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Jan Veltkamp
Voorzitter HPV

et nieuwe jaar is alweer een be-

hoorlijk aantal weken oud en zo
zacht de wintertijd was ingegaan, zo
fel liet “Koning Winter” eind januari
van zich spreken. Zo'n witte wereld
is toch ook een genot om te zien! Het
stemt mij altijd zeer dankbaar om daar
allemaal weer van te kunnen genie-
ten dankzij mijn donorhoornvliezen!

In deze ‘Oog voor u’ vindt u hoe in het
dagelijks leven ogen, kijken en zien
een belangrijke rol spelen in onze taal.
Het is verbazingwekkend hoe vaak
dat voorkomt als je er echt op let.

voorwoord

ij maken nader kennis met Dr. Liesbeth

Pels, de voormalig directeur van de Cor-
neabank Amsterdam. Zij heeft jaren met haar
team gewerkt aan het verbeteren van het pre-
paratieproces om donorhoornvliezen langer
“houdbaar” te maken. Zij heeft ongelooflijk veel
tot stand gebracht op dit gebied. Een geweldige
vrouw!

ok maakt u nader kennis met onze bestuurs-

leden Ingrid Niekus en Trudy van Kempen
die het lotgenotencontact regelen. Velen van u
hebben via hen hun vragen kunnen stellen en
ervaringen kunnen uitwisselen over wat je zoal
tegenkomt of overkomt als hoornvliespatiént.

e voorbereidingen voor onze 7de Nationale

Hoornvliesdag op zaterdag 24 maart 2012
in het Medisch centrum van de VU in Amster-
dam zijn in volle gang en wij hopen u in grote
getale te mogen ontvangen. Het persoonlijk
contact met andere ervaringsdeskundigen en
de oogartsen is iets wat altijd extra wordt ge-
waardeerd. Bent u nog nooit geweest? Echt een
keer doen, dan komt u vast vaker!

Het nieuwe jaar 2012 stelt ons voor de taak
om nog nauwgezetter om te gaan met onze
financién. Het Ministerie van Volksgezondheid
heeft ons verplicht de contributie te verhogen
naar € 25,--, zoals u al weet. Dat is een vereiste
om nog subsidie te ontvangen. Deze subsidie is
voor dit jaar al een stuk lager en wordt in 2013
bijna gehalveerd ten opzichte van 2011. Zuinig-
heid met vlijt, dat gold al, maar wij moeten ons
best doen om toch het optimale te kunnen blij-
ven doen voor u. U hoort hier meer over in onze
Algemene Ledenvergadering.

ind maart gaan uw secretaris en voorzitter

weer op bezoek bij het jaarlijkse congres
van de Nederlandse oogartsen (NOG). Daar
ontmoeten zij weer de meeste Corneaspecialis-
ten. Een goede relatie met hen is voor ons allen
zeer waardevol.

Ik wens u veel leesplezier en
“TOT KIJK” bij de VU op 24 maart 2012 .
Jan Veltkamp
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Column

van

Em. Prof. dr.
Hennie
Volker-Dieben

‘Een groep patienten
om nooit
te vergeten’

anaf 1970 heb ik mij gedurende 35 jaar

bezig gehouden met “het mooiste vak
van de wereld’, de oogheelkunde. Daarbij
heb ik heel erg veel patiénten leren kennen.
Ik prijs mij gelukkig dat ik altijd zulke aardige
patiénten heb getroffen. Aan veel patiénten
bewaar ik bijzondere herinneringen, som-
mige patiénten maakten een onuitwisbare
indruk op mij, zo ook deze patiénten.

”en hoe gaat het nu met U dokter?”

De vaste openingszin van een consult was “hoe
gaat het met u?”, een opsomming van de klachten,
zorgen of lasten volgde hierop.

Behalve één keer; die patiént beantwoordde mijn
openingszin met: “en hoe gaat het nu met u dok-
ter?” Ik was geraakt door zijn oprechte belangstel-
ling. Deze patiént stond model voor een hele groep
pati€énten, namelijk mensen met het Syndroom van
Down.

In het hele decennium van de jaren zeventig van
de vorige eeuw was er sprake van een zeer ernstig,
landelijk tekort aan oogartsen. Dit leidde tot overbe-
lasting van de artsen en hun medewerkers.

Een lage drempel voor het doorverwijzen van pa-
tiénten die door de aard van hun kwaal of kwalen
meer dan gemiddeld tijd nodig hadden, was het (be-
grijpelijke) gevolg daarvan.

De keratoconus is een veel voorkomende oogkwaal
bij mensen met het Syndroom van Down. Het oog-
heelkundig onderzoek van deze afwijking is niet

eenvoudig, zeker niet bij mensen die moeite heb-
ben om zich te concentreren op lichtjes en dat
ook nog eens zittend in een ongemakkelijke hou-
ding achter een spleetlamp.

Al deze factoren hadden ertoe geleid dat, in de
loop van de jaren een vrij groot aantal van deze
groep keratoconus-patiénten in mijn praktijk was
binnengekomen. Toen de vader van een patiént,
die zich erg inzette voor de oudervereniging, mij
vroeg of ik een lezing over dit onderwerp wilde
houden, werd ik ongevraagd en onbedoeld in-
eens een deskundige op dit gebied.

De deskundigheid was ongevraagd en onbedoeld
maar de inspiratie die dit onderwerp en deze pati-
entengroep mij heeft gebracht, was onbegrensd.

Ik herinner mij:

* De jongeman die voor de hoornvliestranplanta-
tie naar de Leidse kliniek kwam en een wel heel
bijzondere “knuffel” meebracht. De onafscheide-
lijke knuffel was een houten stok zoals bij gym-
nastiekoefeningen wordt gebruikt. Hij had de stok
vast of naast zich in bed. Ik had visioenen van de
talloze gevaarlijke situaties die zouden kunnen
optreden met die stok, maar ik was kansloos bij
mijn pogingen hem een andere knuffel te laten
accepteren.

Deze jongen heeft me wel geinspireerd om een
“voorprogramma” te bedenken dat de medewer-
kers van het instituut waar de patiént woonde,
uitvoerden voordat een definitief besluit tot ope-
ratie werd genomen. Onderdelen van dat voor-
programma waren:

- accepteert de patiént een oogdop c.q.
beschermbril,

- levert het indruppelen van een oog niet een
3xdaags terugkerend gevecht op,

- vormt de motoriek van hem en van zijn groeps-
genoten een gevaar voor oogverwondingen,

en zo nog een reeks van zaken die voor het

resultaat van de operatie maar ook voor de

kwaliteit van leven van de patiént van belang wa-

ren. De toewijding waarmee deze lijst door de

verzorgsters werd afgewerkt, was hartverwar-

mend.

* Een meisje, dat altijd met haar moeder uit
Zeeland kwam. De reis met openbaar vervoer
betekende voor haar een feestdag; ze dofte zich
echt op voor het bezoek aan de dokter. Als ze de
spreekkamer binnenkwam, ontstond er direct een
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feestelijke atmosfeer. Zij liet mij zien hoeveel plezier
zij had in tekenen en plaatjesboeken lezen.

Zij genoot elke dag van haar verbeterde gezichts-
vermogen. Haar moeder genoot ook, ze konden
weer samen voor het eten zorgen. Haar dochter
was weer haar onmisbare hulp daarbij.

» De opgenomen patiénten, die op 2-persoonska-
mers op de 5e verdieping van het ziekenhuis la-
gen. Vandaaruit kon je in de verte de treinen van
station Leiden zien.

Een patiént, die overigens niet goed kon praten,
wist op zijn beurt alle verpleegkundigen en de dok-
ter zo gek te krijgen om samen met hem te juichen
bij het raam als er weer een trein langs kwam; het
mooiste was dat de patiént de trein kon zien! U be-
grijpt, dat deze patiént tot heel laat in de avond niet
naar bed te krijgen was.

* De vader en zijn zoon die in trots niet voor elkaar
onderdeden wanneer de zoon weer had opgetre-
den met de Josti-band. Vanzelfsprekend werd ik
van zulke belangrijke zaken als een TV-uitzending
van “zijn band” op de hoogte gebracht.

Geen leuker consult dan het consult, waarin je hem
kon feliciteren met het geslaagde optreden en het
speciale aandeel van hemzelf daarin.

Natuurlijk zijn er ook minder goede herinneringen,
van complicaties of valpartijen met schade voor het
net geopereerde 0og. Juist omdat deze patiénten
z0 speciaal zijn, lijken die voorvallen uitvergroot in
je gedachten te blijven rondspoken. Ondanks het
“voorprogramma” waren niet alle risico’s uit te slui-
ten.

Talloze blijken van aanhankelijkheid heb ik in ont-
vangst mogen nemen, een dikke kus of een spon-
tane omhelzing.

Zo ook die hele speciale blijk van waardering van
een patiént die niet kon praten. Schoenen en sok-
ken droeg hij niet, hij zat in kleermakerszit op de
onderzoekstoel. Hoewel de verwijzende oogarts
voorzichtigheid had geadviseerd omdat patiént
nogal eens hardhandig aan de apparatuur kon ko-
men, hadden wij nooit problemen.

Na de operatie liet hij zich gewillig onderzoeken en
maakte daarbij wat gezellige knorrende geluiden.
Op een gegeven moment was ik verbaasd iets bij
mijn kuiten te voelen. Met zijn blote voet aaide hij
zachtjes over mijn kuit ... Voor mij is dit het meest
onverwachte en mooiste blijk van waardering uit
mijn herinnering.

divers
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Just your eyes

Wij hebben contact gehad mevrouw Annemiek

A. Zij heeft door contactlensgebruik (nachtlenzen)
een hoornvliesaandoening opgelopen, met hoorn-
vliestransplantatie tot gevolg.

Nu wil zij contactlensdragers waarschuwen voor de
risico’s van contactlensgebruik. Zij heeft hiervoor
de website www.justyoureyes.nl geopend, waar
diverse informatie is terug te vinden.

Een bezoekje waard!

Ronald Boef

In ons Magazine van
januari 2011 hebben wij
u verteld over Ronald
Boef, de blinde golfer uit
West-Friesland.

Ronald is tijldens de
Westfriese Sportver-
kiezing 2012 in januari
uitgeroepen tot

Beste aangepaste sporter van 2011

Hij heeft deze prijs gekregen voor onderstaande
prestaties gedurende het jaar 2011:

1e bij Australische, Duitse en Egyptische kampioen-
schappen

5e bij Open Italiaanse Kampioenschap

12e bij Open Amerikaanse Kampioenschap
Nummer 1 van Europa, nummer 8 van de wereld

Wij kunnen niet anders dan beamen, dat Ronald
deze prijs absoluut verdiend heett.
Proficiat, Ronald!

Annemieke van Kalken, Redactie
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lotgenotencontact

Onze Antwoord Prof. Sterk:

wetenschap- _ ) o

pelijk adviseur, Het is te begrijpen dat je Ilevgr eerst het getrans-
planteerde oog zo goed mogelijk wil hebben, maar

Prof. Caesar C. dit kost misschien nog een tijdje.

Sterk, oogarts, Ik zou dit gewoon voorleggen aan je oogarts en
met haar/hem bespreken wat in jouw geval het

beantwoordt verstandigste lijkt. Dan kan je ook vragen of het

vragen van geopereerde oog misschien nu al in aanmerking

medische aard. komt voor ”een contactlens, eventueel sclerale
contactlens.

Vraag:

“Ik heb aan beide ogen Fuchs en aan één oog een
transplantatie gehad. Er zitten nog 6 hechtingen
van de 17 in.

Ik zie met dit oog nog steeds dubbel en ben daar-
door afhankelijk van anderen.

Aan mijn andere oog moet ik ook worden geope-
reerd, maar ik weet nu niet of ik dat wel wil doen,
want ik ben bang dat het ook met dat oog gebeurd.
Blijf dit zo en komt het weer goed, hoe lang gaat Vragen?

dit duren? Laat het ons weten via het Lotgenotencontact
En kan ik dan weer alles doen, want autorijden T0715191077
gaat nu moeilijk.” E info@oogvooru.nl

www.fbo.de

HYLO-COMOD® en HYLO®-GEL - langdurige
bevochtiging en verzorging van uw ogen

Oogdruppels in het COMOD®-systeem met 0,1/0,2%
natriumhyaluronaat

Zonder conserveermiddel en fosfaten, is een veilig product
Flacon 10 ml, 300 druppels, na opening 6 maanden te

_ 4‘—? gebruiken

o\s - 10 my
L
S

‘ maanden houdbaar

zonder conserveermiddel

B} LRSAPHARN

URSAPHARM Arzneimittel GmbH, IndustriestraBBe 35, D-66129 Saarbricken, Tel. : +49(0)6805 9292-0, Fax : +49(0)6805 9292-88, I”\
info@ursapharm.de, www.ursapharm.de | Correspondentie : URSAPHARM Benelux B.V., Steenovenweg 5, NL-5708 HN Helmond, s U?SAPHAR M
Tel. : +31-492-472473, Fax : +31-492-472673, info@ursapharm.nl, info@ursapharm.be, www.ursapharm.nl, www.ursapharm.be U
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interview

Het Lotgenotencontact van

Trudy van Kempen (l) en
Ingrid Niekus (r)

foto’s Jeff Hoopman

door TOM Lotgenotencontact. Een woord om
op te kauwen en nog eens goed te

proeven: Lotgenotencontact. Bestaat dat woord

officieel wel?

En wie of wat zijn dan de Lotgenoten en hoe

verloopt dat Contact dan eigenlijk?
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en blik in TOM’s ‘Dikke Van Dale’ leert dat
‘lotgenotencontact officieel niet is opgeno-
men in de woordenlijst.
Een lotgenoot is ‘1. iemand die met anderen het-
zelfde lot ondervindt 2. iemand die lijdt aan een
bepaalde ziekte in zijn betrekking tot anderen
met dezelfde ziekte’, aldus Van Dale.
We zoeken even verder naar ‘contact’ en beper-
ken de opsomming tot : “1. onderlinge verbinding,
betrekking, voeling’. Want ‘2. grens tussen stol-
lings- en nevengesteente’ lijkt hier bijvoorbeeld
niet echt van toepassing te zijn.

aal kent vele lagen en betekenissen. Zo mag

Lotgenotencontact dan geen officieel woord
zijn maar in de spreektaal begrijpen we allemaal
wat er mee bedoeld wordt.
Het contact tussen mensen die hetzelfde is over-
komen en in de HPV tussen mensen die hoorn-
vliespatiént zijn en behoefte hebben aan contact
omdat ze vragen hebben of tegen problemen
aanlopen die in verband staan met hun hoorn-
vliesaandoening.
Taal is dus een essentieel middel om je te kun-
nen uiten. Aan je leefomgeving of aan je arts en
omgekeerd. Er wordt naar je geluisterd, of de
omgeving geeft aan jou te kennen wat er voor
hen is veranderd nu je een hoornvliespatient
bent geworden. En de arts legt in bewoordingen
uit wat je aan je hoornvlies hebt en welke behan-
deling voor jou waarschijnlijk het meeste effect
zal hebben.
Het Lotgenotencontact van de HPV is een be-
langrijk communicatiemiddel voor mensen die
vragen hebben variérend van medische aard
tot veranderingen in de sociale omgeving, van
ziektekostenverzekering tot ziekenhuiskeuze,
van arbeidssituatie of studie tot uitwisseling van
ervaringen. Taal is ook hier van groot belang om
elkaar goed te begrijpen.

Het Lotgenotencontact wordt op vrijwillige ba-
sis bemand door (ervarings-)deskundigen.
Van Dale geeft wederom uitsluitsel want ‘erva-
ringsdeskundige’ is inmiddels wel een officieel
woord geworden, namelijk: ‘iemand die veel er-
varing heeft op een bepaald gebied’.

Trudy van Kempen en Ingrid Niekus zijn de er-
varingsdeskundigen van het Lotgenotencontact
van de HPV. En als er vragen bij hen belanden
van mensen die een medisch antwoord vereisen
dan staat Prof. Caesar C. Sterk paraat voor een

naam Ingrid Niekus

geboren Palembang, Indonesié

woontin Amsterdam

getrouwd met Herman in 1970; zij hebben
1 zoon

functie hulpverlener
verkeersslachtoffers
bij Slachtofferhulp

hobby’s  zingen in een koor, cardio-fitness

en met haar kleindochter naar de
manege gaan

ter zake deskundig antwoord. Hoogste tijd, meen-
de de redactie van ‘Oog voor U’, om de drijvende
ervaringsdeskundige krachten van het Lotgeno-
tencontact nader te leren kennen.

entraal in het Utrechtse, omdat beide dames

links en rechts ver uit het land komen, treffen
wij elkaar op een typisch donker winterse namid-
dag. En TOM laat ze vertellen. Over hun erva-
ringen. Twee generaties. Ingrid met haar warme
donkere ogen, mededogend, en Trudy: nieuws-
gierig blikkend, vrolijk alert.

ngrid Niekus werd geboren in Palembang, Indo-
nesié, als oudste van een gezin van zeven (7)
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foto’s Jeff Hoopman

naam Trudy van Kempen

geboren  Grave

woontin Velp

getrouwd en heeft 2 dochters en 1 zoon

functie doktersassistente huisartsen-
post Boxmeer-Nijmegen

hobby’s  hand- en spandiensten verlenen

aan de carnavalsvereniging,
actief in de oudervereniging van
de school van haar kinderen

kinderen. Haar moeder kreeg weeén in het vliegtuig
dat prompt moest stoppen met taxién en de kleine
Ingrid kwam ter wereld in het lokale Militair Hospitaal.
Spoedig daarna vertrok het gezin alsnog naar Neder-
land maar Ingrid moest naar het sanatorium in Zand-
voort vanwege TBC. Toen zij 5 jaar was verhuisde
het gezin naar Amsterdam waar zij de MULO heeft
voltooid. Al gauw kreeg zij een baan op een haven-
kantoor maar kon spoedig overstappen naar het GAK
(Gemeenschappelijk Administratie Kantoor- ouderen
weten nog wel wat dat was!) waar zij tot haar vreugde
niet meer op zaterdag hoefde te werken.

Helaas echter werd haar moeder ziek en zag Ingrid
zich genoodzaakt ontslag te nemen zodat zij voor
haar moeder en de kinderen thuis kon zorgen.

Als zij dat niet had gedaan, dan zouden de kinderen
immers worden weggehaald door de Kinderbescher-
ming.

n 1970 trouwt zij met Herman met wie zij €én zoon

krijgt. Inmiddels werkt zij weer, nu voor een verzeke-
ringsmaatschappij. Zij combineert het moederschap
en werk ook nog met studies handelskennis en -cor-
respondentie. In 1973 slaat het noodlot toe. Zij krijgt
een hartaandoening en ten gevolge van een ver-
keerde combinatie van medicatie voor hart en angina
ontstaat er een interne verbranding in haar lichaam.
Alleen haar hoofdhuid is uiteindelijk niet verbrand, en
het uiteindelijke gevolg is een definitieve oogaandoe-
ning. Zij blijkt keratoconus te hebben in combinatie
met een levensgevaarlijke ziekte: het syndroom van
Stevens Johnson, dat 0.a. brandwonden veroorzaakt
en ontstekingen van het oogslijmvlies.

ngrid komt aanvankelijk wel in aanmerking voor een

donorhart maar wordt van de wachtlijst gehaald als
blijkt dat haar levensverwachting op dat moment bij-
zonder laag is. Men geeft een donorhart immers lie-
ver aan een patiént waar de verwachtingen hoger zijn
en Ingrid en haar man zijn het daar ook mee eens.
Maar wat dan? Zij krijgt externe pacemakers maar de
techniek gaat snel en in 1976 krijgt ze de eerste im-
plant pacemaker met -experimentele- chip. Ze heeft
nu - in 2012- al de zesde!

In de loop der jaren heeft ze gewoon doorgewerkt
en kwam terug bij het GAK waar ze een opleiding in
lay-out (vormgeving) en tekstverwerking mocht doen.
Ze gaat echter steeds slechter zien en krijgt een aan-
gepast beeldscherm. Dan wordt ze afgekeurd door
de ARBO-arts. Dat vond ze heel erg maar ging niet
bij de pakken neerzitten: Ingrid volgde een cursus Al-
gemene Psychologie en ging vervolgens 12 jaar lang
voor een aantal uren per week aan de slag als bege-
leider in de psychiatrie.

Sinds 2007 is zij hulpverlener Verkeersslachtoffers
waarvoor ze de basistraining Slachtofferhulp volgde.
Daar draait zij ook piketdienst -de opvang- in samen-
werking met de politie Amstelland en Gooi & Vecht-
streek.

Een heuse ervaringsdeskundige en TOM vraagt zich
in stilte af welke turbokracht er in die pacemakers zit.

Trudy van Kempen, Ingrid’s evenknie zag het le-
venslicht in Grave (N-B), waar zij de MAVO vol-
tooide richting MDGO-AW Instellingswerk. Achteraf
gezien had ze liever de opleiding Z-verpleegkundige
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gedaan, maar uiteindenlijk is alles op zijn pootjes
terecht gekomen. Na haar opleiding, stage en eer-
ste banen gaat Trudy alsnog de opleiding als Z-ver-
pleegkundige volgen. Maar ook bij Trudy slaat het
noodlot toe. Op de dag dat zij in ondertrouw gaat
met haar lief krijgt ze een auto-ongeluk en houdt
daar een whip-lash aan over.

Haar werkgever kan haar geen alternatief wek aan-
bieden. Trudy wil echter niet afgekeurd worden en
er is geen andere oplossing dan ontslag. Zij besluit
zich te laten onscholen tot doktersassistente en kiest
voor de avondopleiding. Die duurt 1,5 jaar in plaats
van de tweejarige dagopleiding en bovendien zag
Trudy het niet helemaal zitten om tussen piepjonge
meisjes in de klas terecht te komen.

In dat jaar is zij nog bevallen van een dochter.

A:s doktersassistente gaat zij vijf jaar aan de slag
in de huisartsenpost in Boxmeer. Het werkge-
beid van deze post strekt zich van Boxmeer tot Nij-
megen. Vervolgens besloot ze terug te gaan naar de
verstandelijk gehandicaptenzorg, waar ze ooit was
begonnen, maar nu als doktersassistente.

Ze bemerkte echter dat de aanpak te omvangrijk
was geworden: de verpleging had geen of niet meer
voldoende tijd voor de individuele patiénten en dat
deed haar pijn om te zien.

Ze keerde terug naar een kleine huisartsenpraktijk
maar ondervond te weing actie. Uiteindelijk is Trudy
weer in de huisartsenpost Boxmeer-Nijmegen aan
het werk als dokterassistente, waar ook nachtdien-
sten worden gedraaid en het gebied zo'n 420.000
patiénten bestrijkt.

Alzs klein kind kreeg Trudy herpes op beide ogen.
ij is op het nippertje niet blind geworden. Om-
dat ze het zonlicht niet kon verdragen moest Trudy
tot haar 16e jaar elke zomer in het Radboudzieken-
huis in Nijmegen verblijven. Daar deed ze ook wel
eens karweitjes en ze geeft glimlachend toe dat
daar ook de liefde voor de verpleging is ontstaan.
Voor de bevalling van haar jongste kind ging zij naar
het Canisius Wilhelmina ziekenhuis in Nijmegen. Na
de bevalling zag zij bijna niets meer in haar rechter-
00g maar voelde geen pijn aan haar ogen vanwege
het eerder ontstane litekenweefsel. Haar huisarts
wilde een week wachten en stuurde haar uiteindelijk
door naar de oogarts die constateerde dat de herpes
op de ogen terug was gekeerd. Na vier maanden
wilde ze weten wat haar opties waren. Trudy voelde
zich te jong voor slecht zicht, zelfs in één oog.

e toog naar Maastricht en kwam bij Dr. R.M.M.A.

Nuyts terecht. Hij stelde een eventuele hoorn-
vliestransplantatie voor, als het oog rustig was, maar
dat zou pas na anderhalf jaar zo zijn.
Zelf wilde Trudy pas in oktober 2007 de transplanta-
tie aangaan. Dat is zeven maanden goed gegaan.
In juni 2008 liet uiteindelijk de hechting los en werd
verwijderd. Er ontstonden weer ontstekingen en ze
werd voor tien dagen opgenomen in het ziekenhuis
omdat ze elke vijf minuten gedruppeld moest wor-
den.
Er volgde een nieuwe operatie maar ook deze
cornea liet los en het oog moest opnieuw worden
schoongemaakt. Trudy vertelt dat in 2004 het zicht
in haar oog 30% was, en in 2008, na de operaties en
complicaties, weer terug op 30% stond. Ze was met
andere woorden, terug bij af.

mdat haar ogen geen contactlenzen verdragen

zZijn scleralenzen ook al geen optie voor haar.
Inmiddels is er een sterke lens geimplanteerd en
Ziet zij 50%. Ze kan eventueel nog verder corrigeren
met een bril.
Voorwaar, nog een ervaringsdeskundige. TOM
denkt aan huishouden, drie kinderen, baan en vrij-
willigerswerk en vraagt zich af welke turbo er in het
implantaat van Trudy zit.

oe raakt een mens nu actief betrokken bij de

HPV en het Lotgenotencontact?
Ingrid: Ik werd lid in 2006 vanwege Dr. Michel Zaal
(VU ziekenhuis Amsterdam-red). Ik vroeg me af of
ik ook nuttig werk kon doen en werd actief in 2007’
We lachen allemaal tegelijk bij het woord ‘nuttig’,
want we hadden juist haar verhaal gehoord.
Trudy: ‘lk werd door Dr. N. Tahzib geattendeerd
op de HPV en werd lid in 2008. Op de Nationale
Hoornvliesdag deed het bestuur een oproep aan
de ledenvergadering dat ze kandidaten zochten
voor het bestuur en ik heb me aangemeld bij Jan
(Veltkamp) en Annemieke (van Kalken).’

n 2007 werd Ingrid gebeld door Klaas van Kal-

ken, oud-voorzitter en één van de oprichters van
de HPV, of ze wilde helpen bij de Nationale Hoorn-
vliesdag. Er volgde een vergadering en toen bleek
dat het Lotgenotencontact zou worden opgericht.
Ze heeft dat eerst een tijd alleen gedaan, later
kwam Trudy erbij. De dames zijn samen gaan zit-
ten om duidelijk af te spreken hoe ze onderling het
beste kunnen communiceren en de vragen en
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gesprekken met de leden kunnen behandelen.
In principe komen alle telefoontjes of e-mails bin-
nen op het secretariaat en vervolgens bij Trudy en
Ingrid. Zij hebben samen overleg om te bepalen
wie welke vragen gaat beantwoorden of wie welke
mensen gaat terugbellen. Eventueel doen ze re-
search om de vragen juist te kunnen beantwoor-
den.

oms ook is het nodig om medisch advies in

te winnen. Het Lotgenotencontact zal en kan
nimmer een diagnose stellen, maar vragen in al-
gemene zin worden zo goed mogelijk beantwoord
en er wordt doorverwezen naar de juiste instanties
of personen indien dat aan de orde is.
De vragen en gesprekken wisselen natuurlijk om-
dat elke situatie en iedere persoon nu eenmaal
anders is.
Ook persoonlijke vragen komen aan de orde.
Soms blijkt dat mensen behoefte hebben aan een
luisterend oor want wie begrijpt nu beter wat er
met je aan de hand is dan iemand die min of meer
dezelfde aandoening heeft en tegen dezelfde situ-
aties aanloopt als jij? Vaak ook blijkt dat de vraag
waarmee men contact zoekt slechts de aanleiding
blijkt te zijn tot heel andere dingen. De bovenste
laag die diepere lagen blootlegt.

e leeftijdsgroepen lopen uiteen van 30 jaar tot

95 jaar. Het gebeurd ook dat kinderen bellen
vanwege hun bejaarde ouders. Of ouders van-
wege hun kinderen. Veel vragen die binnenkomen
zZijn gerelateerd aan werksituaties, maar ook over
sportbeoefening en PC-gebruik. Grappig genoeg
zZijn het voornamelijk dames die terugbellen of mai-
len om nog eens te bedanken voor de hulp die zij
ontvingen van het Lotgenotencontact!

ij spreken nog verder over de toekomst van

het Lotgenotencontact, hoe alle leden aan-
gesproken kunnen worden. Zou het een idee zijn
om ook de jongste generatie erbij te betrekken?
‘Graag! roepen de dames in koor. ‘Dat zou al-
leen maar goed zijn. Voor de HPV, want ook jonge
hoornvliespatiénten verdienen een platform.
Maar ook bij het Lotgenotencontact zou het goed
zijn om een ervaringsdeskundige uit die generatie
erbij te hebben, die hun taal spreekt.’
Wat de dames betreft zou er zelfs een panel van
ervaringsdeskundigen (en andere deskundigen,
met een glimlach) mogen ontstaan.

o0 komen we ook op het onderwrep nieuwe

media. Zowel Trudy als Ingrid zijn nauwelijks
actief op het internet. Dat is niet zo verbazingwek-
kend gezien hun drukke activiteiten. Maar de jon-
gerer generatie, en toch ook veel ouderen, zijn wel
aanwezig op het internet. De HPV heeft inmiddels
voorzichtig een pagina op Facebook geactiveerd
waar soms ook al een vraag wordt gesteld die dan
weer bij het Lotgenotencontact terechtkomt.
En er heeft zich iemand gemeld op de HPV-pagina
die een blog bijhoudt sinds hij een hoornvliesaan-
doening heeft. Op het internet bereik je als HPV
ook jonge mensen.

In elk geval ontbreekt het de dames niet aan moti-
vatie: Mensen helpen en hen de weg wijzen in de
wir-war aan medische informatie.

ijdens de 7e Nationale Hoornvliesdag zal het
Lotgenotencontact, zoals altijd, aanwezig zijn
met een aparte corner waar de leden Ingrid en
Trudy, maar ook Prof. Caesar Sterk kunnen spre-
ken.
En elkaar natuurlijk, want dat is het principe van
Lotgenotencontact.

Dé specialist op het gebied

van medische indicaties.

Bij Visser Contactlenzen zijn we volledig ge-
specialiseerd in 0.a. sclerale contactlenzen, die
toegepast kunnen worden bij aandoeningen
zoals:

e Keratoconus

e Extreem droge ogen

¢ Hoornvlieslittekens

In overleg met de oogarts kan beoordeeld wor-
den of andere indicaties ook voor de scleralens
in aanmerking komen.

N

s 5\,,_____,

fig 1: Bij een gevorderde
keratoconus past een
gewone vormstabiele lens
vaak niet meer

fig 2: Een scleralens bij
keratoconus: De groene
laag is de vochtlaag
tussen het hoornvlies en
de scleralens

Vvisser contactlenzen

Amsterdam, Arnhem, Eindhoven, Geldrop, Harderwijk, Helmond, ‘s-Hertogenbosch,
Nijmegen, Oss, Rotterdam, Utrecht, Velp, Waalwijk, Weert en Zevenaar

T 088 - 900 80 80 | www.vissercontactlenzen.nl
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door Annemieke van Kalken
en
TOM

nze ogen zijn bijzonder belangrijk en dat besef wordt eens te meer
duidelijk als je iets aan je ogen gaat mankeren.
Ogen zijn ook een communicatiemiddel. Niet alleen om informatie tot je
te nemen maar ook als uitdrukkingsmiddel naar de wereld om je heen.
Het is dan ook niet zo gek dat de woorden ‘cog’ en ‘ogen’ in de taal in
vele uitdrukkingen en begrippen een prominente plaats inneemt. Daar-
naast zijn er ook allerlei volkswijsheden in de loop der tijden in zwang
geraakt in verband met ogen die een eigen leven zijn gaan leiden.
We nemen er een aantal onder de loep!
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e herkomst van het woord OOG

Bijna alle talen in de wereld zijn ontstaan uit
het Indo-Europees, een ‘taal’ van 3000 v. Chr.
Uit deze universele taal zijn allerlei stromingen
ontstaan, waaronder bijvoorbeeld de Romaanse
(o.a. Latijn, Grieks, Frans en Spaans) en de Ger-
maanse talen (0.a. Engels, Duits en Nederlands).
We beperken ons hier tot Nederlands en Duits.

et is interessant om te zien als je die oude ta-

len naast elkaar zet, dat er veel overeenkom-
sten zijn. Zo zie je dat het woord ‘moeder’ in veel
huidige Europese talen met een ‘m’ begint: mo-
ther — engels, mere — frans, Mutter — duits, madre
— spaans en, uiteraard, moeder — nederlands.
Zo ook het woord ‘oog’:

Oudnederlands (900-1100 n.Chr.) Oga
Middelnederlands (1100-1500 n.Chr.) Oge
Nederlands (1500-heden) Oog
Oudhoogduits (900-1100 n.Chr) Ouga
Middelhoogduits (1100-1500 n. Chr.) Ouge
Nieuwhoogduits (1500—heden) Auge

r zijn uitdrukkingen die eeuwen teruggaan in

de tijd omdat ze hun oorsprong in de bijbel
hebben. Een mooi voorbeeld is ‘Wel de splinter in
andermans oog zien en niet de balk in zijn eigen’
-naar Matth. 7:3, hetgeen zoveel betekent als: de
kleinste gebreken in een ander opmerken en voor
zijn eigen, veel grotere fouten blind zijn. Uitdruk-
kingen kunnen dus zowel als metafoor gebruikt
worden als letterlijk.
Want wat te denken van die ouwe Argus? De reus
met honderd ogen, door Hermes met fluitspel in
slaap gebracht en vervolgens gedood, waarna
Hera zijn ogen op de staart van haar lievelings-
vogel, de pauw, overplant. Uit de Griekse mytho-
logie, maar iets met argusogen bekijken betekent
nu nog iets zeer scherp zien, met ogen die zich
naar alle kanten richten en aan wier opmerkzaam-
heid niets ontgaat, meestal met de gedachte aan

Nog zo'n bijbelse uitdrukking als ‘Door het oog
van de naald kruipen’ - naar Matth. 19:24, ter-
nauwernood aan een dreigend gevaar ontkomen,
het was op het nippertje.

En ook Aristoteles liet zich niet onbetuigd in zijn
‘Politica et Oeconomica’ 1,6, met ‘Het oog van de
meester maakt het paard vet’ oftewel: alleen door
persoonlijk toezicht te houden kan men bereiken,
dat zijn zaken behoorlijk worden behartigd. En dat
kun je dan weer letterlijk nemen, dat toezicht.

roodje Aap?

We maken even een sprong naar ingeslopen
volkswijsheden en begrippen die een eigen leven
zijn gaan leiden. Zoals de wetenschap dat wortel-
ties goed zijn voor je ogen, want is dat nu wel zo?
Het verband tussen wortelen en ogen ontstond in
de Tweede Wereldoorlog en maakte deel uit van de
Engelse propaganda. Het leidde ertoe dat mensen
meer wortelen gingen telen en eten.

Piloot John Cunningham slaagde er in tijdens de
Tweede Wereldoorlog om ‘s nachts twintig tegen-
standers uit de lucht te halen. De Engelse lucht-
macht meldde dat die prestatie mede mogelijk ge-
maakt werd door..wortelen. Cunningham en zijn
collega’s zouden er dol op zijn en er haviksogen van
gekregen hebben. In werkelijkheid gebruikten de pi-
loten echter radar.

Maar de burger trapte erin en men nuttigde zelfs
meer wortelen dan daarvoor het geval was. En tot
op de dag van vandaag houden ouders hun kinde-
ren voor dat wortelen goed zijn voor de ogen.

Zij weten zich (onbewust) gesteund door weten-
schappelijk onderzoek dat naar wortelen is gedaan.
en dat bewijst dat wortels een rijke bron van betaca-
roteen zijn. Ons lichaam zet dat goedje om in vita-
mine A en dat is dan weer goed voor de ogen.

De hoeveelheid betacaroteen in wortelen is echter
zo klein dat er wel heel erg veel wortelen gegeten
moeten worden, wil het echt een verschil maken.

In deel 2 zullen wij 0.a. een lijst publiceren van de
uitdrukkingen en begrippen zoals we die tot dan toe
hebben ontvangen en uitgezocht.

We danken ook de HPV-leden voor hun bijdragen
tot op heden.

Die zijn nog steeds welkom bij: info@oogvooru.nl

Ook oude volkswijsheden en lokale gebruiken over
ogen zien wij graag tegemoet. We leggen die dan
voor aan onze experts om betekenissen, zin en on-
zin te kunnen onderscheiden.
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interview

‘Een
hoorn-

viies
leeft

door Astrid Schoenmaker

Dr. Liesbeth Pels,

voormalig directeur van de
Corneabank in Amsterdam, over
dertig jaar hoornvliezen bewaren
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Vanuit Liesbeth Pels haar huis is het even over-
steken en daar is hondenuitlaatplaats ‘Bommel’.
Gemakkelijk, want na haar pensioen wilde Liesbeth
graag een hond. Een dalmatiér, net als vroeger
thuis. Inmiddels is hondje Jitske er. Liesbeth Pels
kan er eindeloos over praten maar de passie voor
hoornvliezen; die is nog lang niet verdwenen.

tkHet leeft! Donorhoornvlies dat je bewaart, blijft

leven”. Liesbeth Pels, biologe, onderzocht en
ontwikkelde het bewaren van donorhoornvliezen.
Mede dank zij haar pionierswerk hoeven hoorn-
vlieschirurgen er niet meer bij nacht en ontij uit
om donorogen uit te nemen en hoornvliezen te
transplanteren. Haar procedure rondom het be-
waren van hoornvliezen is bij hoornvliesbanken
in heel Europa de gouden standaard. Begin juni
nam ze afscheid van de hoornvliesbank Neder-
land.

Liesbeth Pels (1948) werd in 1981 voor één
jaar aangenomen bij een project om het be-
waren van cornea’s te onderzoeken bij het 10I,
het Interuniversitair Oogheelkundig Instituut, in
Amsterdam. Dat werd nog eens met een jaar
verlengd. En nog eens. Uiteindelijk werd het een
carriere in de oogheelkunde van dertig jaar. “Een
biologe die zich bemoeide met de oogheelkun-
de, dat was wennen voor oogartsen,” aldus Pels.
Maar al snel bewees ze wat ze waard was. Als
ze zeker wist dat ze op de goede weg zat met
haar onderzoek, hield ze daar stevig aan vast.
Dit had resultaat want oogartsen en collega’s
weten het zeker: zonder Liesbeth Pels was de
hoornvliesbank er niet geweest.

oornvlies bewaren
tEHoornvliestransplantatiechirurgen en oog-
klinieken regelden in de jaren zeventig, be-
gin jaren tachtig alles rondom de transplantaties
zelf,” vertelt Pels. “Ze haalden zelf het donoroog
eruit, prepareerden het hoornvlies en transplan-
teerden het zo snel mogelijk bij hun eigen pa-
tient. Van bewaren was nog nauwelijks sprake.
Er werden beperkt hoornvliezen voor twee a drie
dagen in de koelkast bewaard, maar over de ri-
sico’'s was niets bekend. Er was wel behoefte
ze langer goed te houden om een HLA-typering
(Human Leucocyt Antigeen) uit te voeren zoals
ook bij organen wordt toegepast.” Reden om
over de grenzen te kijken.

“In Denemarken was een methode in gebruik waar-
bij de hoornvliezen een maand goed bleven. Bij die
techniek keken ze naar het endotheel. Endotheel is
de binnenbekleding van het hoornvlies. Het houdt
het hoornvlies transparant maar kan zich niet ver-
nieuwen. Wereldwijd was er nog geen routinetech-
niek om endotheel zichtbaar te maken, behalve in
Denemarken.” Er viel veel te onderzoeken. Daarom
startte binnen het 10l een bewaarproject. Liesbeth
Pels was er vanaf het begin bij betrokken.

erste transplantatie

In het begin werden op endotheel geselecteer-
de hoornvliezen uit Denemarken gebruikt. “Yvonne
Schuchard, medewerker van het eerst uur, en ik
stonden in Amsterdam op het station en kregen van
de conducteur hoornvliezen die in een potje met de
trein kwamen.”
Op het 101 werd de Deense methode ondertussen
onderzocht. De hoornvliezen konden op die manier
zo'n vier tot zes weken bewaard worden bij 31°C.
De eerste transplantatie van een hoornvlies dat op
deze manier in Nederland bewaard was, vond Lies-
beth Pels “ongelooflijk spannend”. Hennie Volker-
Dieben, toen hoornvliesspecialist in Leiden, later
professor aan de VU in Amsterdam, deed de opera-
tie. De patiént was een arts, want hoe kon je anders
uitleggen waar je mee bezig was? Tot grote opluch-
ting van zowel Volker-Dieben als Pels kwam de pa-
tiént nog jaren met zijn auto uit het oosten van het
land naar Leiden voor controle. Hij reed zelf, want hij
kon weer zien.
De inspanningen waren niet voor niets, dat bleek uit
de ciffers. De lang bewaarde hoornvliezen deden
het zelfs beter dan de hoornvliezen bewaard vol-
gens de oorspronkelijke methode.

Hoornvliesbank

In 1986 werd de onderzoeksafdeling in het 10l ook
officieel hoornvliesbank onder leiding van Pels. Pels
praat met warmte over het hoornvlies. ‘Donorma-
teriaal’ is een woord dat ze nooit zal gebruiken, ze
spreekt consequent over ‘donorweefsel’. “Een do-
norhoornvlies leeft, het is eigenlijk een orgaan. Je
ziet het weefsel zich gedeeltelijk vernieuwen in de
bewaarvloeistof. Het afgestorven weefsel ligt op de
bodem van de flesjes. Het is ook het enige donor-
weefsel dat blijft leven in de ontvanger. Van donor-
bot blijft het collageen bestaan, maar de cellen niet,
donorhuid verdwijnt, maar het hoornvlies blijft intact.”
“Als je een hoornvlies transplanteert, moet je be-
paalde eigenschappen van dat specifieke donor-
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hoornvlies weten om patiénten zo goed mogelijk te
behandelen. Het is geen standaard product. Het is
geen kunstlens die de oogarts voor een staarope-
ratie koopt. Daarom is contact tussen de hoorn-
vliesbank en de transplanterende oogartsen heel
belangrijk.”

n Europa

Pels is graag open over onderzoek.
“Openheid is niet gewoon in wetenschapsland,
maar gelukkig wel in de oogheelkunde. Ik heb
veel van de Denen geleerd. Als je je kennis
deelt, kun je er geen geld mee verdienen, maar
daar gaat het niet om. Het gaat om de patiént
voor wie de kennis door openheid eerder be-
schikbaar komt.”
Pels deelde haar kennis.
Op een bepaald moment was er bij elke hoorn-
vliesbank in Europa wel een medewerker te
vinden die was opgeleid in haar laboratorium.
Hoornvliesbanken, aangesloten bij de Europe-
an Eye Bank Association, 84 oogbanken in 24
landen, werken nu volgens haar gouden stan-
daard.
Dat ze dit had bereikt, merkte haar omgeving
op. Ze werd er in 2009 voor geridderd in de
Orde van de Nederlandse Leeuw. Zelf vond ze
dat bijna overdreven.
“Ik vind het niet bijzonder wat ik gedaan heb. Ik
vind gewoon dat je je werk goed moet doen.”

oestemming graag

Door het werken met donorweefsel heeft
Pels een uitgesproken mening over orgaando-
natie en de wet die dat regelt.
“Ik heb geen enkel probleem met het toestem-
mingssysteem voor donatie zoals het op dit
moment in gebruik is. In geval van het geen-
bezwaarsysteem zou iemand recht hebben op
weefsel of organen van een overledene, ténzij
diegene bezwaar heeft gemaakt. “
“Dat betekent dus dat iemand niet uitdrukkelijk
toestemming hoeft te geven voor gebruik van
zijn of haar organen en weefsels. Ik vind het ie-
mands goed recht als hij tijdens zijn leven niet
wil nadenken over zijn dood en daar ook geen
beslissing over wil nemen. Bovendien werkte
ik liever met donorweefsel waarvan ik wist dat
er toestemming voor was gegeven. Dat is mijn
persoonlijke mening. Ga liever de boer op om
potentiéle donoren te overtuigen.”

Corneabank Nederland

* In 1982 werden er 148 cornea’s
bewaard.

* |In 1986 waren dat er 1018.

» 1993 was het topjaar met 3429
cornea’s.

* In 2010 passeerden 1944 cornea’s de
hoornvliesbank.

* 50% van de donorcornea’s wordt niet
goedgekeurd tijdens het bewaarproces
op basis van onder andere medische
geschiedenis van de cornea.

* De maximale leeftijld om een hoornvlies
te doneren is op dit ogenblik 85.

'oekomst

“Het is een heel lastige tijd voor de bank. Sinds
2004 is er nog een corneabank, dus concurrentie.
Bovendien is de bank in 2008 overgegaan naar
een andere organisatie, de Euro Tissue Bank in
Beverwijk. Dat betekent dat de corneabank een
academische onderzoeksomgeving mist. Door de
verhuizing van het laboratorium van Amsterdam
naar Beverwijk in 2010 is ook het ontwikkelen van
nieuwe producten, zoals lamellaire transplantaten,
vertraagd.”
Concurrentie in de gezondheidszorg vindt Pels on-
nodig. Ze begrijpt het ook niet, want dat betekent
dat je je kennis niet meer kunt delen. “Ik werd niet
geinspireerd door concurrentie. Hoornvlieschirur-
gen en patiénten verdienen het dat je gewoon je
best doet. En door het contact met patieénten weet
je waar je het voor doet.”
“Als ik utopisch denk, zie ik binnen Nederland drie
transplantatie-expertisecentra met 6f hun eigen
bank &f één centrale hoornvliesbank.” Hoe de
hoornvliesbanken zich ook ontwikkelen, Pels heeft
nu een andere bank om zich op richten. Haar ei-
gen bank thuis, want puppy Jitske lijkt het zo heer-
lijk daar op te liggen.
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naam Liesbeth Pels

geboren 1948 in Velp

opleiding Biologie
afgestudeerd in 1973
gepromoveerd in 1982

functie medewerker
Corneabank 1981 - 1986
Hoofd Corneabank 1986 - 2011

geridderd 2009
in de Orde van de Nederlandse Leeuw
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wachtlijsten:
gaat het echt
beter?

In november en december zijn uw voor-
zitter en secretaris op bezoek geweest
bij de Euro Tissue Bank (voorheen Cor-
nea Bank Amsterdam) en de Nederlandse
Transplantatie Stichting (NTS). Aanleiding
voor deze bezoeken zijn de nog steeds op-
lopende wachtlijsten. Wij hebben daar bij
de beide instituten uitgebreid over gespro-
ken. Ook over de regierol die de NTS daar-
in heeft volgens het ministerie van VWS.
Wij zien nog geen echte vooruitgang.

Waarom niet? Onze gesprekken gaven ons het
goede gevoel dat er alles aan gedaan werd
om de wachtlijsten te bekorten. Bij de ETB wordt
hard gewerkt om de aangeboden donorogen zo
goed mogelijk te bewerken tot een goed trans-
plantaat. Datzelfde geldt, zo denken wij, ook voor
de Amnitrans Eyebank Rotterdam.

Bij de regierol van de NTS hebben wij onze
vraagtekens; want wat zijn de feiten? In het
jaar 2011 zijn er 1290 transplantaties uitgevoerd,
125 meer dan in 2010. Als dan de wachtlijsten
worden bekeken dan blijkt dat die zijn toegeno-
men met 81 tot 825 patiénten. Dat betekent ook
dat de wachttijd -puur rekenkundig- op ruim 8
maanden staat.

Echter, er zijn geluiden dat er klinieken zijn
waar de wachttijd oploopt tot 2 jaar oftewel 24
maanden. terwijl er ook klinieken zijn waar je
binnen 6 weken aan de beurt bent.

Het is teleurstellend, dat het beleid van de NTS
deze ongelijkheid voor pati€nten nog “steeds”
niet heeft opgelost.

Want wij, patiénten, mogen zelf kiezen door
wie, wanneer en waar wij geholpen willen wor-
den. De regierol van de NTS staat deze keuze-
vrijheid dus flink in de weg.

uewdooH yer s,010}

Wij moeten dus weer aan tafel met de dames
en heren van de NTS!

Martin Damen
secretaris

Het virtuele kantoor

Uw bestuur heeft het jaar 2011 onder an-
dere gebruikt om wegwijs te worden in
het virtuele kantoor.

Een ontwerp van Microsoft dat door
PGOsupport is geselecteerd, speciaal
voor patientenorganisaties.

Vele multinationals zijn ons daarin voor-
gegaan en het programma helpt orga-
nisaties om zuiniger om te gaan met de
papierstroom. De meeste communicatie
gaat dan via ‘the Cloud’.

Een ander groot voordeel is de mogelijk-
heid om telefonisch te vergaderen waar-
bij je op een scherm alle gesprekspart-
ners ziet en met gebruik van internet is
het kosteloos. Ook daar is dus een flinke
besparing in te voorzien. Helaas hebben
wij tot 2-maal toe een slechte ervaring
gehad met de aangeboden training die
door PGOsupport was uitbesteed aan
een externe leverancier.

Momenteel beraden wij ons hoe we hier-
mee verder willen of kunnen gaan.
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De Algemene Ledenvergadering

Tijdens de 7e Nationale Hoornvliesdag vindt ook
de Algemene Ledenvergadering plaats. Hierin
bepalen de leden het beleid voor de komende
jaren dat dan weer door uw bestuur wordt uit-
gevoerd.

Nu heeft onze subsidiegever, het FondsPGO, een
aantal drempelcriteria opgesteld waaraan de HPV
moet voldoen om de instellingssubsidie te
verkrijgen.

De criteria zijn letterlijk:

a) een administratie van leden en donateurs, dan
wel lidorganisaties of aangesloten organisaties in
geval van samenwerkingsverbanden, platforms
en koepels;

b) een deugdelijke financiéle administratie;

c) een gedragscode met interne regels voor
omgangsvormen (bijv. integriteitsbeleid -
peildatum 1 januari 2012);

d) een regeling waarin de invloed en zeggenschap
van leden, donateurs, stakeholders en derde
partijen (sponsors) transparant is vastgelegd
(peildatum 1 januari 2012);

e) de contributie moet minimaal € 25 bedragen.

Zonder a) en b) kan er geen organisatie zijn, dus dat
is al geregeld sinds de oprichting van de HPV. De re-
gels genoemd onder c) en d) zijn inmiddels allemaal
opgesteld en besproken binnen het bestuur. Echter
uw bestuur kan dit allemaal wel bedenken, u moet
zich daar als lid wel in kunnen vinden.

Daarom delen wij u nu alvast mede dat deze regels
vanaf heden ter inzage liggen op ons kantoor. Mocht
u bovengenoemde regels thuis gestuurd willen heb-
ben, dan is 1 berichtje naar het secretariaat voldoen-
de en krijgt u deze per omgaande thuis gestuurd.
Tevens liggen al deze regels op 24 maart a.s. tijdens
onze landelijke Hoornvlies Patiéntendag de gehele
dag ter inzage in het VUmc te Amsterdam.

Wel zullen wij u tijdens de ALV vragen of u in kunt
stemmen met de door uw bestuur opgestelde regels
en de onder e) genoemde contributieverhoging.

Martin Damen, secretaris

Belasting-
aangifte

De belastingaangif-
te 2011 staat weer
voor de deur.

Vanaf ongeveer

1 maart zijn de be-
lastingfolders bij Dedicon beschikbaar in alle
leesvormen. De versie van het Aangifteprogram-
ma 2011 en de voorlopige aangifte 2012 zijn ook
dit jaar weer getest op toegankelijkheid.

Eris in 2010 een probleem ontstaan bij sommige
nieuwe computers met een schermlezer, dan wel
met de vergrotingssoftware. Zij kunnen niet goed
omgaan met de toegankelijke versie van het Be-
lastingprogramma. Dit probleem is op te lossen
door de aanwijzingen in de handleiding op te vol-
gen. Deze is beschikbaar in alle leesvormen bij
Dedicon.

Jeroen Kromme, penningmeester (via Viziris)

oculenti®

contactlenspraktijken
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