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Liit de bestuurskamer 1 Mocht ik u in de vorige ijrerwijzer
berichten dat we een penningmesster
hebben, nu kan

i er nog aan toe voegen dat ook de
redactie van de |JZERWIJZER is uitge-
breid. De heren Olav Bouhuys en Ron
van Dweelen gaan zich samen met
Karina Brooshooft inzetten een
goede inhoud samen te stellen voor

Varkeerde diagnose: Hemochromatose 3

Opinie 4

Prioritering van critéria yoor

genetische sereening. toegelicht de |JZERwWIJZER. Philip de Sterke zal,
,.,d,l-m_ de riekre voorlopig nog, de eindredactie op zich
: nemen,
primaire Hemechromatose 4
Eind cktober is er overieg geweest
Wetenschappers anafyseren tussen de HVM en de heren de Wit

van der Poel en van den Burg van
Sanquin (overkoepelends organisatie
van bloedbanken). In jeder geval is
duidelijk geworden dar de bloedbank
bloed wan hemochromatose-patien-
ten kan gebruiken om wetenschappe-
lijlk onderzoek te doan en seandaar-
den te bepalen. Om te bewerkscelli-
gen dat een en ander gaat verlopen
roals ock de behandelende artsen
zich dat voorstellen zullen dr. Swinkets

en dr. Jacobs een protwocol opstellen
dat landelijk ingevoerd kan gaan wor-
den.Voorts ligt het in de verwachting
dat voorjaar 2004 gestart kan gaan
worden met de afname van bloed bi|
de blaedbanken.

Een positief gesprak, watr zeker nog
een vervolg zal krijgen.

H s e
e o i =

-
(-3

De HVIN heeft dr. E. Jacobs, als inter-
nist verbonden zan het 5t Radboud
Ziekenhuis te Nijmegen, bereid
gevonden om als medische adviseur
de HVM te onderstesnen, YWWij zijn
verheupd een kundig arts op het
gebied van hemochromatose aan het
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Uit de bestuurskamer.

team te kunnen biproegenWWi| hopen
op een goede vruchtbare samenwer-

king,

Op het moment dar ik bezig ben dit
stubje te schrijven is de drukker bezig
de brochure “Hemochromatose en
pewrichwskiachten” e drukken. Hoe
we de brochure gaan verspreiden
onder onze leden is nog een punt van
overweging. Een mogelijkheid is bij-
shuiting in de [[ZERWIJZER of bij de
nieuwe acceptgire voor 2004,

Een ander punt dac al langer spealt is
een enguéte onder onze leden. Een
mool woorbeeld om een enquéte te
houden betreft de voorgaande alinea.
Miet alle leden hebben gewriches-
klacheen, geschat wordt za'n 70 %, dus
30 % wvan de leden ontvangt dan een
brochure wazr man niets aan heeft
Dat zijn altijd nog een 115 brochures.
WWij zullen de Patiéntenpraktijk vragen
ons te helpen een verantwoorde
enquite Op 1e Zeten om u nog becer
van dienst te kunnen zjn.

Bij het regelmatig contact dat ik met
velen van u heb, valt het mij altijd
weer op dat men niet weet hoe hoog
de Blopdwaarden zijn, Artsen zijn nist
23 scheutig mee het verscrekken van
gegevens, men moet er zell aldjd naar
vragen en stelselmatig lkrijgt men als
antwoord: “YWat moet u daarmee, het
regt u toch nies”, Zelf neem ik aleijd
het boekje "Hulp bi| aderlacen” mee.
Als de arts begint om de bloedwaar-
den te bekijken heb Ik het boekje
opengeslagen en hij weet dan al dat ik
de gegevens wil opschrijven.
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