intobulletin ljzerstabelineg

joargang 5, juni 2004

NUMMER
Goed geklede artsen wekken meer vertrouwen bij patiénten 3
4 George Washington en het |8e eeuwse medicinale aderlaten &

Hypotheek en verzekering voor chronische zieken

Cursus telefonisch lotgenoten contact 9

Fi’ Oproep Cataract/lenstroebeling I3

Haemochromatosis 14




INHOUD

it de bestuurskamer

Goedgeklede artsen wekken meer
vertrouwen bej patisnten

& jaar op het verkeerde been!

Werhaal over ean Bas-tuba
operamuzikant

Dalfijn met jjzerstapeling

Uit de bestuurskamer

Ik had verwacht dat er tallore cele-
foontjes zouden komen van leden die
op het Digitaal Ervaringen Dossier
(DED) wilde komen, maar er op de
pan of andere manier niet wit konden
karmen, Miets bleek minder waar, nlet
#bn telefoontje, geen enkele vraag.

Op de cobrdinate vergadering van
het DED die elke 4 weken wordc
gehouden bij de CG Raad, hoorde ik
dat er || desinemers waren van de
HWV™. Erg weinig als we ongevesr tus-
sen de 350 en 430 leden hebben met
een Internetaansiuiting. [k weet dat er
een hoge drempel is om u aan te mel-
den, eerst het aanmeldingsformulier
eleltronisch verzenden en dan nog

. een keer per post met bijshuiting van

een kopie van het idmaatschapspasje
en geldig identiteitshewijs.

Helaas is dar noodzakelijk om u e
garanderen dat er nsemand bij uw
pepevens kan, DigiMNotar, de notaris

. wan het Internet slaat uw gegevens op

in Beverwijk, terwifl u met het wacht-

. woord en pseudoniem inlogr bij TROG

in Leiden om met uw dossier te gaan
werken, Bezoek de site www gazond-
zoeken.nl en meld u zan, graag hoor ik
van u de positieve maar ook de nega-
tieve reacties, VWi blifven in voor ver-
betering.

De ledenraadpleging is door Mevr
Looyen uitgewerkt en op de
Algemene Ledenvergadering pepre-
senteerd.

Op her moment dat ik dit schrijf, is
het nog niet zeker of her al zover
gereed is dat het gepubliceerd kan
worden In deze [|ZERwI[ZER,
Wensen, vragen en verzoeken zijn
door mij verzameld en indien moge-
lik, sommige leden hadden hun naam
op het formulier vermeld, beant-
woord, Vooral op het gebied van de
inhoud van de I|ZERwIJZER waren
nogal wat (pasitieve) apmerkingen die
met de redactieleden worden bespro-
ken,

Tijdens de beursdagen van Support
en Balance hebben ongeveer 400
belangstellenden onze stand bezocht
voor informatie betreffende hemo-
chromatose en  het  Digitaal

Wi

Ervaringen Dwossier. Via de CG Raad
hadden we in de stand een PC met
Internetaansiuiting om geinteresseer-
den de werking van het DED te
demonstreren.

Deze demonstraties werden door
Frans Heylen uitstekend verzorgd,
Ook een vertrouwd geticht op beur-
zen en bijeenkomsten s Mewr Keller
wit Vianen. Beide medewerkers wil ik
namens het bestuwr hartelijk danken
wioor hun inzet.

Mevr. Brooshooft zal zich gaan inzet-
ten om de HVYM landelijk (nog} meer
bekendheid te geven. In dag-, week- en
huis aan hulsbladen zal ze trachten
stukjes owver hemochromatose te
laten opnamen,

Hard wordt er ook gewerkt om de
huisartseninformatie bij alle huisart-
sen in Mederland te krijgen, Gezien
het aancal artsen, ongeveer 7000, ver-
eist dit nogal war op financieal en
organisatorisch gebied. Mogelijk kun-
nen we ‘meelifren’ met een mailing
van W

Cor van Tilborg
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