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Schildklier Orgamsatles Nederland:
één organisatie voor schildklierpatiénten

Afgelopen jaar richiten vier schildklierorganisaties
samen één koepelorganisatie op: de stichting
Schildklier Organisaties Nederland (SON). De
Nededandse Vereniging van Graves Patiénien
(NVGP),  Hypo Happy  (HmnH),
Schildierstichting Nederland (SN) en Stichting
Schild (Schild) gaan in deze koepelorganisatie op
veel punten samenwerken, moer blijven voorlopig
zelfstandig bestaan. ‘De nieuws stichting is cen
organisatarisch middel om je als groep van diverse
betrokkenen 20 weerbaar mogelijk te houden’,
aldus voorsitter . Dijkstra,

maar  niet

S(JN €n de pucntcavesenigingen die duronder hangen
i volgens Frank Digeotra belangrik voor oas land. ‘SON
s er om cen posiseve bijdrage te koveren aan de kowaicit
van leven vooe mensen met scildicrssndocaingen. Dac
i in Nederland cen grote grocp dic og steeds toencemt.
D dact SON door de keachien van de vier afzonderlijbe
onganisaties te burdelen. De bestaande organinatics bifvcn
bestasa, mase worden door de bocpelorganistic aange
. Dl g et o on e i e

b, admiistrate, informatievoorgiening

informatie 14 dé welkites van de verschilinde onganisites.
Onlangs lanceerde SON ook ecn cigen webwie, dic berik-
baar i3 vin v schibdicrnegasaties ol

Tase deae samenwerking de sandachi voor de afzonderike
doclgrocpen nict asn? Wat gebeurt e bijvoorbeckd met
de specile focus van NVGE op schillterpariconen met
ogpecbiernen en de focus van de Stichuing Schikd op ouders
van inderen et sangeboren. schiklbcrasndossingen!
Volgens Diftatrs b die sandachi voor de verchillende

en contacten richting sorgerlening, minisicie van VWS,
zorgrerzekerais en Bemaceutiache bedejven,

Infaematievooreicning
Bén van de ke ken van SON s informatic-
“Het ventrekken van duidelite en inboodelik
« informatic s hard noxlig!, vindt Dijsra. “Er i in
Nederland naar shattng 500,000 e met cen schild-
maar 15.000 bd
e anganisates. Fen groot deel van dic $00.000 mensen
weet el i dt 2 cen schikiiicraanzickie becht” Dezc
procp mensen heeft vask allres gesoadheidsilachicn. Met
perichis informatic over schikdiferasndocningen oodek:
e ¢ wellicht waae die Klachten vondankoxnen ¢a kunen
¢ xamen. et cen ans zocken naar cen oplosing, Dasroan
Vertickhen xhildlscrorganisaics bijvoorbecld alell infoe-
mmacrial op dive beursen. Nu nog maken e it
de onpanisatics hun cigen inf wres. “Op cen
rven e monden S¥ o NVGP op deche b
nboudik bijaa dezelie beochores uit te delen. Dan i het
veel ffectiever om samen deze brochures te maken. En bet
is nog gocdkoper ook.”

SON voor patitaen

Verder veraorgt SON informatie voor de cigen leden
e donsscurs. Hee betrelt dun gerchie informatie aver de
verschilade schidheraindocningen en de icowe corwik:
Keliagen durin op medisch gebicd. Zo gecit SON bet
magtrine Schild e, Boversien verstreht 1] stceds mesr

wetenschappelyk gebied. Zo sgnulccrden 20 bijvworbecld
cenedat cen speciain i cen eing vesor patiinca informatie
had verschatt dic it wetcnschappelik verantwoord was.
“De melische adviesrsad is voorsl cen kenniskider,
benadrubt Dijksia. *Dasrrsasst hebbem we scn kensiscom
missie. De leden van dic comméwc foctscn ol i

i brochures, magazines <n op websies van SON. Dat is
ook elangiik voor de mediche berocpagrocp. Fen e
inkoemsicvoorricaing ikt bt begebeiden van

nicuwe doclgrocpen die cent nergens oader vielen. Onie

verdicps.
biroorbeeld wangere yiouwen en jogeren. Disrom z
er binnen SON s ook werkgrosyen opgerich die voor de
verchillcdc e doclgrocpen aciwieten organieren,
bifvworbecld contactdagen €n regionale svonden me czin-
em donr macdisch specislecn

SON peefi putieaten ook informatic over dc behandelmo-
van sehikd-

soort ewis geeft cen

it me elfertroamwen in bet omgaan mee s siekse

Het vooekoent ansckerheid en vermindert de drempelrees,
o ptten mider b i om mar aren s

medich specialisten met wie hun leden positieve of just
Degaticve: ervaringen hebben. “SON is dat et van plan’,

ok A
1 is ok contact met e cen
m......,u M:\hw o SO0, W i g o b

Op bt spreckunr
De samenwerking twssen patiecavereaigingen
medicis ook o te 7ien i sommige sickenhuizen. %o 2
er i Nederland verslillende zickenhaizen met ecn somb
spreckuar voor pacénten mes de cogsickte van Graves.
B o' combispeeckuur berackt de putient verschilende
specialiseen op één dag, waarbij de oogzickic en shid-
Micrschte tegekjkertid
n belundeld, Het
ke voordeel hiervan
is dat alle behandelaan
dicet. et dlkaae en de
panient kunnen overleg:
e war de beate behandeling is. De KVGP becit tjdens
di combispecekuur cen cigen muinic 1ot haar beachikking
wasr ervaringadeskundigen van de verenging sitien. Dase
kuanen pasienten binnenlopen voor informatie of om

onde manks voor huisarien om zih (¢ lin infomerea
et Dijkstra het congres dat v 9 november 2012 op
bt programma seast mct sk them ‘méér kueabaeit voor de

“Openbeid van beide k:

becld samen i bt project Gond in bndon: srmaringirunie
offctif imsesien. Daarin brengen ondersockers, gesutwidiccnd
dooe het mimisterie VWS, de enaringskennis van gaiéodcn
srtematinch i cp weremchappelih veranwoomde mamicr
Kaset. Mex dese hensis overicgs SON in samermwerbing met

. *Het is bi dit congres itdrukkelik de

docigroep bestaar niet alloen it patiénicn. We mikken op
half om half patienten en berocpsgroep. Voon! huisansen
i van harte welkom.”

Tockamst
SON in das voors] cen organinsonische amenwerkings
seractuar, die in het beven is gerospen om meer doclgericht
alle wriwillgerste begelcidcn cn cilicéntr met de beschik
bare budgetien ot gaan. Diota verwache dat de vcr

SO staa ook open voor input van medici. ‘D wisschver-
King; s belangrik. Dasrom hebben wij ook cen medisch
wetcnschappelijhe advicsriad et peciabaten i serschil
Jende disipines van venchillende sicken'huizen * %4 geven
evrangd o ompevrasge advies 1an het bestuur op mcdisch-

individucle B beatasn na verionp van
4 sl en et M e dxlgrocpenof g
scgrocpen rash we dic binncn SON hebben gedclinicend
axllcn bijven bestaan’, benadrukt i

Garistine Dikse, wetemchapsjonrnalist
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