”, laat het ons weten. Wi zuk
len niet uw specifieke geval behandelen, ténzij u
on& daarom vrasgt, maar wel willen wij uw kiach-
ten bundelen en bij de diverse instanties aan de of-
da stellen. Uw anonimiteit bliffe hierbij gewaar-
borgd. Houdt u ong op de hoogta?

Tet de volgende gelegenheid.

Dosterhout, juni 2001
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