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Inleiding

Voor u ligt Nieuwsbrief Oog voor u, de tweede Nieuws-
brief van de Hoornvlies Patiénten Vereniging. Nieuws-
brief Oog voor u zal drie tot vier keer per jaar verschijnen.
Nieuwsbrief Oog voor u zal informatie bevatten over
de activiteiten van de vereniging en van het bestuur,
verslagen van bijeenkomsten, en interessante feiten over bij-
voorbeeld vergoedingen door ziektekostenverzekeraars.
We streven ernaar om in elke Nieuwsbrief Oog voor u
een artikel op te nemen met achtergrondinformatie over
bijvoorbeeld een veel voorkomende oogaandoening of
een behandelmethode.

Natuurlijk zijn we nieuwsgierig naar uw reacties en
naar uw eigen ervaringen. Daarom wil ik u vriendelijk
verzoeken om een antwoord te geven op de volgende

vragen:

e Is de lay-out van Nieuwsbrief Oog voor u voor u
duidelijk en goed leesbaar?
* Wat vindt u interessante onderwerpen en thema’s?

e Waarover wilt u meer informatie?

Ook uw eigen bijdrage in de vorm van een te publiceren
artikel is vanzelfsprekend altijd welkom!
Uw reactie kunt u sturen naar het volgende mailadres:
info@oogvooru.nl

Ik wens u veel leesplezier toe.

Tecla Lampe, hoofdredactie Nieuwsbrief Oog voor u

Van het bestuur

In maart had ik last van een hardnekkige bindweefsel-
ontsteking in het rechter (nog goede) oog. Via de huis-
arts werden opeenvolgend drie verschillende antibiotica
voorgeschreven die de ontsteking niet de baas konden
worden. Bij één van de middelen, chlooramfenicol, trad
zelfs een forse allergische reactie op. Ik besloot om toch
maar naar de oogarts te gaan. Deze schreef een ander
antibioticum voor en constateerde dat beide ogen erg
droog waren. Dus werd ook een bevochtigingsmiddel
voorgeschreven. Gelukkig was nog geen perforatie van
het hoornvlies opgetreden - dat had ik eerder wel eens
gehad en ik was opgelucht dat de infectie toch vrij
onschuldig bleek te zijn. Wel waren mijn oogleden ont-
stoken. De oogarts vroeg dan ook ‘Poetst u wel eens?’
Ik wist niet wat dat was, maar ik moest de ontstoken
oogleden met een wattenstokje, gedoopt in gekookt

water met daarin babyshampoo opgelost, schoonmaken.

Toen ik thuiskwam en de medicijnen bij de apotheek
opgehaald had, realiseerde me dat ik niet meer wist hoe
vaak ik moest poetsen en hoeveel shampoo er precies in
moest. Ik was zo opgelucht, dat er geen perforatie was,

dat ik dat niet onthouden had!
Nu sta ik daar niet alleen in. Het blijkt dat 50% van wat

de arts tijdens of na een onderzoek vertelt, door de patiént

wordt vergeten of niet begrepen!




Slechts een handdruk ter afscheid blijkt dus niet vol-
doende om alle mondelinge informatie tijdens een bezoek
aan een (0og-)arts te kunnen onthouden. Ik wil er dan ook
voor pleiten dat elk bezoek aan een (oog-)arts wordt af-
gesloten met schriftelijke informatie over in ieder geval
de behandeling. Dit is vergelijkbaar met de werkwijze
van de apotheken, die niet alleen de medicijnen verstrek-

ken, maar daar ook een bijsluiter bij meegeven.

Of anders gezegd, koks in restaurants kunnen de maal-
tijd zonder recept samenstellen, maar de modale huiskok
heeft toch een goed recept nodig (en zelfs dan gaat het
soms nog verkeerd).

Rob Herber, voorzitter

Nieuwe bestuur op 11 maart 2006, met van links

naar rechts: Rob Herber, voorzitter (achter het spreek-
gestoelte), Prof. dr. H. Volker-Dieben, bestuurslid
en medisch advies, Klaas van Kalken, secretaris,
Martin Damen, penningmeester en Wim Vliegenthart,
bestuurslid. De heer Fred Mylius is later tot het

bestuur toegetreden.

Even kennismaken
Kent u het nieuwe bestuurslid Fred Mylius al? Hij is
58 jaar, gehuwd en woont in Alphen aan de Rijn. Hij

heeft een werktuigbouwkundige achtergrond en bouwt

de werkzaamheden in zijn bedrijf af. In 2005 heeft hij dit
bedrijf verkocht.

Fred heeft de erfelijke hoornvliesafwijking Reiss Buckler.
Een kleine twintig jaar geleden is het hoornvlies van zijn
ene oog getransplanteerd, in 2002 het andere oog.
Helaas bleek ook een van zijn twee dochters de hoorn-
vliesafwijking te hebben geérfd. Zij is dan ook recent aan
een oog getransplanteerd.

Fred wil zich in het bestuur vooral richten op het gebied

van marketing en organisatie.

Corneafeestje in Amsterdam

“Onder de grond gebeurt niets goeds’, is een uitspraak
die ik niet hoorde op 11 maart in de aula van het
VU-ziekenhuis. Ik hoorde hem jaren eerder van Prof.
Dr. Hennie Volker-Dieben toen ik met haar sprak over
weerstanden tegen transplantatie in Nederland. Daar was
geen woord Spaans bij, net als bij haar voordracht op de
elfde maart. Enthousiast en helder legde ze uit hoe lang
en moeizaam de weg is geweest van het eerste idee om
een hoornvlies te transplanteren tot de huidige stand van
zaken. Hilarische en bloedstollende voorbeelden wis-
selden elkaar af. De rode draad in haar betoog was de
rol van mensen in de ontwikkelingen in fundamenteel
onderzoek en technische innovatie. Dat we met z’n allen
de lichtbeelden konden bekijken is vooral de verdienste

van ‘mensen’.

Hoornvliestransplantaties  zijn steeds succesvoller.
Een belangrijk ingrediént voor dat succes is geduld
van behandelaars en patiént. Dat vertelde ons mevrouw
Drs. Annet Geerards. Als we bedenken dat transplantatie
tot voor kort een heikele onderneming was, dan mogen
we de huidige resultaten, ook die op langere termijn,
verbluffend noemen. De weg ernaartoe is echter lang.
Die begint bij de beslissing te transplanteren. Veel
vragen moeten beantwoord worden. Is er een andere

uitweg? Zijn er contra-indicaties?



Is de beslissing genomen, dan begint het wachten pas
echt. Het kan jaren duren voor er een geschikt hoornvlies
beschikbaar komt. Eenmaal geopereerd, begint de lange
weg van herstel. Dat herstel duurt minstens een jaar. Dat
wil zeggen dat het zicht in die periode geleidelijk ver-
betert en dat de wond goed geneest. Vooral voor mensen
met een fysiek zwaar beroep levert dat een lange periode

van verzuim op.

De organisatoren en sprekers van de dag ter

gelegenheid van 25 jaar Hoornvliesbank in
vAmsterdam. Van links naar rechts: K. van Kalken
(secretaris HPV), W. Vliegenthart (bestuurslid HPV),
F. Keramati, Prof. dr. H. Volker-Dieben, M. Damen
(penningmeester HPV), A. Geerards, J. Reinsma,

W. Rijneveld en L. Pels.

Mevrouw Dr. Liesbeth Pels stond aan de wieg van de
Amsterdamse hoornvliesbank. Zij kreeg de vraag of
het niet mogelijk zou zijn om hoornvliezen te bewaren.
Na voorzichtige experimenten lukte het om het trans-
plantaat drie dagen goed te houden in de koelkast. Lang
was dat niet, maar toch nog beter dan het ren- en vlieg-
werk daarvoor. Toen moest het materiaal direct van de

donor naar de ontvanger getransplanteerd worden.

Uit Denemarken kwam het signaal dat er werd gewerkt
met bewaartechnieken op 37 graden Celsius. Dr. Pels

nam de techniek over en samen met de Denen verfijnde

de hoornvliesbank de methode. Het resultaat is een veel
langere bewaartermijn. Hierdoor kunnen de mensen van
de hoornvliesbank de kwaliteit van het donormateriaal
onderzoeken. Deze innovaties zorgen voor een grotere
slagingskans en een beter lange termijn prognose voor

de ontvangers.

Dr. R. Nuijts liet ons kennis maken met de laatste
ontwikkelingen op transplantatiegebied. Bij een ‘hele’
hoornvliestransplantatie gebeurt het dat het transplantaat
niet mooi koepelvormig in het oog komt. Aan de bin-
nenzijde van het hoornvlies zit een essentiéle cellaag. Bij
sommige aandoeningen is alleen die laag aangetast, ter-
wijl de rest van het hoornvlies nog in goede conditie is.
We konden op het scherm zien hoe bij de ontvanger eerst
de oude endotheellaag werd verwijderd. Daarna werd
een zelfde laag van het donorhoornvlies in het oog van
de ontvanger ontplooid en op zijn plaats gebracht: een

staaltje topmicrochirurgie!

Inmiddels zijn er ook ontwikkelingen die het mogelijk
moeten maken het voorste deel van het hoornvlies te
transplanteren. De ontvanger houdt dan zijn eigen endo-

theel, die belangrijke binnenste cellaag.

Overzicht van de toeschouwers tijdens de Eerste

Nationale Hoornvliesdag (25 jaar Hoornvliesbank

Amsterdam) op 11 maart 2006 in Amsterdam.



Het forum beantwoordde vragen van het publiek.
Zo werd duidelijk dat er op korte termijn niet te ver-
wachten valt dat er een kunstmatige vervanger voor
het hoornvlies komt. Er wordt wel veel onderzoek gedaan
op dat gebied. Het grootste probleem lijkt de aansluit-
ing tussen het levende ontvangermateriaal en het ‘dode’

implantaat.

Ook het belang van een goede weefseltypering kwam
aan bod. De verbeteringen van de techniek hebben tot
gevolg gehad dat het aantal gevallen van afstoting drast-
isch is verminderd.

Sjef Timp, lid redactie

Demonstratie strooiveldmeting op 11 maart 2006

in Amsterdam.

Lotgenoten
U kunt met lotgenoten praten over uw oogaandoening en
het verloop van een (toekomstige) hoornvliestransplantatie.

Elke contactpersoon heeft zijn eigen ervaringsgebied.

Indien u met een lotgenoot contact op wilt nemen,
richt u zich dan tot het secretariaat van de Hoornvlies

Patiénten Vereniging:

Corry van der Horst,
Postbus 557

2300 AN LEIDEN

Email: info@oogvooru.nl
Tel: 071 5191077

De volgende mensen willen graag hun ervaringen met u

uitwisselen:

e Arthur Overbosch, na lenswissel bij tweede staar-
operatie moest hoornvlies worden getransplanteerd

* Wim Mak, kerataconus, met speciale interesse voor
sociale gevolgen van oogziekten voor werknemers

* Marte van Vlaardingen, nog niet geopereerd

e Luc Schram, ziekte van Fuchs, lamellaire operatie-
technieken

* Klaas van Kalken, oogproblemen als gevolg van
claucoom

* Wim Vliegenthart, kerataconus

e Martin Damen, ziekte van Fuchs

* Rob Herber, ontsteking aan het hoornvlies

Eindredactie: Tecla Lampe (Hoofdredactie Oog voor u)
Hoornvlies Patiénten Vereniging, Postbus 557, 2300 AN Leiden
K.v.K. Hoorn 28106750, Postbank 944 579

VOOR MEER INFORMATIE:

WWW.OOGVOORU.NL






