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UIT de BESTUURSKAMER

door Cor van Titbang

Maar rmijn gevosl B her nog niet 2c lang geleden dat er op
de voorkant van de “LIZERWLIZER™ stond: "Hael sersie [@Dar
woorni)”, e reaksess mij nw dat het teeede [aar van hei be-
staan ven de Hemachromatose Vereniging Nederand (HVN)
gak woadrby s,

Maa buien kijkend en mimerend over wat ar het afgeb-
pen jear i gebeurd, ben ik geneigd een vergelijk te maken
tussen heat weer an de wvereniging. Hoeswel edersen zegt
dat het weer tegerwodrdig niel wezenlje verschilt met
vroeger, ben ik een endere maning toegedaan, Teen ik klein
was kan ik mer 51 Micolaes schaatsan en met Kedgtl was
het zonder witrondenng kowd. Ik geef het toe, niet abtijd
pen witte Kerst maar toch, subtiele veranderingen. Zo &
het ook met de vereniging. Vong jaar groeide de HVMN near
350 botslende leden dit jaar grosider we door near 600
ieden. Betalende leden wel te verstaan, Als we spoeken
ower aanmeldingen zitten we al op nem 550, Ma zin leden
oan redatiof makkelijk begrip, gen kwestie van foflen en de
resubteten zijn er. Moeilighar wordt het als e gaat spraken
van woorlichting, enderzock promoten enz. Wannaer baraik
[& iels en wanneer i je pogingen wuchtelops? Ean woor-
beeldie. Op de Huisertscnbeurs kwam er gen arls naar ma
bl enzE tegen me “menhoer, wat jullis hier staan te vor-
tellen & onzn. Ik hes in mign praktjk, van 3200 patignten,
geen enkels hemochromatose petignt™.  Op miin vraag
"hebt u wel gens gedacht san én gerochl naas hemochg:
matose” moest hij ontkennend antwaorden. Ma een verdes
prettig gesprek met hem ower hemochromatoss ging hij,
woarzien van de nodige documentatie, weg. [0 het gunstig-
ste geval zal by bij sommige wan zijn patignten denken san
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nemachromptoss, misschien zeifs zijn collega’s nsesnsn,
blij dat hij heatt gevondan waar hij a2l jaren naar zacht.
Mogelijk geet hij op dazelide voet verder:

“Het zit tussen uw oren”, Ik zal u wat abetten voorr
schriwen en kom over gen maand weer Mmasr eans lerug
als het nist ovar is

Pasitie! gls we zipn denken we dat fugin z2gn prakilij on-
gevesr 7 1ot10 patiénten gast opsporen. Van de §0.000
patignten in Nederdand, zipn er weer aen paar gevonden,
Afnernhalijk of hij eok zijpn oollega’s indicht mogen we hat
getal 7 tof 10 vermenigvukiigen, Het subtiele werschi; er
veranderl wel iets maar het gaat langzaam, net als de
it dig &r ook haar tijd voor naemt,

In de tweede week wan december waren we op gen an-
ders Béurs “De Mursingdsgen®™ in de Utrechtse Jaar
baurs. Weer proberen hemochiomatose onder da aan
dacht te brengen

Eer andere berigheid van dit mament 8 het taten her-
drukken van drieluikje an brochures Er zgnof een kisme
2 jaar rumm T2.000 drebukjes en 2000 brochurgs wer-
sprosd. Het boekje aderatan wordt herdmikt en woorzien
van en bijlage fet betrekking tot het gebruik wan dun:
nerg naalden on de syetermen de daar bijhoren, Hebt u
problemen met aderlaten, wil uw arts af mplaagkuﬂdign
meal welen over naplden, bloedzokken e systaman,
reeem centact op met het secretarinot sn wij proberen U
varder te helpan.

Als resultaar van hel vervolgoespiek met et Coliege
van Forguerzckeraars over prévalentie en screeningon-
derzoek, zal er waarschinligk gen expertmeting komen,
Hoewel dit averbeg buiten de HVYM om gast [we streven
grnaar am een Stichting Hemochromatiose m het leven e
rogpan) houden vj u ook van deze ontwikkalingen op de
hoopgie.

Een groep artsen van het Academisch Ziekenhuis Maas-
tricht heaft san anderzoek sfgerond naar hat affect ven
warmm watier kuren by reumapatiénan. De HWN ondes-
zoeki of ook haar beden met reumatische klachien dais
wan Zouwden kunnen profiteran

Teat slot wens ik u fijne kerstdagen &n eér WOOrSpaedy
riduswERAr 10€, in een 2o goed magaelijke gezondied,

Tat aan wolgende Kpey.
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op met de vereniging; wij sturen u de uitgave graag digitaal toe.



