\ Reumapatiéntenvereniging
" Regio Delft

OPGERICHT OP 13 FEBRUARI 1986

Het eerste woord van de

nieuwe voorzitter. ,‘
Tk zal mij even voorstellen, mijn naam
is Thea Krose 70 jaar en 60 jaar
bekend met RA.

Het voorzitterschap is mij niet
onbekend en ik wil mij graag weer
inzetten voor de vereniging. In het verleden ben ik
ook al 12 jaar secretaris en vicevoorzitter geweest.
Het bestuur van toen bestond uit mensen die nog
steeds actief zijn in de vereniging, zoals Harry, Suze
en niet te vergeten Ron en anderen. Nelleke zit ook al
heel wat jaren bij de vereniging en ze kwam er bij
toen ik het laatste jaar bij het bestuur zat.

Ik heb er weer ontzettend veel zin in en hoop met de
steun van de vereniging nog een lange tijd voorzitter
te kunnen zijn. We zien elkaar op donderdag 23 mei
bij een gezellige avond bingo.

Onze redactiecommissie is te bereiken via het

emailadres redactie.rpvdelft(@gmail.com.

Thea Krose.

a2 Sluitingsdagen en
\ basalt ‘ avonden Basalt
® (vootheen Sophia Revalidatie)

De kracht van revalidatie

Donderdag 30 mei 2019 (Hemelvaartsdag)

vrijdag 31 mei 2019 (dag na Hemelvaart)
zondag 09 juni 2019 (Eerste Pinksterdag)
maandag 10 juni 2019 (Tweede Pinksterdag)

Verslag van de politievoorlichting op
de RPV avond van 25 april 2019

Wijkagent Willem (van de wijk Hof van l p{’f“" €
Delft, waar 13000 mensen wonen ) heeft
tijdens de maandelijkse info avond \
gesproken over veiligheid. Op dit
moment wordt criminaliteit veelal gepleegd door
georganiseerde groepen Oost Europeanen die heel
Europa door reizen. Vooral de kwetsbare groep
ouderen is hiervan het slachtoffer. Onze samenleving
verhard, er is weinig sociale controle en criminelen
worden steeds inventiever. Waar moeten we alert op
zijn:

Nieuwsbrié*

¢ Computer criminaliteit, waarbij valse mails
gestuurd worden waarin men naar bankgegevens
vraagt.

¢ Allerlei mensen die aan de deur komen zoals
pakketdiensten, mensen die zeggen van een
elektriciteitsbedrijf te zijn en onaangekondigd de
meterstand willen opnemen, etc.

¢ Tijdens het geld pinnen kunnen mensen
proberen je pincode mee te lezen.
Pinautomaten kunnen voorzien zijn van
apparatuur die je gegevens afleest of je pas tijde-
lijk inslikt.

¢ Telefoontjes vanuit het buitenland. Wanneer je
hiermee in gesprek gaat kunnen de kosten zeer
hoog oplopen.

¢ Ook in de supermarkt zijn criminelen die op de
portemonnee uit zijn actief. Deze mensen zijn te
herkennen aan hun gedrag, want ze kijken naar
mensen en niet naar de producten.

Op marktplaats wordt <

toenemend betaald voor spullen q

die nooit verzonden wot- :

den. Mocht je met criminaliteit

in aanraking komen, doe altijd =~ ===

aangifte. Helaas moet hiervoor een afspraak

gemaakt worden op het politiebureau. Spontaan

langs gaan kan niet meer.

Wat kun je doen om criminaliteit te verminde-

ren:

Laat buren weten wanneer je op vakantie gaat en

laat lichten aan in je huis. Laat de heg in je

voortuin niet te hoog worden. Beveilig je huis met

goede (cilinder)sloten die niet uitsteken en plaats

metalen strippen langs deuren. Plaats bewegings-

lampen en een kettingslot op de deur. Er zijn ook

deurcamera's te koop. Tegenwoordig zijn er ook

wijk apps waarbij je je kunt aanmelden. Zo blijft

iedereen op de hoogte van het gebeuren in de wijk.

Als er een verdachte situatie zich voordoet bel

altijd 112.

Tijdens de avond kwam naar voren

dat een wijkagent meer

maatschappelijk werker is dan een

agent. Willem kreeg als dank aan

het einde van zijn verhaal en de

vragen een mooie bos bloemen.

WijkagentHofvDelft @WijkagHofvDelft
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Open plaatsen diverse oefengroepen per 06-05-
2019

aantal
plekken

Hydrogroepen tijden

Maandagavond groep 18.00 tot 18.30 uur| O

Woensdagmiddag groep 17.00 tot 17.30 uur

Woensdagmiddag groep 17.30 tot 18.00 uur

Woensdagavond groep 18.30 tot 19.00 uur

Vrijdagmiddag groep 17.30 tot 18.00 uur

BN D2

Vrijdagavond groep 18.00 tot 18.30 uur

Yogagroep

Donderdagavond 15,30 tot 20,30 19,30 tot 20.30 uur 2

Medisch Training Therapie

Dinsdagmiddag 17,00 tot 18,00 uur |17.00 tot 18.00 uur 2
Bechterew oefengroep

Wrijdagmiddag groep 17.30 tot 15.00 uur q

Wrijdagavond groep 18.30 tot 20.00 uur 2

Tweede Kamer vraagt oplossing voor
financi€le drempel bij onderzoek
fysiotherapie
De voltallige Tweede Kamer vraagt de minister van
Medische Zorg om een oplossing zodat deelnemers
aan twee onderzoeken naar het effect van fysiothera-

pie bij ernstige reumatoide artritis (RA) en axiale
spondyloartritis (axiale SpA) de eerste 20 fysiothera-
pie behandelingen niet zelf hoeven te betalen. Deze
twee onderzoeken gaan mogelijk dit jaar van start.
De eerste 20 behandelingen zouden eigenlijk voor
eigen rekening zijn van deelnemers aan dit onder-
zoek. ReumaNederland is blij dat de Tweede Kamer
dit belangtrijke signaal afgeeft en hoopt dat de minis-
ter snel met een oplossing komt.

Fysiotherapie terug in basispakket

Om fysio- en oefentherapeutische behandelingen bij
reumatische aandoeningen vergoed te krijgen vanuit
de basisverzekering, vraagt de overheid om aan te
tonen dat de behandelingen effect hebben. Reu-
maNederland heeft samen met 0.a. de KNGF en een
onderzoeksgroep van het LUMC twee onderzoeks-
voorstellen ingediend. Sija de Jong, manager Patién-
tenbelangen ReumaNederland: “Met de onderzoeken
willen we bewijzen dat langdurige fysio- en oefenthe-
rapie werkt voor mensen met reumatoide artritis
(RA) en axiale spondyloartritis (axiale SpA) die ern-

stige gewrichtsschade of ernstige functiebeperkin-
gen in het dagelijks leven hebben. We hopen hier-
mee dat fysiotherapie voor deze doelgroepen in de

toekomst weer wordt vergoed vanuit het basispak-
ket.”

Vergoeding tijdens onderzoeksfase

De onderzoeken, die mogelijk later dit jaar van
start kunnen gaan, maken onderdeel uit van een
‘voorwaardelijk toelatingstraject’. Dit houdt in dat
tijdens de onderzoeken de regels uit de basisverze-
kering gelden. Daardoor moeten deelnemers de
eerste 20 behandelingen zelf betalen. ReumaNe-
derland vindt dit een zeer onwenselijke situatie en
heeft dit samen met KNGF onder de aandacht
gebracht bij Kamerleden.

Motie

In een motie heeft
50PLUS de minister ge-
vraagd om samen met het
Zorginstituut, Zorgverze-
keraars Nedetland en de betrokken onderzoekets
tot een oplossing te komen, zodat de financiéle
drempels worden weggenomen en de onderzoeken
op een verantwoorde wijze kunnen worden uitge-
voerd. Dinsdag 23 april hebben alle partijen in de
Tweede Kamer laten weten dat zij de motie steu-
nen. Het is nu aan minister Bruins van Medische
Zorg om te bepalen hoe de financiéle drempel
wordt weggenomen.

Meer informatie

Achtergrondinformatie over ‘Onderzoek langduri-

ge oefentherapie bij ernstige RA en axiale SpA’
Nieuwsbericht (augustus 2018): ‘Minister Bruins

(Medische Zorg) wijst onderzoek naar langdurige
ocfentherapie aan als potentiéle kandidaat voor

voorwaatdelijke toelating tot de zorgverzekering.’
Bron;ReumaNederland

BINGO
Op donderdag 23 mei 2019 is et een
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Reuma en Vermoeidheid

Mensen met reuma hebben vaak last van extreme
vermoeidheid en voelen zich
vaak emotioneel en sociaal
beperkter. Dit vermindert de
kwaliteit van leven.
Dr. Mechiel Korte heeft een
website gemaakt die allereerst
tot doel heeft meer aandacht
en begrip te kweken bij fami-
lie en vrienden van reumapatiénten, hun werkom-
geving en de overheid. Mensen kiezen niet voor
het krijgen van reuma, het overkomt ze! Daarnaast
is het informeren van reumapatiénten hoe de ver-
moeidheid ontstaat belangrijk, want het is een ern-
stig symptoom van de ziekte als gevolg van
de ontsteking in het lichaam (inclusief gewrichten)
en de invloed daarvan op de hersenen. De herse-
nen kunnen veranderen door reuma. We spreken
dan van een reumabrein. Het is dus geen aanstel-
lerij! Door meer kennis over vermoeidheid kan er
ook makkelijker over gepraat worden met de direc-
te omgeving en hulpverleners. Reuma verandert
het brein
Doodmoe door Reumabrein
Ernstige vermoeidheid, in
Nederland hebben bijna 2
miljoen mensen last van reu-
ma. Het is een verzamel-
naam voor o.a. chronische
ontstekingsreuma, artrose,
osteoporose en jicht.
Door de medische vooruitgang is reuma tegen-
woordig aan de buitenkant vaak onzichtbaar. Toch
heeft nog steeds 69% van de reumapatiénten pro-
blemen bij het dagelijks functioneren. Dit komt
door pijnlijke en stijve gewrichten. Mensen met:
ontstekingsreuma (jeugdreuma; perifere en/of axia-
le spondyloartritis (Bechterew of SpA); artritis pso-
riatica; fibromyalgie; syndroom van Sjogren; syste-
mische lupus erythematodes (SLE), reumatoide
artritis (RA), etc.) hebben daarnaast ook vaak last
van extreme vermoeidheid. Extreme vermoeidheid
gaat meestal gepaard met een afname in geluk en
een verminderd geestelijk welzijn. Dus door reuma
daalt de kwaliteit van leven.
ReumaNederland maakt het onderzoek
mogelijk
Voor pijn en gewrichtsontstekingen bestaan medi-
cijnen, maar voor ernstige vermoeidheid bestaat
geen effectieve behandeling! Daarom financierde
ReumaNederland (voorheen Reumafonds) het hui-
dige onderzoek naar de oorzaken van extreme ver-

moeidheid bij chronische ontstekingsreuma. Samen-
werking tussen de Universiteit Utrecht (UU), Ruhr-
Universiteit Bochum (RUB) en het Wilhelmina Kin-
derziekenhuis (UMCU) zorgde voor een doorbraak.
Door ondersteuning van Future Food Utrecht
werden mogelijke voedingsgerichte oplossingen

onderzocht. Voedingssupplementen

ter voorkoming van vermoeidheid

Doorbraak

Kinderen met chronische ontstekingsreuma werden
vergeleken met kinderen waarvan de reuma tot stil-
stand was gekomen. Verder werd de invloed van het
medicijn Methotrexaat (MTX) onderzocht, dat het
afweersysteem onderdrukt en gewrichtsontstekingen
remt. Wat bleek, het overactieve immuunsysteem bij
kinderen met erge reuma zorgde voor een herverde-
ling en ander gebruik van voedingsstoffen (o.a. ami-
nozuren). Mogelijke nadelige gevolgen zijn: a) voe-
dingsstoffen worden door steuncellen (astrocyten)
en afweercellen (microglia) in de hersenen gebruikt
om glutamaat, kynureninezuur en quinolinezuur te
maken, ten koste van het hersenstofje serotonine. b).
De gewrichtsontsteking zorgt verder voor een toena-
me in oxidatie in hersencellen, waardoor minder
aminozuren kunnen worden omgezet in de hersen-
stofjes serotonine, noradrenaline en dopamine. He-
laas verslechterde MTX ook deze omzetting. Dit
verklaart waarom zowel reuma, als ook het medicijn
MTX, mogelijk door verstoring van de balans in her-
senstofjes, ernstige vermoeidheid kan veroorzaken

Conclusie: een van de oorzaken van extreme vet-
moeidheid komt door een an-
der gebruik van voedingsstof-
fen. Nu we dat weten kunnen
we daar iets aan proberen te
doen! Dat wordt ons volgende
onderzoek. Wordt vervolgd . . .
Wie meer hierover wil lezen, verwijzen wij naar de
website Reuma en Vermoeidheid,

Bron; www.reumabrein.com

Dagje uit dinsdag 1 oktober 2019

“Varen over de
romantische
Vecht”?

Dat is nog eens leuk! Voor velen zal de Gooi- en
Vechtstreek niet veel geheimen meer hebben. Wan-
neer we de omgeving echter vanaf het water bekij-
ken, zal er een heel nieuwe wereld voor je open gaan.
Je zult echt versteld staan hoe anders alles er uit ziet.



http://www.reumabrein.com

In Maarssen gaan we aan
boord van de River Cloud
voor een onvergetelijke tocht
op de romantische Vecht en
langs prachtige
buitenplaatsen, koetshuizen
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 boot-
lunch. Ontdek de Gooi- en Vechtstreek vanaf het
water! Bron; boekje van Eemland reizen

Recept van maand mei;

Surinaams Hapjes;

bereidingstijd: 30 minuten en 15 min. oventijd

Deze Surinaamse pasteitjes zullen op geen enkel Su-
rinaams feestje ontbreken. Wat voor ons de kaas,
worst of bitterballen is, is voor de Surinamers
pastei.

Ingrediénten voor 10 pasteitjes

10 plakjes bladerdeeg , 200 gram kipfilet,

50 gram mais, 50 gram doperwten/wortelen (vers,
uit blik of uit pot),1 ui, 2 teentjes knoflook,

1 maggiblokje, 1 tl kappertjes, 1 tl Surinaamse
masala, 1 tl sambal, 1 el ketjap, 1 ei

Werkwijze;
AGENDA 2019
1. Do. 23 mej; 20.00 - 22.00 vur Bingo
4. Do. 19 sept; 14.00 - 16.00 uur Koffie/theemiddag bij Meyman
5. Do. 24 sept; Geen bijeenkomst i.v.m. vakanties
5. Di. 1 okt; Dagje uit
6. Do. 31 okt;

¢ Laat de plakjes bladerdeeg ontdooien.

¢ Kook de kipfilet in een pan met ruim water en
het maggiblokje in ongeveer 12-15 minuten hele-
maal gaar. Laat de kip een beetje afkoelen en
pluis de kip daarna met je handen helemaal uit
elkaar, in kleine stukjes.

¢ Verwarm de oven voor op 200°C.

¢ Snipper de ui en hak de knoflook fijn. Snijd de
wortelen in kleine stukjes.

¢ Verhit een beetje olie in een wok en fruit de ui en
knoflook hier in aan, tot de ui begint te glanzen.
Voeg dan de kip, wortel, doperwten, mais, kap-
pertjes, masala, sambal en ketjap toe. Roer goed
door elkaar en bak kort. Proef of het mengsel
goed op smaak is, breng indien nodig verder op
smaak met peper en zout. Draai het vuur uit.

¢ Leg op elk plakje bladerdeeg een ruime eetlepel
van de vulling. Klap de plakjes als een drichoekje
dicht en druk de randjes goed aan
met een vork. Bestrijk de flapjes
met het ei.

Bak de Surinaamse pasteitjes

ongeveer 18 minuten in de oven.

Lekker om te serveren met een

beetje piccalilly of sambalketchup

(meng een beetje sambal door de

ketchup).

Bron; https://www.dewereldopjebord.nl/surinaamse-
pasteitjes /

20.00 - 22.00 uur avond verzorgd door de Reuma verpleegkundigen van het RDGG

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

Belangrijke telefoonnummers en e-mailadressen:

Thea Krose voorzitter

Jan Eekhout penningmeester

Jan Polko secretaris

Nelleke Flipse vicevoorzitter

Kathinka Eekhout  lid Telefoon
Monique Trompert lid Telefoon

Marja Hagman codrdinator bewegingsgroepen

Trees Mennes ledenadministratie

Redactie RPV Delft

Telefoon 06-48269161
Telefoon 015-2143751
Telefoon 06-54902336
Telefoon 06-50992339

Telefoon 015- 2572558
Telefoon 015-2621042
voor de Nieuwsbrief, Website en Facebook

\ReumaNederland

vootzittet.rpvdelft@gmail.com
penningmeesterrpvdel ft@gmail.com
sectetaris.rpvdelft@gmail.com
nelleke.rpvdelft@gmail.com
kathinkarpvdelft@gmail.com
m()niquc.rpvdclft@gmaﬂ. com

cootdinator.rpvdelft@gmail.com

ledenadm.rpvdelft@gmail.com

redactie.rpvdelft@gmail.com

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

Post voor de ledenadministratie kunt u sturen naar; Trees Mennes, Braziliéhof 61, 2622 BE Delft. Post bestemd voor het
bestuur kunt u sturen ter attentie van de sectetaris, 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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