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DE MEESTE MENSEN MET IJZERSTAPELINGS-
ZIEKTE IN FEITE HEEL GEZOND. DE REACTIES.
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UiT DE BESTUURSKAMER

door Cor van TiHborg

Weet u wat ik 20 mosilijk vind san esn artikel schripsen, het
begin, Als ik eenmaal bezig ben dan lukt het wel.

Op 5 september 2002 was de sarsbe cursusdag woor de
mensen wan het telefonisch olgenotencontact, Acht desk
nemers die zich gaan inzetten voor de vereniging. een mood
resultaat.

Een beduidend nunder goed bericht fwam van de Stichting
Fatiéntenfonds. De verdelingsgrondsiag voor de subskdie
wordt gewijzigd. Voorheen ontving de HYMN sen basissubsi-
diebedrag aangevuld met een bedrag per betalend lid. Inde
nigiwe regeling s het basisbedrag emstig verlaagd en het
bedrag per betalend lid wordt aan de contributie gekoppeld
{lees meer hierover in het artikel Contributievernoging).
Omdat het bestuur van de HVN vindt dat er geen financiée
drempel mag zin woor het idmaatschap is de contributie
bewust laag gehouden. Mu worden we dus gestralt voor
onre goede bedoslingen.

Tijdens een bijeenkomst, georganiseerd door het patién-
terfonds, is ar deor alle aanwezige vertegenwoardigers van

IntounsoPeavE LiZERWIZER 3 JaARGANG 3

it de hestmerckamer

Inhaudseggave

Messte mensen mel foerstapelingsziolite in feite
beel pazoad, De reackie:
Chroaische pijr individuele of relabepin?
Coatbritadievarkoging

|FERweterTIES

(uze sponsors

Ingezendan brisven

Oproep

Spnase

Hoe berek i do patieteicontactéas is Endbaves?
UTHaDIGIRS

Vool ijzer... en boch 2o slig aks o8 vaatdoek
Hawa Kavi it de banded

LColafan

[

EE PR EEEwwmewmew

Aasmeldingshaart idmaitschap HYH

HEMOCHROMATOSE VERENIGING NEDERLAND

de diverse verenlgingen fel geprotesteerd tagen deze maat-
regel.

(f de protesten resulteren in een aanpassing wan de
verdefingsgrondslag waag ik te batwijfelen,

In het onfangs ontvangen “meefarenbeleidsplan® van
Stichting Patiéntenfonds staal de nieuwe verdelingsgrond
sfag al aangegeven. Een en ander nog wel in concapt maar
boch,

Als bestuurder wordt er van je verwacht dat je ook aan
activiteiten deelnesmi, die door derden worden georga-
niseard. Miet alizen om informstie te vergaren maar 0ok
am de HVYN zichtbaar te maken. Enkels Wweaken lerug
hebben we een verhelderend en ondeshoudend gesprek
gehad met de Mederandse Leverpatiénten Vereniging
iNLW). De codedinator van de MUY had ons vitgenodigd om
gens te praten over do relatie tussen de MUY en de HVN,
Tiidens het gesprek werd ook duidelijk dat de werkgroep
hemochromatose van de MUY een werkgroep op papier is.
Zij wil dan ook het bestuur van de NLV gaan voorstelien de
warkgroep op te heffen, mmers, patiénten met hemochro-
matose worden nu al doorverwezen naar de HYM,
Interessant was ook de conferenties “achierbanraadpleg-
ing” georganiseerd door de Rewmabond en het Verwip
Jonker instituul. Tidens de workshops werden diverse
‘wegwijzers' aangegeven om de achterban te raadplegen.
Al je op 2o'n conferentie hoort wat er kan worden beraikt
met een goede raadpleging, begint het e kriebelen, zou dat
ook iets voor de HYM zin? Laten we eerlijs zijn, wat woel
het bestuur nu over de leden? We weten het adres, leef
tijd e soms ook nog het telefoonnummer, Het is natuuriijk
vokdoende om de JZERwLIZER en de scceptgirokaart to
virzenden, maar (s het pok voldoende om een goed beleid
nesr t2 zetten? Hoeveel van ongze leden hebban diabetes,
pewrichts- of andere klachten of een combinatie daarvan?
Waar moeten wil meer rekening mee houden, wat willen
(verwachien) onze leden? Toch een onderwen om eens in
gedachten te houden, Misschien mekdt zich wel een id aan
dat ervaring heeft met raadplegingen,

Tol een volgende keer, Cor van Tilborg



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.



