Medische Advies Raad

De Medische Advies Raad (MAR) neemt een belangrijke
plaats in binnen de NLV.

Vooraanstaande specialisten die in de Raad zitting hebben,
ondersteunen het werk en voorzien zowel het bestuur als de
leden van informatie.

Wilt u meer informatie over uw ziekte?
Wilt u praten met lotgenoten?

Vul dan de bon in en word lid of donateur van de
vereniging.



Hollanda Karaciger Hastaliklar Dernegi

(Nederlandse Leverpatiénten Vereniging-(NLV)

Hollanda Karaciger Hastaliklan Dernedi (NLV), 1986 yilinda

kurulmus ve giiclii bir sekilde gelismektedir.

Bu dernedin en dnemli gorevleri:

e karacider ve safra kesesi hastalarnin c¢ikarlarini
korumak,

e hilgi saglamak ve bunu ulastirmak,

¢ hastalar arasindaki iliskinin giiclenmesini saglamak.

Bu dernek, genis guruplar tarafindan desteklenmektedir:
mesleki elemanlar ve pek cok goniillii caliganlar. Bunlar,
yonetim kurulu iyeleri, calisma gruplarindaki kadrolar,

redaktorler veya hastalar arasinda iligkiyi saglayanlardur.

Nicin boyle bir dernedge gereksinim var?

Gectigimiz son yillarda karaciger ve safra kesesi hastaliklan
konusunda bir ¢ok arastirma yapilmigtir. Tip diinyasi,
hastaligin belirtileri, teshisi, tedavisi ve bu hastaligin seyri
konularindaki bilgisini giderek arttirmaktadir. Bunun yan:
sira, karacidger nakli konusunda tibbi bilgiler de giderek
artmaktadir.

Hollanda da tahminen 100 kisiden birisi, karaciger ya da
safra kesesi hastasidir. Karacider cesitli bicimlerde
hastalanabilir ve cogu kez beklenmedik durumlar ortaya
cikar.

Hastalar kisa siirede pek ¢ok seyi kabiillenmek zorundadir.
Bu hastalik, bazen hastalarn yasamini ve cevresini de
derinden etkiler. Kisisel yagsam kosullarini dedistirir. Simdiye
kadar normal olan seyler aniden dodalligini kaybeder.
Kisacasi: karacider hastalarinin genellikle pek cok sorulan
vardir. Tibbi konuda, cesitli hastaliklar ve onlarnn tedavi
olanaklar gibi. Bunun yamn sira, giinliik yasamin getirdigi
cesitli problemler hakkinda ve onlann ¢oziimleri ile ilgili de
sorulan vardir. Ornedin spor, ilaclar, 6denek, sigorta,
Odrenime ara verme, hamilelik ve genetik (kalitim)
hakkinda.

Bunlara cevap bulmak bazen hi¢ de kolay olmamaktadir. Bu
durum her tiirlii yardima actktir ve bu yardimi NLV
vermektedir.



De werkzaamheden van de NLV zijn:

Onderhouden van contacten en samenwerken met
specialisten, overheid en belangenorganisaties, andere
patiéntenverenigingen en diverse organisaties in de
gezondheidszorg

Bevorderen van wetenschappelijk onderzoek naar lever
en galwegen

Op de voet volgen van nieuwe ontwikkelingen rondom
leverziekten, medicijnen en onderzoek

Doorverwijzen, als dat nodig is, naar deskundigen en
instanties

Geven van voorlichting over ziekten van de lever en/of
galwegen

Adviseren en informeren van patiénten, familie en hun
naaste omgeving

Uitgeven van diverse brochures

Organiseren van voorlichtingsbijeenkomsten, waar ook
gelegenheid is om met lotgenoten te praten
Informeren van leden/donateurs over de
verenigingactiviteiten via het kwartaalblad NLVisie
Actueel houden van de website met informatie over de
diverse ziektebeelden, informatie over (voorlichtings)-
activiteiten van de vereniging en de mogelijkheid
contact te leggen met lotgenoten.

Werkgroepen binnen de NLV zijn:

APP: Auto-immuun hepatitis, Primaire Biliaire Cirrose
(PBC), Primaire Scleroserende Cholangitis (PSC)
BRIC:Benigne Recidiverende Intra-hepatische Cholestase
Hemochromatose (ijzerstapeling in de lever)
Hepatitis (virale hepatitis)

Levertumoren

Levertransplantatie

Voeding

Ziekte van Wilson (koperstapeling in de lever)
Leverziekte en vermoeidheid

Levercirrose



NLV'nin caligma alanlan sunlardir:

Saglik sistemi icersindeki kurumlar ve hasta dernekleri,
uzmanlar, hiikiimet ve diger onemli 6rgiitler orasinda
iligkiler kurmak ve korumak

Karacider ve safra kesesine yonelik yapilan bilimsel
arastirmalan desteklemek

Karaciger hastalid, ilaglar ve arastirma cercevesindeki
yeni gelismeleri yakindan takip etmek

Gerektigi taktirde uzman ve ilgili kuruluslara sevketmek
Karacider ve safra kesesi hastaligi hakkinda bilgi vermek
Hastalara, aile ve yakinlarina bilgi vermek ve
tavsiyelerde bulunmak

Cesitli brosiirler hazirlamak

Ayni hastaliga maruz kalmis kisilerle konusmayi
saglayabilmek amaciyla bilgilendirme toplantilan
diizenlemek

Uyelere ve organ bagisinda bulunan kisilere ‘NLVisie’
dergisi kanaliyla bilgi vermek

Yukarida belirtilen konularda Website kanaliyla bilgi
vermek

NLV biinyesindeki caligma gruplan:

APP:otoimmiin hepatit, Primaire Biliaire Siroz (PBC),
Primaire Scleroserende Cholangitis (PSC)

BRIC: Benigne Recidiverende Intra-hepatiche Cholestaz
Hemochromatose (karaciderde demir birikimi)

Hepatit (virlisten kaynaklanan karacider enfeksiyonu)
Karaciger tiimorleri

Karacidger nakli

Beslenme

Wilson hastaligi (karaciderde bakir birikimi)

Karaciger hastaligr ve yorgunluk

Karacider sirozu



