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UIT de BESTUURSKAMER

door Cor van Tibarg

De wakantletid is ssroebroken. We gean or heerlik
evan fusmenuitl.

Maoar woordal de auta ingepaki wordi, moet nog wel
EVEn, ...... B0 vooedat g het weet heb je een wasiijst
miet klussen dic nog gedean moatan warden.

Lang 2ijn wa bezig gewesst mel de voorbereidingen van
de "Support” beurs, Alles moet worden geregeld ol
aan dé lunchpakkatten tog, maar & moaten ook wvok
dopride afdrukken gemeskt worden van artikelen, die
we op de beurs aan geinteresseerden witdelen.

ok voor de contactdag in Leeuwsrden was het een
heel geregel, De sprekers uitnadigen, aen zaal huren dig
#o dicht mogeliik bij het staton kgt en een parkeer-
plaatd haefi, de lunch baspreken, En aks je denkt dat
alles besproken is, mist de vraag: Maar hebban zi) een
beamer? Toch maar weer bellen. Stel je eens voor dat
op de dag cen van de sprekers oen beamer wil gabrui
ken en dat ding = niet voor handen, dan weet j& zaker
dat dee woordrachi, waar mmand enkele dagen op heeft
rittenm werken, voor cen groot deal misukt. Zo biyt e
berig jot de contactdag woeorbl is. Overigens, de eerste
comacien met sprekers voor de informatiedag op 9 no-
vember 2002 #ijn al gelegd.

De MAlgemaone Ledenvergadering wond i met een redsd)j-
ke opkomst van B personen en eon goese siemming
geslaagd. Tidens de lunch werd san het bestuur van de
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HYH de vrasg gesteld: "Kunnen jullie  iets doen om he
mochromatose ook bif de keuringsarisen van het GAR
bekend tv maken'? Een snel gestelde wraag, msar niet
o makkalik wit te voeren. Hoe beraik j@ die mensen?
Brachures opsturen werkt nigt bij deze bercepsgroep, j&
waet niet of 28 gelezen worden. Ma enkele telefoontjes
wids ¢r pen afspreak gemaaks op &en fayonkantoor van
het GAK. Ma sen uurtpe ovareggens op dal kaniooT,
kreeg |k de indruk dat de emnst van de zask goed door-
drang, Bn dat over enige tijd elle keuringsarisen, ven
alle rayons, hun kennis van hemochrometose opgefrist
krijgen. Waar nodig zulen wij hen endersteunan met de
beschikbare documentatie, Weer BEBN Stapie verdes,

Ok een stapje verder zin we gekomen bij het ministe
rie van Volksgerondheid, Welziin on Sport. Menistar
Borst haait op de valresp, net voor zi) demissionair m
mister ward, son brie! ondertekend waorm 3 42 op-
drseht geeft aan het College Voor Zorgeerreketingen
o ean expertmecting 1o organiseren.  Gerien het grote
gantal patignten, scht zij het wenselijk det er werk
wordt gemaakl ven bijvoorbeeld sen stichting. Na bana
drig jaar kormi de teein lBngzasm in Dmearsgeng.

Ook het therapeutisch bioed algeven bij o bloedben
ke komt lengzaam op gerg. Binnen Sanguin i een
comrmigsa in het lgven geroepen die gan protecol gaat
ppstelien.. Zoals velen weten mag op dit moment hel
biged wan hamochrometose potignten nagl nat e
bruikt worden voor donetia. Wel kan het gebruikt wosr
den voor onderzaek &n het bapaban van standaarden,
Het begtuwr van de HWVN geat og verzoek van leden in-
formeren bij "De Rocde Reas” of zij karting kunnen krij-
gen op voedingssupplementen, Wij houden u op de
hioogte wan el resultest.

Het begint er op te lijken dat het werspreiden van de
brochures, in zo'n zes weken zijn er van alke titgl 2000
varsonden, vruchten beging af te werpen, Ook zeken-
huizen beginnen steeds meor drigluikjes en brochures
gan ta wvragen. Diverse artsen weten inmiddels over het
bestaan van de HVM, en vragen da richtlijnen met bila-
gen. Ook venuit Belgié komen aanvragen om drisluikies
en mfarmatiepakketten voor de arsen.

Onlangs had ik een gesprek met Dr. Cobbaert, klinesch
chemisch arts, n het Amphia ziekenhwis te Breda, Zij
vertalde det er een derde pen ontdekt is woor hema-
chramatase. Er zgn enkele families opgespoond dic dere
mutatie hebben. Zif werkt nu aan esn arlikel voor het
Hederends Tigdsehnlt voor Geneeskunds swaann het
cen &n ander baschreven wiordt.

Mijr misuwE is op B0 ik ga nuop vakantie.

Tot een volgends keer,
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