Y Reumapatiéntenvereniging
Y Regio Delft

Van de voorzitter.
Voor u ligt weer de nieuwsbrief
van onze vereniging. Op de
Algemene Ledenvergadering van
28 maart gaat het bestuur u
voorstellen om informatie aan u
op een andere manier te gaan
organiseren. Hoe precies laten wij u dan zien.

Zoals elk jaar zullen er ook op deze algemene
jaarvergadering wijzigingen in het bestuur plaatsvin-
den. Gezien deze twee zaken is het belangrijk dat wij
van u toestemming krijgen voor deze wijzigingen.
Mijn dringende verzoek aan u is dan ook kom langs,
indien u niet kunt laat het ons dan weten en geef een
machtiging aan een ander lid, zodat we voldoende
rechtsgeldige stemmen hebben om besluiten te
kunnen nemen. Dan wil ik u verder nog aan u kwijt
dat in april de politie bij ons langs zal komen. Wat ze
komen doen? Dat leest u in de nieuwsbrief van april.
Tot 28 maart.

Jan Polko

\Reumafonds

Helpt u ons mee
met de collecte?

Collecte 2019 van 18 t/m 23 maart

Begrip voor reuma is belangrijk, en reumaonderzoek
is dat ook. Mede dankzij de collecte kan
ReumaNederland blijven investeren. Of u nu aan
deur geeft aan de collecte van ReumaNederland, of
zelf meehelpt met collecteren; alle beetjes helpen.
Van 18 t/m 23 maart 2018 vindt de ReumaNeder-
land Collecteweek weer plaats. Hiervoor zoeken wij
in een aantal gemeenten nog collectanten. Help ons
met uw_ tijd! Met ieder uur dat u kunt collecteren,
steunt u de strijd tegen reuma. Meldt u dus vandaag
nog aan!

Lotgenoten contact
Heb je behoefte aan lotgenotencontact???
Kom dan naar onze koffiemiddagen, daar
ontmoet je lotgenoten.
Je kan dan allerlei vragen stellen, gezellig babbelen of

Nieuwsbric*

ervaringen uitwisselen.
Klikt het met lotgenoten, kan je natuurlijk altijd
samen iets ondernemen, zoals samen wandelen,
sporten, winkelen, bioscoop bezoeken enz.

Op deze middagen zijn er ook altijd mensen van
het bestuur aanwezig waar je ook altijd vragen aan
mag en kan stellen.

Wij staan altijd open voor

leuke suggesties. rn ¥
/%

Koffiemiddagen zijn altijd \§ 7

op de derde donderdag- 2 /

middag van de maand. P a4
Deze maand is het op I&,o&mcmtacb

21 maart van 14.00-16.00 uur bij Meyman,
Elzenlaan 2. Dit is in de Bomenwijk tegenover de
Plus. Ook op onze informatieavonden ontmoet je
lotgenoten, tijdens de informatie avonden is er niet
altijd de mogelijkheid om veel ervaringen uit te
wisselen, maar je kan dan natuurlijk altijd weer een
afspraak met iemand maken. Tijdens de informa-
tieavonden zijn er ook altijd bestuursleden aanwe-
zig, die je altijd even kan aanspreken.

Zijn er vragen n.a.v. dit stukje mail of bel even met
Nelleke Flipse

Nelleke.rpvdelft@gmail.com tel. 06-50992339.

Nieuwe opzet Nieuwsbrief
Het maken en verzenden van de
nieuwsbrief is een intensief werk.
U ontvangt 10x per jaar de
nieuwsbrief. Iedere nieuwsbrief
wordt momenteel door Ada Polko in elkaar gezet.
Daar zitten uren werk in. Het opstellen van de
tekst en inpassen in het stramien van de
nieuwsbrief. Dit doet ze alleen, Monique en Suze
helpen met de spelling en leesbaarheid van de ver-
schillende stukjes. Wat belangrijker is dat met het
huidig gebruikte programma maar één persoon aan
de nieuwsbrief kan werken. Er kan dus niet met
meerdere personen tegelijk aan de nieuwsbrief
gewerkt worden.

Ook de verzending is een intensieve klus. Eerst
moet de nieuwsbrief extern gedrukt worden.
Vervolgens worden de nieuwsbrieven opgehaald
bij de drukker en worden er 350 enveloppen
gevuld met een nieuwsbrief en voorzien van

el
Nieuwsbrief
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adresstickers. Daarna worden deze gebundeld naar
PostNL gebracht.

Lange tijd heeft mevrouw Verwijk dit voor de RPV
gedaan. In verband met gezondheidsproblemen was
zij genoodzaakt om hier mee te stoppen.
De laatste nieuwsbrieven zijn
verzonden door de bestuursleden.
Kosten van de huidige opzet zijn

hoog 3700 euro, exclusief de

overige kosten. Het bestuur heeft
daarom het voornemen om de werkwijze en opzet
van de nieuwsbrief te wijzigen. Het bestuur wil in
samenwerking met Editoo BV uit Arnhem voortaan
de nieuwsbrief 6x per jaar uitbrengen. Dit wordt dan
een boekje van 8 pagina’s dik. Een voordeel is dat
met het programma van Editoo meerdere mensen
tegelijk aan de nieuwsbrief kunnen werken. Editoo
neemt ook de bezorging voor zijn rekening.
Daarmee kunnen de kosten bespaard worden tot
ongeveer 2700 euro. Het bestuur hoopt met dit
besluit de continuiteit van de nieuwsbrief te hebben
gewaarborgd.

MAASSTAD _ Reumain
ZIEKENHUIS | Beweging 2019

e

Jullie hebben het vast al vernomen en de datum in de
agenda vastgezet. De volgende editie van de
REUMA IN BEWEGING dag is op zaterdag 11
mei 2019. We leggen de nadruk deze keer op de
positieve energie die je ervaart door bewegen, daar-
om ook het motto:

Leef; dans, Iach, sport en verwonder!
Gezien dit sportieve evenement ondertussen al voor
de 8¢ keer plaatsvindt zou je bijna van een traditie
kunnen spreken. We zullen zeker enige succesnum-
mers van eerdere workshops van voorgaande jaren
transporteren naar 2019 — anderzijds zullen er ook
vele nieuwe en spannende workshops van beweeg-
aanbieders worden aangeboden.

NIEUWS
BRIEF

Met medewerkers uit ons grote reumatologieteam
(van reumatologen, reumaconsulentes, physician
assistants, verpleegkundig specialisten,
dokstersassistenten enz.) hebben wij samen met de
bewegingsagogen, vertegenwoordigers van patién-
tenverenigingen en medewerkers van afdeling event-
planning en communicatie een enthousiast project-
team gevormd. Na meerdere interactieve en super-
leuke meetings ontstaat nu stap voor stap een mooi
concept vol met ideeén, waardoor je nu al ontzettend
veel zin in bewegen krijgt! De geplande workshops
zullen inspireren en helpen om nieuwe ideeén voor

en manieren van bewegen te ontdekken met het
devies: vertrouw IN en geniet VAN je lichaam.

Buiten de praktische sessies en workshops zal er

ook aandacht worden geschonken aan interessante
aspecten over voeding en andere leefstijl-factoren,
die ons “geinformeerde mensen” veelvuldig bezig
houden in deze moderne, zich steeds

sneller veranderende wereld. f/ g
Op de informatiemarkt wordt bij »
stands met flyers, folders, films en D
persoonlijke gesprekken verder ge- j
analyseerd welke beweegmogelijkheden passen bij
de behoefte van de patiént - op zoek naar een ge-
schikte en structurele vorm van sport of bewegen.
Ook bijvoorbeeld voor de persoon met een “smalle
beurs” zou bewegen geen financiéle drempels
moeten opwerpen.

Vele patiénten en ook wij als behandelteam, waren
(tot nu toe) nog niet zo bekend met alle sport- en
beweegmogelijkheden in de regio. Met hulp van
ons betrokken team hebben wij de situatie van
sport en beweegmogelijkheden in kaart gebracht,
gelegen rondom het ziekenhuis, om vraag en
aanbod bij beweegmogelijkheden meer op elkaar af
te stemmen. Zo hopen wij (en willen wij in de toe-
komst bij onze patiéntengroep ook onderzoeken),
of na zo’n “beweegprogramma” ook op langere
termijn significant meer mensen blijven bewegen.

Het belang van regelmatig bewegen is onderbouwd
voor vele aandoeningen. Zo leidt regelmatig
bewegen tot een betere controle bij suikerziekte,
een betere conditie bij long- en hartaandoeningen -
en heeft het zelfs een positief effect bij patiénten
met depressie. “Fitte” patiénten hebben niet alleen
minder complicaties na operaties maar ervaren ook
op andere gebieden in hun leven een grotere
veerkracht. In studies levert meer bewegen verbete-
ring op het vlak van psychisch EN sociaal
functioneren - en daarmee een betere kwaliteit van
leven en levensvreugde op.

Dus : Leef, dans, lach, sport en verwonder!
Inschrijven voor deze dag gal dit jaar voor het eerst online
gebeuren, voor verdere informatie ie de website van het
Maasstad Ziekenhuis. Patiénten ontvangen hiervoor een
uitnodiging.

Bron; maasstad iekenbuis

Vitamine D en
paracetamol

Z.0als iedereen weet worden vanaf
1 januari 2019 paracetamol 1000
mg, vitamine D en calcium niet

Vitamine D



meer uit de basisverzekering vergoed. Je kan deze
middelen zelf kopen bij de drogist of apotheek.
Lees hieronder een aantal tips bij het kopen:
Vraag aan je arts welk middel in welke dosering
voor jou geschikt is, hoe vaak je het moet gebrui-
ken en waar je op kan letten bij het kopen. Met dit
advies kan je zoeken bij de drogist of bij de
apotheek naar een middel
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tussen de verschillende " 2
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bij de apotheek en bij de \

drogist. Het loont de moeite om rond te kijken

welk product het beste bij jouw portemonnee past.

¢ Ben je op zoek naar een bepaalde dosering van
jouw middel? Sommige producten in de winkel
bevatten een iets andere dosering. Bereken hoe-
veel van het middel je moet gebruiken om aan
de geadviseerde dosis te komen.

¢ Koop je je medicijnen via internet? Bestel ze
dan bij een betrouwbare internetdrogist.

¢ Lees goed de verpakking en de bijsluiter van het
middel. Let bijvoorbeeld op de hoeveelheid van
de werkzame stof per tablet en hoeveel tabletten
per dag je kan gebruiken.

¢ Let op: paracetamol 1000 mg is lastig te vinden.
Bij de apotheek en drogist kan je deze zonder
recept kopen als zetpil. Een zetpil wordt bijj
sommige mensen via het lichaam minder goed
opgenomen waardoor de werking minder sterk
is dan bij een orale pil van 1000 mg. Bij de apo-
theek is zonder recept ook een bruistablet ver-
krijgbaar. Maar je kunt natuurlijk ook 2 tabletjes
van 500 mg nemen, dit is meestal het goedkoop-
ste alternatief. Vraag eventueel aan je arts welke
toedieningsvorm voor jou geschikt is. Vraag ad-

vies aan je apotheker of je drogist over wat je
het beste kan kopen.

Twijfel je of je het meest geschikte middel hebt

gevonden? Je kunt een paar dingen doen:

= Maak een foto van de verpakking of neem je
supplementen en/of medicijnen in de verpak-
king mee naar je arts en vraag wat die jou advi-
seert.

= Vraag informatie en advies aan je apotheker of
drogist. Vertel daarbij de medische reden
waarom je deze middelen nodig hebt. Dat is
informatie die helpt voor het juiste advies.
Kom je er niet uit of zijn de kosten voor jou te
hoog? Bespreek dit dan met je arts.

Bron: ReumaNederland

Zes oogproblemen bij reumatische
aandoeningen eel2)

Retinale vasculaire
occlusie

Bij deze oogaandoe-
ning zijn de kleine
bloedvaten van het
netvlies verstopt geraakt. Hierbij verliest de patiént
heel plotseling het gezichtsvermogen. De gordijnen
vallen als het ware van het ene op het

andere moment dicht. Dit is vergelijkbaar met wat er
gebeurt bij een hartaanval of beroerte op het
moment dat een bloedpropje een vernauwde
slagader volledig afsluit. Dit is een complicatie bij de
ziekte van Behget en Lupus. Er is tot op heden nog
geen behandeling bekend om het gezichtsvermogen
te herstellen.

Glaucoom

Bij glaucoom is de oogboldruk te hoog. Uw ogen
zijn uitgerust met een pomp die deze organen
opgeblazen houden. De vloeistof die door deze
pomp wordt gemaakt, moet door een drukventiel
weer uit het oog worden verwijderd. Als er een
ontsteking ontstaat aan dit mechanisme, functioneert
het niet meer goed en loopt de druk in het oog op.
Dan ontstaat er glaucoom. Deze aandoening komt
veel voor bij mensen met een reumatische
aandoening. Er ontstaat pijn in het oog, wazig zicht
of blinde vlekken. Deze oogaandoening kan ook een
bijwerking zijn van corticosteroiden die vaak bij
reumatische klachten worden voorgeschreven.

Het is verstandig om regelmatig uw ogen te laten
controleren om glaucoom in een zo vroeg mogelijk
stadium te laten vaststellen. Daardoor nemen de
kansen op een succesvolle behandeling toe. Uw arts
kan u één of een combinatie van meerdere

oogdruppels voorschrijven om de oogdruk te
verminderen. Ook kan een operatie helpen om de
druk in het oog te normaliseren. De beste manier
om glaucoom te voorkomen is — in

overleg met uw arts — het gebruik van
corticosteroiden zo laag en zo kort ' ‘
mogelijk te houden. '

Staar of cataract

Wanneer er een ontsteking in de oogbal aanwezig is,
dan kan de lens troebel worden. Dit wordt staar of
cataract genoemd. Dit is vooral een aandoening die
oudere mensen treft. Maar patiénten met reumatoide
artritis, axiale spondyloartritis (ziekte van Bechterew)
en artritis psoriatica, kunnen deze oogaandoening op
iedere leeftijd krijgen. U herkent staar aan een be-
wolkt of wazig zicht, nachtblindheid en kleuren die


https://www.bewegenzonderpijn.com/oorzaken-hart-en-vaatziekten/

lijken te vervagen. Het gebruik van corticosteroiden
verhoogt het risico op staar. Deze oogaandoening
kan operatief worden verholpen door het plaatsen
van een kunstlens.

Natuurlijke stoffen om de ogen gezond te
houden

Een goede ondersteuning voor de ogen is
curcumine. Het beschermt tegen staar, uveitis, glau-
coom, droge ogen en oogontstekingen. Tevens is dit
een goede natuurlijke remedie tegen maculadegene-
ratie. Bij deze aandoening sterven de lichtgevoelige
cellen in het midden van het netvlies af. Daardoor
wordt het zicht steeds minder scherp.

Ook Astaxanthine beschermt tegen verschillende
oogaandoeningen, waaronder maculadegeneratie en
glaucoom. Dit is een donkerrode kleurstof die wordt
gemaakt door de bloedregenalg. Het is een zeer
krachtige antioxidant — 6000 maal sterker dan
vitamine C — die niet alleen het oogweefsel
beschermt, maar ook alle andere cellen, weefsels en
organen tegen veroudering en welvaartsklachten.
Verder is het belangrijk om de ontstekingen in de
gewrichten te bestrijden om het risico op
oogproblemen te beperken.

AGENDA 2019
1. Do. 21 mrt; 14.00 - 16.00 uur Koffie/theemiddag bij Meyman
2. Do. 28 mtt; 20.00 - 22.00 uur Algemene ledenvergadering
3. Do. 25 april; 20.00 - 22.00 uur Politie, Veiligheid in en rond het huis
4. Do. 23 mei;

Bloemschikken (bij voldoende deelnemers)

Ook hier kunt u kiezen voor natuurlijke alternatie-
ven: vloeibare groenlipmossel, curcumine en zwarte
bes-blad.

Bron; bewegen zonder pijn

https:/ /www.bewegenzonderpijn.com/
oogproblemen-reuma

De digitale collectebus

In het rijtje collecte-innovaties is
er ook nog de digitale collectebus.
Voor wie niet kan of wil

Collecte20
collecteren is dit een mooie —

oplossing om toch bij te dragen.
Via reumanederland.digicollect.nl kan iedereen een

digitale bus aanmaken en via mail of social media
aan vrienden of bekenden rond-
sturen met de vraag een kleine
donatie te geven.

Vorig jaar werden er maar
liefst 350 bussen aangemaakt
Bron; ReumaNederland

De thema-avonden worden gehouden in Woonzorgcentrum Lindenhof, Cort van der Lindenstraat 245, Delft
De Koffie/Thee middagen zijn bij Meyman, Elzenlaan 2, 2612VW, Delft

De uitgave van deze nieuwsbrief is mede mogelijk gemaakt dankzij
de financiéle ondersteuning door ReumaNederland (www.reumanederland.nl)

Belangrijke telefoonnummers en e-mailadressen:

Jan Polko voorzitter
Jan Eekhout penningmeester
Vacant secretaris Telefoon
Nelleke Flipse vice voorzitter/nieuwe leden

lid /website vacant Telefoon
Kathinka Eekhout lid Telefoon
Monique Trompert  lid Telefoon

Marja Hagman codrdinator bewegingsgroepen

Trees Mennes ledenadministratie

Telefoon 06-54902336
Telefoon 015-2143751

Telefoon 06-50992339

Telefoon 015- 2572558
Telefoon 015-2621042

—

@eumaNederland

voorheen Reumafonds

vootzittet.rpvdel ft@gmail.com
penningmeesterrpvdelft@gmail.com

sectetaris.rpvdelft@gmail.com

nelleke.rpvdelft@gmail.com

kathinkarpvdelft@gmail.com

monique.rpvdelft@gmail.com

coordinator.rpvdelft@gmail.com

ledenadm.rpvdelft@gmail.com

De website van Reumapatiéntenvereniging Regio Delft is: www.rpvdelft.nl

Post voor de ledenadministratie kunt sturen naar; Trees Mennes, Brazilichof 61, 2622 BE Delft, Post bestemd voor het bestuur kunt
u sturen ter attentie van de voorzitter, Jan Polko, Martinus Nijhofflaan 666, 2624 MH Delft.
Bankrekening RABO bank: NL49 RABO 01707 33335 t.n.v. Reumapatiéntenvereniging Regio Delft
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