
Voor u ligt de laatste  
nieuwsbrief in de huidige vorm. 
We gaan er afscheid van nemen 
en verwelkomen een nieuw 
magazine.  
 
Trees Mennes, Suze Gijselhart 
en Ada Polko hebben een uitleg gehad hoe ze het  
magazine moeten maken. De redactie, bestaande uit 
Ada Polko, Monique Trompert en Suze Gijselhart 
gaan aankomende zomer gebruiken om een modern 
en naar wij hopen een aansprekend magazine te ma-
ken. Het blad komt eenmaal per 2 maanden uit, dit 
geeft de redactie wat meer tijd.  
We zijn nog op zoek naar de juiste verhouding tussen 
verenigingsnieuwtjes en artikelen, blogs en of inter-
views. Misschien heeft u zelf ideeën met wat u elke 
twee maanden wil weten. Je kunt denken aan inter-
views met leden, wie zijn de bestuursleden en vrijwil-
ligers, wat zijn hun hobby’s etc. Wilt u misschien 
meer weten over contact met lotgenoten en wat 
spreekt u dan aan? Kan de vereniging u hierbij  
helpen. Misschien een potje kaarten, bingo,  
praatmiddagen?  Welke bewegingsgroepen zijn er en 
wat mist u in het aanbod van de vereniging, wandelen 
(met of zonder hond) in groepsverband of Nordic 
Walking. Kortom laat ons weten wat u van de  
vereniging verwacht, we zeggen niet dat alles gereali-
seerd kan worden maar het kan altijd onderzocht 
worden of dit wel kan. 
Het 1e magazine valt medio september 2019 bij u in 
de brievenbus. 

 
 
 
 
 

maandag  29 juli t/m zondag 25 augustus 2019
 (4 weken zomervakantie) 

zaterdag  21 dec. 2019 t/m vrijdag 4 januari 2020
  (kerstvakantie ) 

Als u last hebt van reumatische klachten, kan dit 
een grote invloed hebben op uw dagelijks leven. U 
kunt bijvoorbeeld moeite hebben met alledaagse 
bezigheden, last hebben van pijn en vermoeidheid 
of u niet goed begrepen voelen door uw omgeving. 
Het spreekuur Medische Psychologie van het 
LUBEC (Leids Universitair Behandel- en  
Expertise centrum) is gespecialiseerd in behande-
lingen die u handvatten geven om de impact van 
de reumatische klachten op het dagelijks leven te  
verminderen. 

Het LUBEC biedt gepersonaliseerde diagnostiek 
en behandeling voor mensen met reumatische 
klachten en aandoeningen (zoals artrose, reumato-
ïde artritis, artritis psoriatica, spondyloartritis 
(ziekte van Bechterew), systeemziekte (lupus,  
syndroom van Sjögren en fibromyalgie). De  
behandelingen richten zich op het omgaan met de 
klachten en problemen die u in het dagelijks leven 
kunt ervaren (pijn, stijfheid, vermoeidheid, stress, 
zich zorgen maken, onbegrepen gevoel,  
beperkingen dagelijks leven). Ook onderzoekt het 
LUBEC de effectiviteit van een online behandeling 
bij fibromyalgie en handartrose in wetenschappe-
lijk onderzoek. 
 

De behandelingen zijn  
gebaseerd op cognitieve  
gedragstherapie en kunnen op verschillende manie-
ren plaatsvinden: 
 Face-to-face 
 Online 
 Blended (mix van face-to-face en online) 
(Online) cognitieve gedragstherapie, ofwel (e) 
CGT, is effectief gebleken bij mensen met  
reumatische klachten en aandoeningen om de 
 



impact van de klachten op het dagelijks leven te ver-
minderen. 

Via de LUBEC website kunt u zich aanmelden voor 
een behandeling. Er zal dan eerst een face-to-face-
intakegesprek plaatsvinden om de hulpvraag in kaart 
te brengen en een passende behandeling aan te  
bieden. In de daarop volgende sessies kan thuis aan 
oefeningen worden gewerkt (via de computer) en/of 
vinden er gesprekken bij LUBEC plaats op locatie. 

Het LUBEC heeft geen contracten met zorgverzeke-
raars, wat betekent dat u zelf dient te informeren 
welke kosten vergoed worden. 
Meer informatie? 
Prof. Dr. Andrea W.M. Evers 
GMN-LUBEC@fsw.leidenuniv.nl 
Telefoon (ma-vr 9:00-17:00u): 071-527 40 63 

Bron  23-05-2019: reumazorgnederland.nl 
 

 

Het is elke maand weer een uitdaging om de  
nieuwsbrief te voorzien van actuele informatie.  
Wanneer u een artikel wilt schrijven schroom dan 
niet dit te doen en het artikel te mailen naar het 
emailadres van de redactie. 

 
 

 
 

Het bestuur en de vrijwilligers van 
RPV Delft  

wensen u een fijne vakantie 

 

https://www.universiteitleiden.nl/sociale-wetenschappen/lubec
https://reumazorgnederland.nl/lubec-biedt-ondersteuning-in-het-omgaan-met-reumatische-klachten
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Dat is nog eens leuk! Voor 

velen zal de Gooi- en Vechtstreek niet veel  
geheimen meer hebben. Wanneer we de omgeving 
echter vanaf het water bekijken, zal er een heel 
nieuwe wereld voor je open gaan. Je zult echt  
versteld staan hoe anders alles er uit ziet. In  
Maarssen gaan we aan boord van de River Cloud 
voor een onvergetelijke tocht op de romantische 
Vecht en langs prachtige buitenplaatsen, koetshui-
zen en theekoepels. 
 
Het instappunt in 
Maarssen is geheel 
nieuw gebouwd, zodat 
u hier nu gemakkelijk kunt inschepen. U vaart 2,5 
uur vanuit Maarssen richting Nieuwersluis en aan 
boord ontvangt u een bootlunch. Ontdek de Gooi- 
en Vechtstreek vanaf het water!  
Wij worden om uiterlijk 08:45 uur verwacht, bij 
woonzorgcentrum Stefanna, op de Aart van der 
Leeuwlaan 904, om ongeveer 17:30 uur zijn we 
terug.  
Let op; Bent u rolstoel afhankelijk zorgt u dan 
zelf voor een begeleider die dag. 
De kosten voor het dagje uit zijn  voor leden  
€ 25,--  en voor niet leden, ook (rolstoel)  
begeleider  € 35,--.  Inschrijven kan van 1 juli 
tot 16 september bij Nelleke Flipse.  
 
Telefoon nr.: 06-509923339 of per mail:  
nelleke.rpvdelft@gmail.com 
 
De betaling kunt u voldoen via 

 NL49 RABO 01707 33335 t.n.v. 

Reumapatiëntenvereniging Regio Delft 

 

Een nieuwe manier van werken moet de zorg voor 
mensen met  
systemische  
Sclerose sclerodermie)  
verbeteren en dichter bij 
huis brengen.  
Met een app kunnen 
patiënten met scleroder-
mie en hun behandelaar gegevens uitwisselen met  
landelijke experts. Vier ziekenhuizen werken vanaf 

nu samen via de app, die helpt om tot het beste be-
handelplan te komen. Het netwerk ARCH voert de 
pilot uit. ARCH is tot stand gekomen met behulp 
van ReumaNederland, omdat de zorg voor mensen 
met een zeldzame vorm van reuma (systemische  
auto-immuunziekten) beter kan. 
 

 
‘Die zorg kan voor mensen met een systemische au-
to-immuunziekte heel belastend zijn’, beaamt  
reumatoloog dr. Julia Spierings (UMC Utrecht). Julia 
is projectmedewerker binnen ARCH en coördineert 
de pilot met de app. ‘Mensen moeten nu in veel  
gevallen voor de diagnose en hun behandeling naar 
een gespecialiseerde arts, ver uit de buurt. Die  
specialisten werken vaak in een universitair medisch 
centrum (UMC) en daar zijn er maar een paar van in 
Nederland. ‘Met ARCH willen we ervoor zorgen dat 
iemand met een zeldzame systemische  
auto-immuunziekte zo veel mogelijk dichtbij huis 
behandeld wordt, met toegang tot de juiste  
expertise.’ 
 

 
Julia legt uit hoe. ‘We hebben een app ontwikkeld 
voor de zorg voor mensen met systemische sclerose. 
Hiermee kunnen we de juiste gegevens over de  
diagnose en de behandeling heel makkelijk met  
elkaar delen. Als expert op het gebied van scleroder-
mie krijg ik nu regelmatig een patiënt op mijn 
spreekuur die is doorverwezen. Omdat informatie 
nu niet altijd wordt gedeeld, stel ik dezelfde vragen 
als de behandelend arts. Ik doe zelfs sommige  
onderzoeken opnieuw of ik moet lang wachten op 
uitslagen, omdat ik geen inzicht heb in het patiënt-
dossier uit het andere ziekenhuis. Dat is belastend 
voor patiënten. Uiteindelijk moet ik via de telefoon 
overleggen met de behandelend arts. Pas dan kunnen 
we met elkaar beslissen over de juiste behandeling.’ 
Samen tot het beste behandelplan komen 
‘De nieuwe app moet dat allemaal veel makkelijker 
maken. Door de nieuwe manier van werken verloopt 
het stellen van een diagnose hopelijk sneller, wordt 
de behandeling eerder gestart en verbetert de  
samenwerking tussen verschillende artsen. Hoe het 
werkt? De behandelend arts en de patiënt vullen al 
hun gegevens zoals bloeduitslagen en vragenlijsten 
in. Als alles in de app staat, verzendt de arts de  
gegevens. Die komen bij mij of bij een collega in een 
ander UMC binnen. Als specialist kunnen we dan 
advies geven en samen met de behandelend arts en 
de patiënt tot het beste behandelplan komen.’ 

mailto:nelleke.rpvdelft@gmail.com
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1. Do. 19 sept; 14.00 -  16.00 uur   Koffie/theemiddag bij Meyman 
2. Do. 24 sept;  Geen bijeenkomst i.v.m. vakanties 
3.  Di. 1 okt; Dagje uit   Varen over de romantische Vecht 
4. Do. 31 okt; 20.00 -  22.00 uur   Avond verzorgd door de Reuma verpleegkundigen van het RDGG 
5. Do. 28 nov.; 20.00 -  22.00 uur   Sinterklaasavond 
6. Za. 14 dec.;  Tijd volgt nog   Kerstbrunch bij ‘Onder Ons’  
 
De thema-avonden worden gehouden in Woonzorgcentrum 
Lindenhof,  Cort van der Lindenstraat 245, 2613 LC Delft 
 
De Koffie/Thee middagen zijn bij Meyman, Elzenlaan 2, 2612 VX,  Delft 
 
De uitgave van deze nieuwsbrief is mede mogelijk gemaakt dankzij de financiële ondersteuning door ReumaNeder-
land (www.reumanederland.nl) 

 
Voor patiënten die meedoen aan de proef betekent 
de app ook nieuwe mogelijkheden waardoor ze 
meer grip krijgen op het ziekenhuisbezoek én meer 
inzicht krijgen in hun eigen behandeling.  
Julia Spierings: ‘Patiënten krijgen voor hun afspraak 
een voorbereidende vragenlijst toegestuurd. Zo zijn 
de patiënt en de arts beter voorbereid op het con-
sult. Het is de bedoeling dat er meer ruimte is voor 
vragen van de patiënt zelf. Daarnaast kunnen pati-
ënten een dagboek invullen. Tot slot kunnen ze digi-
taal overleggen, via de chatfunctie. Dat overleggen 
kan met hun behandelend arts of met de expert.’ 
 

 
In april is de proef met de app gestart. De app 
wordt gebruikt in een aantal regionale ziekenhuizen 
die samenwerken met het UMC Utrecht en het  
Radboud-umc in Nijmegen. Dit zijn het Meander 
Medisch Centrum in Amersfoort en Zorggroep 
Twente in Almelo.  

Bron; ReumaNederland (15 mei 2019) 
 

 

 
Zaterdag 11 mei zijn Leo en Kathinka Eekhout 
naar het Maasstad ziekenhuis geweest voor 
 'reuma in beweging ' . Ik had me ingeschreven 
voor fitness,  dance for health en reuma  
en  
bewegen.  
Het was een hele informatieve en zeker  
ook vermoeiende dag maar goed  
georganiseerd en erg gezellig. Ik kan de komende 

week niet op of neer dus ik denk 
dat ik rolschaatsen onderbind. 
Als jullie me tegen komen, geef 
dan even een zetje,  dan rol ik de 
week wel door.  
 

Kathinka  Eekhout 
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