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Blz. 13 Vervolg . . .. Activiteiten 2021 / 2022 RPV NOP-URK

Blz 14 Onderzoeksresultaat; Beginnende ontstekingsreuma

Blz. 15 Vervolg . . . . Persbericht van reumazorg ZWN

Blz. 16 Goslingsprijs 2021 voor belangrijk onderzoek Handartrose

Blz 17 Rabobank Clubsupport actie

Blz 18 Brede maatschappelijke steun voor de patiénten en gehandicaptenbeweging

De vereniging spant zich in 0.a. om:

e Voorlichting te (doen) geven over reumatische aandoeningen, medicijngebruik,

voorzieningen, omgaan met reuma,;

o Gezelligheid te bieden;

« Reumapatiénten met elkaar in contact te brengen;

« Te verwijzen naar hulpverleners en instanties
De Reuma Patienten Vereninging Noordoostpolder en Urk is opgericht op 31 maart 1998
Ingeschreven bij de KvK te Lelystad onder nummer 39069825

NOOT van de redactie: We hopen dat u weer veel interessant leesplezier beleeft aan dit
verenigingsboekje. We bedanken hierbij alle kopij-inzenders.

-
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Contributie : Leden € 17,50, donateurs minimaal € 7,50 per jaar
E-mail : rpv.noordoostpolderenurk@agmail.com

Website : www.rpvnopurk.nl

Het Verenigingsblad verschijnt: 4x per jaar

Voorzitter:

Wiebrand Vroom

Statehof 54

8302 CX Emmeloord

Tel. 0527-261502

E-mail: wendvroom@hetnet.nl

Penningmeester:

Reinder van Wieren

Land van Horn 6

8302 PR Emmeloord

Tel : 06-55108010

E-mail : reinder@ravanwieren.nl

Algemeen bestuurslid:
Paulien de Vries — de Booij
Dollardstraat 7

8303 LG Emmeloord

tel: 0527-795123

Email: fambdevries@gmail.com

Activiteitencommissie:
Arend Mintjes

Paulien de Vries

Adri Verloop

Secretaris:

Martje Post van de Steenoven
Andijkstraat 70

8304CS Emmeloord

tel. 06-20962558

E-mail: zie boven

Algemeen bestuurslid :
Tineke Lassche - Roedema
Rudolf van Diepholtstraat 18
8325 GC Vollenhove

tel. 0527-241342

Zwemactiviteiten

Mandy Verbruggen
mandy.verbruggen@bosbad.nl

tel.: 0527-697777

Ailyn Soldaat
www.zwembad.opurk.nl/medisch-zwemmen

Heel hartelijk dank aan iedereen die ons heeft voorzien van kopij voor dit boekje!

Kopij volgende nummer inzenden/inleveren vo6r: 10-12-2021

Bij: Martje Post

per e-mail: rpv.noordoostpolderenurk@gmail.com

Eventueel afgeven op een ledenavond.

-
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Nuttige adressen _en telefoonnummers

Huisartsenpost: 0900-3336333

Emmeloord/Urk ’'s avond van 17.00 tot 8.00 uur
en in de weekeinden.

Reumazorg Zuid West Nederland Flevoland
www.reumazorgflevoland@reumazorgzwn.nl

Reumatoloog P.Baudoin 085-0280284

Reumaverpleegkundigen Anneke Jonker 085-0280284
Ria de Kort 085-0280284

Spreekuren:

Maandag en Woensdag; Urkerweg 1 te Emmeloord

Dinsdag en Donderdag; = Middendreef 273 te Lelystad

Vrijdag; Gezondheidscentrum Het Dok, Vlechttuinen 1G op Urk

Antonius Ziekenhuis Emmeloord:
website:http://www.antonius-emmeloord.nl

reumatoloog E.N.Griep 0527 — 620460
reumatoloog Mw. J.R.M. Griep-Wentink 0527 — 620460
reumaconsulent vragen naar reumaconsulente 0527 — 620460

Antonius Ziekenhuis Sneek
website:www.antonius-sneek.nl

reumatoloog E.N.Griep 0515 — 488993
reumatoloog Mw. J.R.M.Griep-Wentink 0515 — 488993
reumaconsulent Petra Lange 0515 — 488548
reumaconsulent Mirjam Dudok 0515 - 488212

Zwolle, Isala, lokatie hoofdgebouw Dr. van Heesweqg 2 in Zwolle
website:www.isala.nl
Polikliniek Reumatologie alle werkdagen van 8.30-17.00uur 038 — 4242799

Kampen, polikliniek

website:www.isala.nl/patient/afdelingen/polikliniekkampen

Polikliniek reumatologie op dins- en donderdag van 8.00-13.30 u 038 — 4246909
op alle overige dagen 038 — 4246000

Vervoer nodig naar de leden-avonden?

U weet toch dat er altijd mensen klaar staan om u op te halen en weer thuis te brengen?

Eén telefoontje, graag voor 19.00 uur, naar onze voorzitter en het is geregeld.

Dus wilt u graag naar een ledenavond komen en het regent pijpenstelen, de sneeuw ligt een meter
hoog of het is glad en er is nog wel een beetje te rijden,

bel: Wiebrand Vroom, telefoon 26150

-
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Van de voorzitter Herfst 2021

Ooit, heel lang geleden, ergens in het jaar 19 honderd en zoveel, ver voor... vul zelf maar in.

De zon kwam op en scheen over de velden, de herfstdraden schitterden zilverkleurig, een haas
sprong op uit z’'n leger, een ooievaar stond met z’'n blote voeten in de rand van de sloot, opzoek
naar zijn ontbijt, de melkwagenman slingerde met een zwaai de melkbussen op de wagen, kinderen
fietsten naar de hogere school in het grote dorp verderop, een jager speurde en spoorde naar wat
wild voor een stukje vlees op z’'n bord. Dan in 2021 ..........

Beste mensen, het is al weer bijna voorbij, deze zomer, een memorabele zomer die niet vaak om de
korte broek vroeg, alleen een beetje voor de echte KB - ers. ( kortebroekers) .

Voor mij persoonlijk was de achterliggende tijd heel apart en meer dan heftig.

Met reuma kun je soms de dingen zien aankomen. Weersveranderingen en andere zaken zijn , voor
een ieder verschillend, daar vaak de voorbode van.

Wat mij / ons is overkomen hebben we niet zien aankomen. Natuurlijk, altijd kan HET gebeuren,
maar de hartstilstand van mijn vrouw was onvoorspelbaar maar heel definitief.

Misschien maar goed ook dat je niet altijd alles van te voren weet.

Met de ziekte van Alzheimer waren we al ruim 4 — 5 jaar onderweg en toen 1 juni de opname in de
Talmahof volgde was het onderdeel van een te verwachten levensloop.

Dit begon net een beetje bodem te krijgen v.w.b. structuur en ritme van bezigheden.

Dat het maar 3 maanden heeft geduurd was echt niet mee gerekend. Gewenning was er, ook
tevredenheid. Met een georganiseerd bezoekrooster voor 5 dagen in de week, elke middag of
morgen één of meer bezoekers was er weer structuur voor beide en dat begon te wennen.

Drie maanden voor één persoon de maaltijd creéren was een moeilijke start maar wende ook al.
Met een ontbijtbord warm eten opdienen was een strak plan en bracht gewenst resultaat.

Toen kwam 30 augustus, een dag met een niet te vergeten avond.

Zoals gezegd, we waren er niet op voorbereid. Een heftige week met de uitvaart op 4 september,
dankbaarheid voor wat haar en ons bespaart is gebleven overheerst nu nog.

Met velen om ons heen en steun door welke vorm dan ook gaan we verder. De levens - invulling
verandert en dat zal wat zoeken inhouden. Afleiding en bezigheid verdrijven waarschijnlijk
verveling. Wat dat betreft moet het lukken. De voorbereiding voor het herfstkwartaalblad vragen
om aandacht en dat geven we daar ook aan. Er komt weer “ruimte “ om te vergaderen en mekaar
weer eens ontmoeten is goed en hard nodig.

Dat was al wel zichtbaar en merkbaar tijdens de Reumawalk op 11 september. Men was er al vroeg
en ging na de wandeling laat weg. Met koffie en gebak had iedereen even de tijd nodig om de
beenspieren te strekken en de praatspieren wat te spannen, socializen heet dat
Vermeldenswaardig is mooi wel dat er rond de € 1000, -- bij mekaar gewandeld is, super.

De activiteiten commissie spant zich in om de programma avonden invulling te geven.

Meer hierover elders in dit nummer. Ik kan me wat dat betreft ook verheugen in een kerstdiner,
hoe en wat zal ook het vermelden waard zijn.

Ook mag niet onvermeld blijven dat een aantal mensen niet alleen een verjaardagskaart is gestuurd
of gebracht maar ook een ondersteuning voor gezondheidsverbetering vaak is geschreven. An van
de Voort doet het dan toch maar. Het is een haar op het lijf geschreven bezigheid. Ja An, het mag
best eens hardop geschreven worden.

Beste mensen, ik ga er vanuit dat we in oktober onze eerste bijeenkomst in 2021 hebben en hoop
dat het daarbij niet blijft. We hopen u daar in grote getale te mogen ontmoeten zodat we kunnen
zeggen dat er nog steeds “leven” in de RPV zit, een RPV die al ruim 22 jaar zijn best doet voor
mensen met Reuma, ze bij te staan waar het binnen de mogelijkheden ligt.

Graag tot ziens. Groet namens het bestuur. Uw voorzitter: Wiebrand vroom.

-
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Wij doen de Reuma Walk. 11 september 2021

Vorig jaar werd voor de eerste keer de Reuma Walk Home Editie georganiseerd.

Dit was zo leuk dat we meteen zeiden volgend jaar weer. En nu is het al weer zo ver.

Op zaterdag 11 september verzamelen we ons bij hotel rest. 't Voorhuys.

En toch is het anders. Dicky Vroom die vorig jaar zo enthousiast meeliep is er niet meer bij.
Daarom heeft Eva voor iedereen een corsage gemaakt om op te spelden.

Hiermee willen we laten zien dat we tijdens de wandeling aan Dicky denken.

We krijgen allemaal een poster (gemaakt door Marius de Vries, Mijn Vormgever)

metde tekst: “ik doe de Reumawalk”. Zo kan iedereen zien waarvoor we lopen.

Een flesje water mee voor onderweg, aangeboden door Leefstijlcoach Vitaal met Chris.En
om iets over 10u geeft Wiebrand het startschot.

Nou wel 3x omdat het zo mooi klinkt.Een groep van 21 wandelaars gaat op weg voor de 5
km afstand, wat voor sommigen toch wel een heel eind is.

En dan te bedenken dat er ook een mevrouw met een rollator meeloopt. Knap hoor!

We gaan door de Lange Nering, achter de Golfslag langs naar de Lemstervaart. Soms
even wachten tot iedereen weer bij de groep is. Want het is best lastig
als je voorop loopt om het tempo te bepalen. Het is prachtig
wandelweer. En al pratend loop je de eerste kilometer(s) langs het
water. Jammer genoeg niet door het voedselbos want dan wordt de
wandeling te lang. Linksaf We komen uit bij de Sportlaan en slaan
rechtsaf naar de rotonde.

En wat een verrassing.... Daar staat Wiebrand (met de auto) en voor
iedereen een heerlijke banaan aangeboden door de Fruit-o-loog van de
markt. Nou dat smaakt lekker, even pauze, wat water drinken en dan weer verder.
Wiebrand neemt de schillen mee en wij lopen verder door het bos. Langs de
kinderboerderij, de Bosbadhal terug naar hotel 't Voorhuys waar we om plm. half 12
aankomen.

Daar staat voor ons de koffie klaar aangeboden door de RPV NOP-URK en een heerlijke
monchoupunt aangeboden door hotel rest.’t Voorhuys. Heerlijk. Dat gaat er wel in na zo’n
wandeling van 5.4 km. Nog even gezellig met elkaar praten en dan komt het belangrijke
moment.

Paulien maakt de opbrengst van de sponsorloop bekend.

Een prachtig bedrag van bijna 1000 euro voor het onderzoek naar Reuma. Geweldig!
Daarna gaat iedereen weer z'n eigen weg en heel veel zeggen tot maandag want dan is het
weer onze {gewone} wandelmorgen.

Maar volgend jaar gaan we weer toch?

Voor ons is het nu klaar maar Jannette Weultjes (van Studio Jannette Weultjes
(tekstschrijver) gaat weer een artikel schrijven in de Noordoostpolder.

Ook heeft ze foto’s gemaakt en die staan inmiddels op de website van de
Reumapatiéntenvereniging NOP-URK www.rpvnopurk.nl

Het was weer een gezellige morgen. Alle sponsoren heel hartelijk bedankt. En ook Paulien,
Wiebrand , Eva en alle deelnemersbedankt om dit mooie evenement mogelijk te maken.
Allemaal maar weer tot volgend jaar.

Jos Donkerbroek.

“Het leven is geen probleem dat opgelost moet worden, maar een
geschenk waar je van mag genieten.”

-
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Interessant artikel 111111

Twee Coronaprikken voldoende voor de meeste mensen
met ontstekingsreuma.

De meeste mensen met een auto-immuunziekte zoals

ontstekingsreuma die afweerremmers nemen, hebben genoeg aan 2 coronaprikken. Zij
maken bijna net zo veel beschermende antistoffen als andere mensen die volledig
gevaccineerd zijn. Dat blijkt uit de eerste resultaten van een landelijk onderzoek dat wordt
geleid door Amsterdam UMC en Sanquin. Hebben mensen met een auto-immuunziekte die
afweer-onderdrukkende medicijnen slikken genoeg aan 2 prikken tegen corona? Sinds
begin dit jaar loopt het Nederlandse onderzoek dat antwoord op deze vraag probeert te
vinden. Er was namelijk onzekerheid of de coronavaccins hen wel genoeg beschermen en
voor hoe lang. De eerste resultaten zijn bekend

Op dit moment doen ruim 3000 deelnemers mee aan de zogeheten T2B-COVID studie.
Gezien de onzekerheid bij veel patiénten over de vaccinatie tegen COVID, is besloten om
de belangrijkste voorlopige resultaten openbaar te maken. Op basis van de eerste 1500
deelnemers concluderen de onderzoekers dat het overgrote deel van mensen met een
auto-immuunziekte na de tweede prik beschermende antistoffen heeft aangemaakt. Er is
nauwelijks verschil met mensen die geen auto-immuunziekte hebben. Deze mensen zijn
ook in deze studie zijn opgenomen.Niet bij alle middelen goed beschermd

Bij 3 afweer-onderdrukkende middelen is gebleken dat patiénten die hiermee behandeld
worden, minder goed antistoffen kunnen aanmaken.

Dat zijn rituximab, ocrelizumab en fingolimod.

Onderzoeker dr. Filip Eftimov (Amsterdam UMC) zegt hierover: ‘Patiénten die geen of
minder antistoffen aanmaken na vaccinatie kunnen overigens nog steeds — in meer of
mindere mate — beschermd zijn. Ook bij afwezigheid van antistoffen kan een ander type
afweer bescherming bieden tegen COVID, maar daar weten we nu nog te weinig van.’Nooit
volledige bescherming.

De onderzoekers benadrukken dat de antistoffen die ontstaan door vaccinatie nooit
volledige bescherming bieden tegen besmetting met het virus. Maar er is wel veel bewijs
dat vaccinatie zeer goed beschermt tegen ernstige ziekte en opname op de intensive care.
Hoe lang de bescherming tegen COVID aanhoudt, wordt nog onderzocht.Voorlopige
resultaten: Voor de meeste gebruikers van afweer-onderdrukkende medicijnen biedt het
onderzoek meer zekerheid over het nut van de coronavaccinatie. Maar het zijn wel
voorlopige resultaten. Mogelijk wordt straks bij meer geneesmiddelen vastgesteld dat
vaccinatie minder goed werkt. Nog niet alle afweer-onderdrukkende middelen onderzocht.
In de loop van oktober verwachten de onderzoekers de uitslagen van alle deelnemers met
de verschillende medicijnen die zij nemen. Onderzoek gaat door

De T2B-COVID-studie loopt ondertussen verder, waarbij de onderzoekers vragen hopen te
beantwoorden waarvan de antwoorden nu nog ontbreken. Zoals bijvoorbeeld de vraag of
een derde prik een extra beschermend effect heetft.

Veel gestelde vragen over coronavaccinaties

Heeft u vragen over de coronavaccinaties? ReumaNederland heeft antwoorden op de
meest gestelde vragen. De informatie is tot stand gekomen in samenwerking met de
Nederlandse Vereniging voor Reumatologie.

-
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Uitnodiging voor de jaarlijkse Algemeneledenvergadering
maandaqg 25 oktober 2021

Locatie : mfcNieuw Jeruzalemkerk Emmeloord
Adres :Cornelis Dirkszplein 10
Aanvang :20.00 uur

AGENDA VOOR DE VERGADERING:

1.0pening door de voorzitter,Wiebrand Vroom

2.Mededelingen.

3.Notulenjaarvergadering 29 april 2019, Tineke Lassche- Roedema
4 Jaarverslag 2019, secretaris Jenny Veldhuis- Batterink

5.Verslag van de penningmeesterReinder van Wieren

6.Verslag kascontrolecommissie

7.Bestuurswisseling:

e Aftredend secretaris Jenny Veldhuis
« Voorstel nieuwe kandidaat Martje Post - van de Steenoven.
e Afscheid vertrekkend bestuurslid

8. Rondvraag
9 Einde officiéle gedeelte
10.Gezellig samenzijn, het heet lotgenotencotact

29 november komt Dhr. Harco Bergman ons vertellen over zijn werk als boswachter in het
Kuinderbos.

11. Sluiting van de vergadering

Het bestuur stelt uw aanwezigheid zeer op prijs.

‘Het leven is geen probleem dat opgelost moet worden,
nee, een geschenk waar je van mag genieten’.

-
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Jaarverslag van de Reumapatiéntenvereniging NOP en Urk 2019
Verslag van 01-01-2019 tot en met 31-12-2019

Het afgelopen jaar heeft het bestuur 5 keer vergaderd.
De 2 jaarlijkse besturen dagen van Reuma Nederland te Maarssen zijn ook dit jaar weer
door een afvaardiging van het bestuur bezocht. Goede bijeenkomsten met actuele thema’s.

Andere belangrijke aandachtspunten voor het bestuur dit jaar waren, het vinden van nieuwe
bestuursleden en de ontwikkelingen in ons gebied wbt reumazorg ontstaan door het
faillissement van MC ziekenhuis te Lelystad.

Ook de toekomst visie op rpv’s,door ReumaNederland op de agenda gezet geeft stof tot
nadenken voor het bestuur.

Het leden aantal van onze vereniging is het afgelopen jaar toegenomen.

Er zijn 11 nieuwe leden bijgekomen,2 leden hebben hun lidmaatschap opgezegd.
Dit jaar is er 1 lid overleden.

Het leden aantalis op 01-01-2020: 103 leden en 4 donateurs.

Het jaar 2019 zijn we begonnen met een gezellige nieuwjaarsreceptie met medewerking
van ‘Veluwse Midwinterhoorn Bloazers’. Gelukkig konden we gebruik maken van de grote
zaal deze avond.

Vervolgens kregen we ook dit seizoen weer een mooi en gevarieerd programma
aangeboden door de activiteitencommissie.

Oogarts Humalda uit Sneek sprak over de relatie reuma en oogproblemen.

Eenandere avond werd verzorgd door mw Alda Boerema. Zij hield een lezing over Zhineng
Qigong. Een langzame beweegmethode die goed door reumapatiénten uitgevoerd kunnen
worden. Met als doel een betere kwaliteit van leven.

Na het officiéle gedeelte van de ALV in april vertelde een medewerker van de Rabobank
over de maatschappelijke kant van deze bank.

Als rpv hebben we daar dit jaar dankbaar gebruik van gemaakt door weer mee te doen aan
de clubkas actie van deze bank.

Het leverde ons als vereniging het prachtige bedrag van € 750,00 op.

In september hadden we mw. Dr. Griep Wentink, reumatoloog in het Antonius ziekenhuis
samen met reumaverpleegkundige mw. Dudok. Een inspirerende en boeiende avond.

Dit was ook te zien aan de belangstelling en later ook door de aanmelding van nieuwe
leden.

In oktober en november twee informatieve avonden vanuit Fysio- en Ergotherapiepraktijken
uit Emmeloord. Indrukwekkend wat er aan therapieén en hulpmiddelen beschikbaar is.

Het jaarlijkse uitje ging dit jaar naar het Ot en Sien museum, met aansluitend een prachtige
rondvaart over het Lauwersmeer.

Als vereniging kunnen we terug kijken op een goed verenigingsjaar. Als bestuur hopen we
ook het komend jaar op uw betrokkenheid te mogen rekenen.

Emmeloord,30 maart 2020

Handtekening Handtekening

Voorzitter: Secretaris:

Een goed bestuur raakt het spoor niet kwijt !
-
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Verslag Algemene Ledenvergadering RPV NOP- URK, 29 april 2019.

Aanwezig: 20 leden, 1 spreker en 5 bestuursleden.

Voorzitter: Wiebrand Vroom
Penningmeester: Gert Gieskens
Secretaris: Jenny Veldhuis - Batterink

Alg. bestuurslid: ~ Paulien de Vries - de Booij

Alg. bestuurslid:  Tineke Lassche - Roedema
Opening: De voorzitter opent de 21e jaarvergadering. Speciaal welkom voor dhr. Kees de
Munnik van de Rabobank Noordoostpolder - Urk. Hij zal spreken over o.a. de
Clubkascampagne.
Wij staan stil bij het overlijden van 1 lid: mevr. Roodvoets - de Jong.Mededelingen: Voor
deze ledenvergadering hebben 6 mensen zich afgemeld.
Mevr. Martje Post neemt werk i.v.m. het Kwartaalblad over van mevr. Ineke Bogers,
Samenstelling bestuur: Aftredend en niet herkiesbaar zijn Gert Gieskens,
penningmeester en Jenny Veldhuis - Batterink, secretaris. Reinder van Wieren is eerder
een half jaar penningmeester geweest en zal de taken van Gert overnemen. De leden
geven hun fiat. We zoeken nog naar een nieuwe secretaris.
VerslagALV 28 februari2018, gemaakt door Tineke en staat in het Kwartaalblad. Geen op-
of aanmerkingen, goedgekeurd.
Jaarverslag 2018, gelezen door Jenny, geen op- of aanmerkingen, goedgekeurd.
Per 1 januari 2018 hebben we 95 leden en 4 donateurs. We kijken met plezier terug naar
ons 20-jarig jubileum, de interessante lezingen, een gezellig reisje en heerlijk kerstdiner.
Verslag van de penningmeester: het verslag wordt uitgedeeld, besproken en uitgelegd.
Per lid krijgen we € 10.- lumpsum. In 2018 was dit € 950,.-, in 2019 blijft dit € 950,-. Geen
vragen over baten en lasten. Er is een overschot van € 213,-. Van de Rabobank Clubactie
ontvingen we € 527,-. We staan er financieel goed voor. De leden zijn tevreden over de
financién.
Verslag van de kascommissie: op 25 april 2019 hebben mevr. Haike Hulsebosen meuvr.
Yvonne Schmalz de kas gecontroleerd, akkoord bevonden en decharge verleend. Zij zijn er
deze avond niet maar hebben dit schriftelijk meegedeeld.
Rondvraag: Arend Mintjes vraagt aandacht voor het reisje op 14 juni naar Friesland. In de
bus zijn prijzen te winnen. De markt, die 70 jaar bestaat, stelt deze beschikbaar. Als je niet
meegaat met het reisje kun je dus geen prijs winnen!
Pauze: Koffie of thee en gezellig bijpraten.
Presentatie : dhr. Kees de Munnik vertelt over de maatschappelijke kant van de
Rabobank. Over hoe we nog meer geld kunnen krijgen van de Clubkascampagne. Dit kan
door meer leden van de Rabobank te vragen om op ons te stemmen.
Verder over maatschappelijke thema's zoals duurzaamheid, zelfredzaamheid, voedsel,
leefbaarheid en ondernemerschap. Rabo Foundation ondersteunt allerlei projecten
wereldwijd. Als wij als RPV geld voor een project zouden willen hebben kunnen wij een
aanvraag doen d.m.v. het Cot6peratiefonds.
Sluiting van de vergadering door de voorzitter. Hij wijst ons erop dat de volgende
vergadering in mei niet doorgaat, de eerstvolgende bijeenkomst is 14 juni, het
jaarlijksereisje en op 17 augustus gaan we naar Alpaca World in Rutten.

(Lang, al weer heel lang geleden geschreven door Mw T.Lassche- Roedemal).

-
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Mededelingen:

Mevrouw Craane.
Mevr. Craaneheeft al jaren de ziekte van Huntington.
Sinds enkele maanden is zij verhuisd en wordt verzorgd in:

Friesma State
Oostergoostraat 52-54
9001 CM, GROU.

Friesma State is een verzorgingstehuis voor mensen met de ziekte van Huntington.

Mevr. van Dijk:

Mevr. van Dijk is begin dit jaar verhuisd van Ellertsveld 2 naar de Talmahof .Afd.
Hooiveld.Genemuidenstraat 4.Achteruit gaande geestelijke gezondheid en leeftijd brachten
dat met zich mee. De zorg voor mevr. van Dijk werd thuis te zwaar. Mantelzorg is vaak lang
vol te houden omdat je het wilt maar het sloopt.

Er zijn echter grenzen.Die waren bereikt.

Mevrouw Mintjes:

Mevr. Mintjes heeft, nadat zij in 2020 Corona heeft gehad, geregeld in het ziekenhuis
gelegen.Zij heeft nu zoveel zorg nodig dat thuis wonen niet meer mogelijk is.
Mevrouw Mintjes is tijdelijk opgenomen in de TalmaHof .

Klaverblad 45

Genemuidenstraat 4

8304 GC,EMMELOORD

Zodra er plaats is in Wittesteijn krijgt zij daar een kamer. Het is te hopen dat er een
tweepersoonskamer vrij komt zodat Jenny en Arend daar samen kunnen gaan wonen.

Mevr. Vroom:

Mevr. Vroom verhuisde 1 juni naar de Talmahof afd. Roggeveld.

Achteruitgaande geestelijke gezondheid en overbelasting mantelzorg maakten de
verhuizing noodzakelijk. Ontvangst en verblijf was prima. Als het niet regende werd er elke
dag gewandeld naar de prachtige vlindertuin aan de overkant bij de Talmahof met het
georganiseerde bezoek, tot 30 augustus. ’'s Avonds maakte een hartstilstand daar een
einde aan.

We wensen hierbij ook alle achterblijvers sterkte en gezondheid toe om dit te volbrengen.
Moed houden en doorgaan.

Graag wil ik een ieder die heeft mee gewandeld, meegeleefd, ons tot steun is geweest heel
hartelijk bedanken. De vele condoleances, kaarten en andere wijze van meeleven maken
het onmogelijk om iedereen hiervoor persoonlijk te danken.

Wiebrand en kinderen VVroom.

“Liefhebben is loslaten, misschien beter:een andere manier van vasthouden”

-
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UITNODIGING VOOR HET KERSTDINER 13 december 2021

Het bestuur en activiteitencommissievan de RPV NOP-URKen het
team van hotel Restaurant 't Voorhuys zijn heel blij u te kunnen
uitnodigen voor het jaarlijkse Kerstdiner.

Kon het in 2020 niet doorgaan vanwege Cornona, nu lijkt alles erop
dat het dit jaar wel door kan gaan!

Op dit moment is nog niet bekend hoe het beleid van de Coronapas
dan gevoerd wordt maar dat hoort u vroegtijdig.

Op 13 december om 18.00 uur bent u vanharte welkom in het
Huyscafé van Hotel Restaurant 't Voorhuys in Emmeloord.

Het team van HR ’t Voorhuys is blij u te ontvangen en staat met
een feestelijk drankje klaar!
“ Het menu is nog een grote verrassing “.
Gezien eerdere kerstdiners bij HR 't Voorhuys weten wij zeker dat zij u gaan verrassen!
Het Huyscafé is te bereiken via de hotelingang en heeft een rolstoelvriendelijke ingang.

Wij hopen u dit jaar tijdens het Kerstdiner te ontmoeten!

Opgeven graag door, véér 9 december, een mail te sturen naar:
Arend Mintjes:teddy.4@ziggo.nl
Paulien de Vries: fambdevries@gmail.com

Wilt u hierbij opgeven:

x het aantal personen, waarvan ....leden, .....donateurs/introducé
X naam en adres

xindien mogelijk mailadres

x telefoonnummer

x dieetwensen

Kosten voor leden €25,00 p.p. Donateurs/introducé €35,00 p.p.

Wilt u het bedrag overmaken dan naar rek. nr:NL 50 RABO 03120 19 637 t.n.v. RPV NOP-
URK o.v.v. Kerstdiner 2021

Hier hebben we met z’n allen best weer trek in en dat mag!

-
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Het doel van ReumaNederland voor 2040

Meer dan 2 miljoen mensen leven met de rem van reuma. Als we

niets doen, komen daar in 2040 nog eens 1,3 miljoen mensen met

artrose bij. Zoveel mensen met chronische pijn, vermoeidheid of

fysieke beperkingen. Zoveel mensen die niet kunnen leven zoals ze

willen. Zoveel mensen die wel willen, maar niet kunnen meedoen.

Dat heeft een impact op de hele maatschappij. Voor al die mensen

staat ReumaNederland klaar. Wij doorbreken taboes, komen op

voor patiénten en strijden voor hun belangen. Wij staan in de

frontlinie. Als voorvechter van een leven zonder de rem van reuma.

Reuma in al zijn vormen zet nog een veel te grote rem op het leven van mensen en op de
gehele maatschappij. ReumaNederland kiest voor drie grote speerpunten om maximale
impact te hebben op het leven van mensen met reuma.

De horizon ligt in 2040; dan moeten de nu nog onvervulde patiéntbehoeften in diagnose en
behandeling, en daarnaast de zichtbaarheid van reumatische aandoeningen wezenlijk
verbeterd zijn. Dan moeten mensen met reuma hun behandeltraject en hun leven kunnen
vormgeven zoals bij hen past.

Dan moet preventie van reuma geen utopie, maar haalbaar zijn.

Daarvoor zijn revolutionaire doorbraken nodig waar mensen met reuma, behandelaren en
wetenschappers samen aan werken.

Waar ReumaNederland voor vecht en verbindt.

De ambitie van ReumaNederland in drie speerpunten.

We maken van reuma een niet-chronische aandoening.

Met dit speerpunt streven we naar een wereld in 2040 waarin genezing van reuma
werkelijkheid is of waarin een leven met reuma een leven zonder beperkingen betekent.
Het vertegenwoordigt onze visie op de volgende stap in behandelen: zorgen dat reuma een
omkeerbare aandoening wordt. Het speerpunt richt zich op het stimuleren, faciliteren,
verbinden, financieren en beschikbaar maken van de inzichten van wetenschappelijk
onderzoek. ReumaNederland zal onder meer experts betrekken om kansrijke
onderzoeksgebieden en samenwerkingen te identificeren die nodig zijn voor het inzichtelijk
maken van de oorzaken en werkingsmechanismen van reumatische aandoeningen. Verder
wil ReumaNederland samenwerkingen stimuleren en de keten van fundamenteel en
toegepast onderzoek verbinden, zodat nieuwe inzichten versneld worden omgezet in
concrete oplossingen.

We realiseren precisiegeneeskunde voor mensen met reuma.

Met dit speerpunt stimuleert ReumaNederland veranderingen op vier terreinen:
preventie, predictie, personalisatie en participatie. Voor mensen met reuma en de
maatschappij betekent dit dat ingrijpen voordat mensen reumatische klachten hebben
ontwikkeld mogelijk wordt (preventie). Dat we goed kunnen voorspellen hoe individuele
mensen reageren op specifieke behandelingen (predictie) en dat we op maat (unieke)
medicatie en behandeltrajecten kunnen bieden die aansluiten bij de behoeften van mensen
met reuma (personalisatie). Tenslotte betekent het dat mensen met reuma mede-eigenaar
worden van hun eigen diagnose- en behandeltraject (participatie). Het speerpunt
vertegenwoordigt daarmee een expliciete visie op de relatie tussen gezondheid en zorg in
2040.

We zijn hét platform in Nederland voor transparante communicatie-

en maatschappelijke bewustwording over de impact van reuma.

-
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Om dit doel te bereiken zal ReumaNederland betrouwbare en actuele kennis delen over de
verschillende reumatische aandoeningen, behandelopties en gevolgen van reuma. Wij
willen patiénten daarnaast hulp en ondersteuning bieden, bijvoorbeeld door inzicht te geven
in de beste reumazorg, passend bij ieders individuele situatie en behoeften. Maar ook door
een platform te bieden voor uitwisseling van ervaringskennis door mensen met reuma. Als
maatschappelijke organisatie willen we ook het platform zijn dat bewustwording over reuma
creéert, bijvoorbeeld door campagne te voeren over de omvang en impact van reuma op
het dagelijks leven van miljoenen Nederlanders en op de hele maatschappij.

Strategische speerpunten die worden gedragen door mensen met reuma, wetenschap,
overheid en industrie

De drie speerpunten van ReumaNederland zijn tot stand gekomen in een participatief
onderzoek met bijna 200 pati€nten en mensen uit hun omgeving, onderzoekers, artsen,
professionals in de zorg, technologie en de overheid. De uitdagingen, de behoeften en de
mogelijkheden in het leven met en behandelen van reuma stonden in dit onderzoek
centraal. Nadat ruim 3.000 respondenten de kwalitatieve gegevens hadden gevalideerd en
geprioriteerd, zijn de uitkomsten vertaald in drie strategische speerpunten.

Samen de route uitstippelen

ReumaNederland is dankbaar voor de betrokkenheid bij het traject om te komen tot de
speerpunten. We herkennen bij iedereen de energie en de strijdvaardigheid die we zelf ook
hebben om volgende stappen te gaan zetten.

Samen moeten we de essentiéle doorbraken en innovaties realiseren die nodig zijn om
reuma in 2040 een omkeerbare ziekte te maken.

Het doel is helder, de weg er naartoe leggen we samen af.

Activiteiten 2021/2022 RPV NOP-URK

Als activiteiten commissie en bestuur zijn we heel blij dat er na lange tijdeindelijk weer
bijeenkomsten georganiseerd kunnen worden.

We kijken ernaar uit om elkaar weer op onderstaande bijeenkomst(en) te ontmoeten.

25 oktober Algemene Ledenvergadering
De uitnodiging hiervoor staat in dit blad.
29 november De heer Harco Bergman - Boswachter in het

Kuinderbos.De heer Bergman, wie kent hem niet!!Als
u hem niet kent, is dit uw kans om hemte leren
kennen enzijn enthousiasme over Zijn Kuinderbos te
horen en te zien.

13 december Het jaarlijkse Kerstdiner.
Informatie hierover staat in dit blad.
10 januari Nieuwjaarsreceptie
28 februari De heer Heetkamp van Heetkamp Orthopedische

Schoentechniekenuit Wapenveld. Hij vertelt over zijn
mooie en boeiende werk:Vakmanschap en Expertise
in eigen huis.

Op www.heetkamporthopedie.nl krijgt u vast een
indruk over het werk

28 maart Algemene Ledenvergadering

-
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Onderzoeksresultaat:Beginnende ontstekingsreuma eerder
ontdekken met een PET — scan.

De PET-scan biedt de mogelijkheid om beginnende
ontstekingen bij reumatoide artritis (RA) en axiale
spondyloartritis (ax-SpA) eerder te ontdekken. Dat blijkt uit
onderzoek onder patiénten door reumatoloog en onderzoeker
dr. Conny van der Laken (Amsterdam UMC).

‘Met de PET-scan zien we ontstekingen die aan de buitenkant
nog niet te zien zijn.’

Het vroeg opsporen van ontstekingsreuma zoals RA en Ax-SpA is belangrijk, omdat het
schade kan voorkomen. De PET-scan wordt al langer gebruikt om te zien of iemand een
bepaalde aandoening heeft. Dr. Conny van der Laken is een van de eerste onderzoekers
die de PET-scan gebruikt om beginnende ontstekingsreuma vast te stellen.

Ontstekingscellen vroeg opsporen

Uit haar onderzoek blijkt dat de PET-scan de mogelijkheid biedt om al heel vroeg bepaalde
ontstekingscellen in de gewrichten op te sporen die horen bij reumatoide artritis. ‘Dat
hebben we gedaan bij mensen die nog géén RA hadden, maar wel al antistoffen in het
bloed. Zij liepen dus het risico om RA te krijgen. In een van onze eerdere onderzoeken
hebben we laten zien dat we met de PET-scan gewrichtsontstekingen in de handen tot wel
een jaar eerder konden opsporen, ruim voordat iemand de diagnose RA kreeg.’

Verder kijken dan gewrichten

Ondertussen is haar onderzoek, mede door steun van ReumaNederland, uitgebreid en kijkt
haar onderzoeksteam met de PET-scan naar het opsporen van vroege
gewrichtsontstekingen in het hele lichaam. ‘Omdat de PET-scan een ‘foto’ is van het hele
lichaam, kunnen we de ontstekingscellen ook opsporen in de organen. Dat is belangrijk
omdat er bijvoorbeeld ook ontstekingen in de slagaderen kunnen ontstaan bij mensen met
RA. Door ze vroeg te ontdekken en vroeger te behandelen, kun je ook hier schade
voorkomen.’

Vorming van bot opsporen

Uit een tweede onderzoek van Conny van der Laken blijkt dat de PET-scan ook goed
ingezet kan worden bij het vroeg opsporen van een andere vorm van ontstekingsreuma:
Ax-SpA. ‘Onder Ax-SpA of axiale spondyolartritis vallen de ziekte van Bechterew en artritis
psoriatica. Ontstekingen zorgen bij mensen met Ax-SpA voor de vorming van extra bot.
Bekend zijn de vergroeiingen in de rug bij de ziekte van Bechterew. Met de PET-scan
kunnen we de vorming van nieuw bot goed opsporen. Ook hier geldt: als je het vroeg kan
opsporen, kan je ook mensen met Ax-SpA eerder gaan behandelen.’

Nieuw: snel vaststellen of een behandeling aanslaat
In haar nieuwste onderzoek gaan Conny van der Laken en haar team de PET-scan
gebruiken om sneller vast te stellen of een behandeling aanslaat. Dr. Van der Laken:

Geleerde: persoon die alles weet van wat anderen niet
weten, maar niets van wat de anderen wel weten.

-
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‘Nu kunnen we als reumatologen vaak pas na 3 of 4 maanden aan de gewrichten en in het
bloed zien of de behandeling aanslaat bij RA patiénten. Met de PET-scan hopen we dat al
na 4 weken te kunnen zien. Bij ax-SpA patiénten kunnen we al na 12 weken zien of de
botaanmaak door medicijnen geremd wordt. Op gewone rontgenfoto’s zie je dat pas na
gemiddeld 2 jaar. Ons doel is uiteindelijk dat mensen niet onnodig lang hoeven door te
gaan met medicijnen die bij hen niet werken.’

Deelnemen aan deze onderzoeken?

Het opsporen van ontstekingsreuma met de PET-scan is nog in de onderzoeksfase. Ook u
kunt misschien deelnemen aan een van de 3 onderzoeken van dr. Conny van der Laken
van het Amsterdam UMC, locatie VUmc. Haar team van onderzoekers zoekt deelnemers
met:door een arts vastgestelde gewrichtspijn (nog geen gewrichtszwelling) en de antistof
anti-CCP/ACPA in het bloed

axiale spondyloartritis (ziekte van Bechterew/artritis psoriatica) met actieve ziekte

RA die beginnen aan de behandeling met TNF-alfaremmers of switchen van TNF-
alfaremmers.

Persbericht van Reumazorg ZWN
WEBINAR REUMA, LIEFDE EN RELATIES DOOR REUMAZORG ZWN

Welke invloed heeft reuma op relaties en op je liefdesleven? Hoe
kan leefstijl helpen om je beter te voelen en wat is de rol van
voeding en beweging? Op zaterdag 16 oktober van 10.00 tot 12.00
uur organiseert Reumazorg ZWN een webinar waar mensen met
reuma online aan deel kunnen nemen en antwoord krijgen op al
hun vragen.

Reumatoloog Dorine Sijpkens legt uit hoe het komt dat reuma impact kan hebben op
relaties en intimiteit. Ze vertelt welke problemen mensen met reuma kunnen ervaren en
waar ze advies kunnen krijgen. Nienke Dekkinga, consulent seksuele gezondheid gaat
dieper in op het liefdesleven en geeft waardevolle tips en advies. De invloed van voeding
op reuma en welzijn wordt uitgelegd door Wendy Walrabenstein, diétist, leefstijl therapeut
en auteur vanFood Body Mind. Aan het einde van het webinar laat vitaliteitscoach en
bewegingswetenschapper Jobjan Blonk zien wat voor soort beweging goed is bij reuma.

Anoniem vragen stellen

Het is een thema dat veel mensen raakt en samen met de deskundigen geven wij
informatie en inzichten waar iedereen iets aan heetft.

Deelnemers kunnen gedurende hetwebinar anoniem hun vragen stellen.

Aanmelden

Aanmelden voor het webinar kan door véér 11 oktober een mail te sturen naar het
secretariaat van Reumazorg Zuidwest Nederland via aanmelden@reumazorgzwn.nl
Deelnemers krijgen dan een link om deel te nemen.

“ Chronisch ziek zijn vraagt om chronisch optimisme *

-

R
\- www.rpvnopurk.nl 16


https://reumanederland.nl/onderzoek/deelnemen-aan-onderzoek/#accordion1_10
https://reumanederland.nl/onderzoek/deelnemen-aan-onderzoek/#accordion1_10
https://reumanederland.nl/onderzoek/deelnemen-aan-onderzoek/#accordion1_9
https://reumanederland.nl/onderzoek/deelnemen-aan-onderzoek/#accordion1_1
https://reumanederland.nl/onderzoek/deelnemen-aan-onderzoek/#accordion1_1
mailto:aanmelden@reumazorgzwn.nl

Goslingsprijs 2021 voor belangrijk onderzoek naar handartrose

De Goslingsprijs voor het beste promotieonderzoek in de
reumatologie is gegaan naar belangrijk onderzoek naar
handartrose. Aan het LUMC deed dr. Féline Kroon onderzoek naar
een nieuwe behandeling.

Daaruit kwam dat een lage dosis prednisolon de pijn bij mensen
met handartrose vermindert. Ook werkte ze mee aan de nieuwe
richtlijn voor de behandeling van handartrose. ReumaNederland-
directeur Jan-Willem Forch reikte de tweejaarlijkse prijs uit aan dr.
Féline Kroon.Dr. Féline Kroon is reumatoloog in opleiding en een gedreven onderzoeker
die de behandeling van mensen met handartrose wil verbeteren.

ReumaNederland heeft het onderzoek naar de behandeling met een lage dosis prednisolon
gefinancierd, belangrijk onderdeel van het proefschrift waarmee ze de Goslingsprijs 2021
wint.

Duidelijk minder pijn door prednisolon

Bij de mensen in het onderzoek die prednisolon kregen, waren de klachten een stuk
verminderd. ‘We zagen dat die patiénten duidelijk minder pijn hadden’, aldus Féline Kroon.
‘We vroegen alle mensen die meededen om de hevigheid van hun pijn aan te geven op een
schaal van 0 en de 100. Gemiddeld nam de pijn bij de mensen die prednisolon kregen,

bijna met 22 punten af. Bij de mensen die placebo (een nepmedicijn) kregen was dit maar 5
punten. Ook konden de mensen die prednisolon kregen hun handen duidelijk beter
gebruiken. Daarnaast was er na 6 weken duidelijk minder ontsteking in de vingergewichten
te zien. Dat konden we zien door een echo van de handen te maken.’

Verbeteringen in de zorg voor mensen met handartrose
Dr. Féline Kroon heeft tijdens haar promotieonderzoek veel meer gedaan
om de zorg voor mensen met handartrose te verbeteren. Zo heeft ze
meegewerkt aan de nieuwe Europese richtlijn voor de behandeling van
handartrose. Deze wordt nu verwerkt in een nieuwe richtlijn voor
Nederland. Die moet de behandeling van mensen met handartrose
verder verbeteren. Ook heeft ze de weg vrijgemaakt voor meer
medicijnonderzoeken onder mensen met artrose. Dat komt doordat ze
een methode heeft ontwikkeld waarmee patiénten beter in groepen
kunnen worden verdeeld. Bij zo’n groep kan dan betrouwbaarder getest
worden of een bepaald medicijn werkt of niet. Het is de eerste keer dat
de Goslingsprijs uitgereikt wordt voor artroseonderzoek. De Goslingsprijs
wordt al sinds 1973 elke 2 jaar uitgereikt aan het beste onderzoek van een jonge
onderzoeker in de reumatologie. De prijs is vernoemd naar professor Johan Goslings, de
eerste hoogleraar Reumatologie in Nederland. Het is een aanmoedigingsprijs voor jonge
onderzoekers om verder te gaan in het reumaonderzoek.

Met de prijs voor dr. Féline Kroon gaat de Goslingsprijs voor de eerste keer naar een
artroseonderzoeker. De Nederlandse Vereniging voor Reumatologie (NVR) kent de prijs
toe. ReumaNederland is de sponsor van de cheque van € 2.500.

Meer informatie over het onderzoek van dr. Féline Kroon naar prednisolon bij handartrose:
https://reumanederland.nl/nieuws/onderzoek/onderzoek-lage-dosis-prednisolon-vermindert-
de-pijn-bij-mensen-met-handartrose.

& @ :
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Bent u lid van de Rabobank?
Steun dan onze vereniging in de Rabo ClubSupport
actie!

Doe mee met Rabo ClubSupport

ledereen verdient een club. Het is als een tweede thuis. Een plek
waar je elkaar ontmoet, elkaar sterker maakt en helemaal jezelf kunt
zijn. Daarom versterken wij clubs met kennis, netwerk en geld. Dat is
goed voor de club & geweldig voor de buurt. Als lid beslis jij mee
welke clubs we dat steuntje in de rug geven.

Hoe kan je stemmen?

Wanneer je lid bent van de Rabobank kun je
vanaf 4 oktober stemmen via de Rabo App.
Ga naar het overzicht van deelnemende clubs,
selecteer je drie favorieten (waaronder dus
graag de RPV) en stemmen maar! Je stem
moet binnen zijn voor 25 oktober.

De uitslag wordt bekend gemaakt van 1 tot 14 november!

We steunen clubs financieel

Rabobank is als cotperatie anders dan andere banken.

Wij hebben geen aandeelhouders, maar leden.

En in plaats van dividend te betalen aan aandeelhouders, investeren we een
deel van onze winst terug in de maatschappij.

Onder meer door clubs en verenigingen financieel te steunen,
lotgenotencontacten te versterken en te verdiepen. Delen van leed maakt dat
minder zwaar. Het kan ook worden gebruikt om bijvoorbeeld
muziekinstrumenten te kopen of speelvelden aan te leggen.

Want we willen graag dat zoveel mogelijk kinderen kunnen meedoen en zich
ontwikkelen.

“ Met de RABO clubsupport actie versterk je jezelf en een
ander. “

-

R
\- www.rpvnopurk.nl 18



Brede maatschappelijke steun voor de patiénten- en
gehandicaptenbeweging

Een sterke patiénten- en gehandicaptenbeweging is onmisbaar voor en goede en
betaalbare zorg en de emancipatie van patiénten, mensen met een beperking,
chronische aandoening of psychische kwetsbaarheid. Het ministerie van
Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWS) moet deze beweging daarom ruimhartiger
ondersteunen, ook financieel. Deze oproep van Patiéntenfederatie Nederland, MIND
en leder(in) wordt onderschreven door een groot aantal maatschappelijke
organisaties, waaronder LHV, ActiZ, VGN, V&VN en NVZ, UWV en de Nederlandse
GGZ.

Nieuw beleidskader patiénten- en gehandicaptenbeweging

Het ministerie van VWS verstrekt jaarlijks subsidie aan ongeveer 200 patiénten- en
gehandicaptenorganisaties (PG-organisaties) en aan drie landelijke koepels:
Patiéntenfederatie Nederland, MIND en leder(in). Met activiteiten op het gebied van
lotgenotencontact, informatievoorziening en belangenbehartiging spelen deze organisaties
een belangrijke rol in het toegankelijk en betaalbaar houden van de zorg, de emancipatie
van mensen met een beperking of chronische aandoening en het versterken van de positie
van patiénten en cliénten. Dit beleidskader van het ministerie is toe aan herziening.

Sterke positie en passende financiering

De eerste schetsen van het nieuwe beleidskader (beoogde ingang per 2023) laten zien dat
er de komende jaren hogere eisen worden gesteld aan PG-organisaties. Het inzetten van
ervaringskennis wordt door externe partijen steeds meer gewaardeerd en het beroep op de
patiénten- en gehandicaptenorganisaties wordt steeds groter. Door de decentralisaties
groeit bovendien de vraag naar regionale belangenbehartiging, onderling contact en
ondersteuning. Deze bijdrage is nog belangrijker wanneer bij dienstverlening en
ondersteuning de menselijke maat uit het oog wordt verloren.In het contact met het
ministerie hebben de koepelorganisaties benadrukt dat de organisaties in de patiénten- en
gehandicaptenbeweging (landelijk, regionaal en lokaal) met de huidige financiéle middelen
hun rollen en taken nauwelijks kunnen waarmaken. En maar met grote moeite kunnen
voldoen aan de vraag naar inbreng van ervaringsdeskundigen. De financiéle middelen, die
grotendeels worden verkregen uit het PG-beleidskader van het ministerie van VWS, zijn
daartoe simpelweg ontoereikend. Zeker nu het aankomende beleidskader uitgebreid wordt
naar nieuwe soorten organisaties en samenwerkingsverbanden.

Steunbetuigingen

Een groot aantal brancheorganisaties en andere landelijke organisaties steunen de oproep
van Patiéntenfederatie Nederland, MIND en leder(in) met een brief aan de
bewindspersonen van VWS, waarin zij het ministerie oproepen de patiénten- en
gehandicaptenbeweging te faciliteren om hun rol en verantwoordelijkheid goed te kunnen
invullen.

Patiéntenfederatie Nederland, MIND en leder(in) en hun achterban voelen zich door
deze brief gesteund in hun pleidooi voor een ruimer subsidiekader.

Bron: Nieuwsbrief leder(in).
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