Samen zorgen
voor beweg

Siemen liep in de
winter twee maanden
in korte broek voor

zijn vriendje Mikkel

Help met tijd, geld of kennis

‘De ene dag gaat het

25 \”\ best aardi.g, d.e volgenf:le \R-euma

dag kun je niets; dat is

b
_ ‘A dus reuma Samen sneller beter

\ Amba.ssa.deur Anita Witzier



Wat doet ReumaNederland?

Reuma beperkt je - thuis, op school, op het werk. Door ernstige pijn en vermoeidheid,
beschadigde spieren, en gewrichten die moeilijk bewegen. ReumaNederland zet alles
op alles voor een betere kwaliteit van leven voor mensen met reuma.

“De impact die reuma op je leven heeft, is enorm. De ene
dag gaat het best aardig, de volgende dag kun je niets.”
» Televisiepresentator Anita Witzier heeft
reumatoide artritis en artrose en is belangeloos
ambassadeur van ReumaNederland

i Betere kwaliteit van leven
ReumaNederland is een patiéntenorganisa-

tie én een gezondheidsfonds. We financieren
onderzoek, komen op voor mensen met reuma
en geven betrouwbare informatie. We brengen mensen
met reuma, artsen, onderzoekers, politiek, zorg en
bedrijfsleven in beweging, met één doel: een beter
leven met reuma. ReumaNederland is onafhankelijk en
ontvangt geen subsidie van de overheid. Daarom zijn
donateurs en vrijwilligers zo belangrijk voor ons.

Wetenschappelijk onderzoek

Jaarlijks kan ReumaNederland circa €7,5 miljoen
besteden aan wetenschappelijk onderzoek naar reuma.
Dat maakt ons de grootste financier van onafhankelijke
wetenschappelijk onderzoek in Nederland. We zijn

erop gespitst de resultaten van dat onderzoek zo snel
mogelijk te vertalen naar betere behandelingen voor
mensen met reuma.

“Als wetenschapper ben ik nieuws- =&

gierig. Toen ik ontdekte hoe het = %] ‘? ‘

eiwit BMP-7 werkte, wilde ik 2 V

meer weten over de andere b ) ‘T_
peptiden in het eiwit. b '/&7}"
ReumaNederland wilde juist weten —

hoe we met mijn ontdekking snel

patiénten kunnen helpen. En nu doe ik onderzoek naar
een mogelijk nieuw medicijn tegen artrose.”

» Onderzoeker dr. Tim Welting van het MUCM+

Informatie over reuma

Als patiéntenorganisatie biedt ReumaNederland
betrouwbare en actuele medische informatie op
reumanederland.nl. Daar vind je ook informatie over
leven met reuma. Voor het uitwisselen van tips en
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ervaringen met andere mensen met reuma, kun je
terecht op diverse platforms, waaronder de besloten
Facebookgroep Samen reuma.

“Na mijn diagnose heb ik op de
website van ReumaNederland alle
informatie gevonden over mijn
aandoening en hoe ik ermee kan
leven. Die kennis gaf me houvast en
meer duidelijkheid. Zo kan ik beter
met mijn reuma omgaan.”

Marieta Wammes via Facebook

Opkomen voor de belangen van iedereen met reuma
ReumaNederland komt op voor de belangen van men-
sen met reuma bij de overheid en in de zorg. Bijvoor-
beeld voor betere toegankelijkheid van fysiotherapie

en de beschikbaarheid van medicatie. Via onze online
meldpunten, het ReumaNederland panel en onze social
media kan jij er ook aan bijdragen dat ReumaNederland
weet wat er speelt.

Wat betekent ReumaNederland
voor jou?

ReumaNederland werkt aan een

betere kwaliteit van leven
Leven met reuma zichtbaar maken in de
media en het brede publiek

+ Aandacht voor onbegrip, de grilligheid en
onzichtbaarheid van reuma

+ Meer grip op je leven met de training
Reumauitgedaagd!, op locatie of online

ReumaNederland strijdt voor

betere behandelingen en de juiste zorg
« Wetenschappelijk onderzoek naar
betere behandelingen voor reuma

+ Opkomen voor de belangen van mensen met reuma
bij overheid, politiek en gemeenten

+ Meedenken met zorgverleners over de beste zorg

ReumaNederland zorgt voor de juiste informatie
+ Veel betrouwbare en actuele medische
informatie op de website
+ Nieuws vinden en zelf delen op Facebook,
Instagram, Twitter en LinkedIn
« Tips en ervaringen uitwisselen in de
besloten facebookgroep

Het verhaal van Sabine Rotering

Sabine Rotering was 32, werkte drie dagen
per week en leidde een zorgeloos leven.
Alles kon. Tot ze wakker werd met een
pijnlijke pols.

‘Ik wilde gewoon
een leuke, blije
moeder zijn.

“De huisarts dacht aan overbelasting. Logisch; ik had
een druk leven. Maar ik kreeg ook last van mijn schou-
ders, handen, voeten - alle gewrichten deden pijn. Ik
kon nauwelijks nog lopen. Het bleek reuma te zijn. Het
zette mijn leven en dat van mijn man en drie kinderen
gigantisch op z'n kop.”

Gekmakend

“Met een groep behandelaars zocht ik naar de behan-
delmogelijkheden. De reumatoloog startte een zoek-
tocht naar de juiste medicijnen. Als je spieren en ge-
wrichten sterk en soepel blijven, heb je ook minder snel
ontstekingen. Daarom begeleidde de fysiotherapeut
me bij beter bewegen. De ergotherapeut adviseerde
handigheidjes in huis. Ik ging ook naar een psycholoog.
Ik kon niet accepteren dat ik reuma had. De pijn, de
beperkingen, de gedachte dat het nooit meer over zou
gaan - het was gekmakend.”

Verborgen ziekte

“Ik had een tijdelijk contract dat niet werd verlengd.

Ik begreep het wel. Ik kon niet volledig werken en zou
niet meer de oude worden. Niet iedereen begreep dat.
Ik zag er toch goed uit? Reuma is een onzichtbare
ziekte, je ziet het niet aan de buitenkant. Ik ben er altijd
heel open over geweest, zodat mensen snapten wat er
was. Hun steun was belangrijk: het geeft het gevoel dat
je erniet alleen voor staat.”

’Mama, ga je dood?’

“Een chronische ziekte raakt ook je gezin. Mijn man
moest naast zijn baan veel meer in huis doen en zag
zijn vrouw lijden. Mijn zoontje heeft weleens gevraagd
of ik dood zou gaan, omdat ik zoveel pijn had. Ik wilde
gewoon een leuke, blije moeder zijn

“Nu ben ik dat weer. Na zes jaar zoeken vond mijn
reumatoloog een nieuw medicijn dat goed bij mij
aansloeg. Ik ben nu pijnvrij en ongelooflijk blij dat dit
zo goed aanslaat. Ik geniet waar ik kan en stel leuke
dingen niet uit, zoals een parachutesprong. Ik voelde
tijdens die sprong dat ik 1ééf en de toekomst weer
aankan.”
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Help mee..

Je kunt een starten voor Reuma-
Nederland! Je laat je bijvoorbeeld sponsoren door
familie voor een fietstocht of een georganiseerde
wandeltocht. Of je bedenkt zelf een leuke actie.

Kijk op actie.reumanederland.nl, stuur een
e-mail naar: actie@reumanederland.nl of bel

naar 020 - 589 64 23.
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Je kunt [RIIIIEE0 worden. Tijdens de collecte-

week in maart brengen vele tienduizenden
collectanten een kwart van de inkomsten van
ReumaNederland bijeen.

Geef je op via reumanederland.nl/help-mee of
neem contact met ons op via tel. 020 - 589 64 71
of e-mail vrijwilligers@reumanederland.nl.

Wmet Tl

[W]¢el trainer van ReumaUitgedaagd! ey
zelfmanagementcursus om beter te leren
omgaan met reuma.

Alles over ReumaUitgedaagd! vind je op:
reumauitgedaagd.nl

met geld

| [ darmen

—

met kennis

Je kunt ReumaNederland helpen door je

in te
zetten, denk aan:

* Meedenken over beleid

« Beheren Facebookgroep Samen reuma
 Beoordelen van onderzoeksvoorstellen

Heb je minder tijd of energie en wil je wel
meehelpen, dan is flex-ervaringsdeskundige

wellicht iets voor jou.

Regelmatig polst ReumaNederland

welke knelpunten mensen ervaren.

helpt ons verder. Bijvoorbeeld via:
» ReumaNederland panel

« Landelijke bijeenkomsten

» Online meldpunten

Via reumanederland.nl kun je je aanmelden
voor het ReumaNederland panel. Ons panel
voldoet aan de strengste privacy-regels.
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Wetenschappers zoeken vaak patiénten voor
[ (e 2 8 Hun oproepen staan
op onze website. Ook wordt samen met
ervaringsdeskundigen de onderzoeksagenda
van ReumaNederland opgesteld en adviseren
zij over de financiering van onderzoek.
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Wil je weten of er onderzoek is waaraan jij
kunt meedoen? Hou dan reumanederland.nl
in de gaten.

Je kunt ReumaNederland [RETRAT 30 om eenmalig
of meerdere keren per jaar een bedrag van je

rekening af te laten schrijven.

De schenking is een aftrekpost in jouw belastingop-
gave, ook zonder notaris. Komt het een jaar niet uit,

dan kun je een lager bedrag schenken of stoppen.

Met P IERIEGEIE geef je ReumaNederland

minstens 5 jaar een vast bedrag. Zo help je langlopend
reumaonderzoek vooruit.

Als CBF-erkend Goed Doel voldoet ReumaNederland
aan strenge kwaliteitseisen. Zo weet je zeker dat
iedere euro goed besteed wordt.

Bel voor meer informatie naar 020 - 589 64 75 of
stuur een mail naar: donateurs@reumanederland.nl.

Doorbraken in onderzoek en nieuwe behandelingen
EEIE voor een volgende generatie mensen met
reuma? Dat is een mooie gedachte.

Ons servicebureau Schenken en Nalaten helpt je
graag met advies. Bel 020 - 589 64 50 of stuur een
e-mail naar: nalaten@reumanederland.nl
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Jouw hulp kunnen we goed gebruiken! Het maakt niet uit of je zelf een vorm van reuma

hebt, iemand in je omgeving kent met reuma of dat je gewoon wilt helpen. Wij zetten onderzoek IS de SIEUtEl tot beter Ieven met reuma

jouw talenten graag in. Kijk op reumanederland.nl hoe jij kunt helpen. e

Dankzij de steun van vele vrijwilligers en donateurs kan i Watis artrose?
ReumaNederland veel reumaonderzoek financieren. Door dit Bijna 1,5 miljoen mensen in Nederland
Nederlandse reumaonderzoek is de behandeling van veel vormen hebben artrose. Bij artrose gaat de
In actie voor ReumaNederland van reuma spectaculair verbeterd, maar we zijn er nog lang niet. i kwaliteit van het kraakbeen achteruit.
Er ontstaan verdikkingen aan het bot.
Siemens vriendje Mikkel heeft jeugdreuma. “Mikkel zei: ‘Het wordt niet meer beter, Om de beste onderzoeken te financieren, kijkt ReumaNederland Artrose veroorzaakt pijn en moeite
het kan alleen maar slechter worden’. Dat vond ik heel jammer om te horen. Eén keer samen met mensen met reuma waar de meeste behoefte met bewegen. Artrose is een progres-
per maand moeten we hem in de klas missen, dan zit hij aan het infuus in het zieken- aan is. Zij moeten namelijk zo snel mogelijk profijt hebben sieve aandoening, dat betekent dat de
huis. Dat is echt niet leuk.” van onderzoeken. Wij willen dat mensen met reuma nu beter i klachten steeds groter worden. Artrose
en straks zonder belemmeringen kunnen meedoen in de is helaas nog niet te genezen.
Siemen is daarom een actie gestart voor zijn vriendje en voor ReumaNederland: twee samenleving. _____________________________________________________________________________

wintermaanden liep hij in korte broek. “Veel mensen hebben gedoneerd, bijvoorbeeld
vijftig cent per dag.” Siemens actie was een groot succes: hij heeft €1595 opgehaald.
“Mikkel vindt het supertof dat ik dit speciaal voor hem heb gedaan.”

Vloeibare pleister helpt bij artrose

De injecteerbare pleister van professor Marcel
Karperien van de Universiteit Twente zou het dagelijkse

Help met geld

Nalaten voor onderzoek naar betere behandelingen leven van mensen met knieartrose wel eens flink kun-
nen verbeteren. De revolutionaire pleister beschermt
Ondanks reumatoide artritis valt er voldoende te lachen, vinden Mieke en Joep Bodelier. het beschadigde kraakbeen in het kniegewricht én
Ook al heeft Mieke in totaal zes nieuwe gewrichten in haar lijf en is ze vaak extreem moe; helpt het herstellen. Het is een hoopvolle ontwikkeling {
samen genieten ze zoveel mogelijk. Ze is dankbaar dat de pijnlijke ontstekingen door de voor de vele mensen met knieartrose in Nederland die  een structuur, te vergelijken met een steiger, waaraan
medicijnen bestreden worden. “Vroeger was dit niet mogelijk. Toen zag je mensen met ont- pijnlijk beperkt zijn, elke dag weer. lichaamscellen zich hechten en zo nieuw kraakbeen
stekingsreuma in een rolstoel met vergroeide handen. Die tijd is gelukkig voorbij, dankzij opbouwen. Uiteindelijk lost de pleister op en neemt
vooruitgang in de wetenschap en de komst van nieuwe behandelingen en medicijnen.” Hoe werkt de injecteerbare artrosepleister? het nieuwe kraakbeen zijn eigen functie weer over.
Professor Karperien: “Deze vloeibare pleister bestaat Zo bevordert de injecteerbare pleister het herstel van
Daar moeten ze vooral mee doorgaan, vinden Mieke en Joep. Ze besloten daarom om uit een hydrogel die, eenmaal geinjecteerd in de knie, kraakbeen bij knieartrose.” Marcel Karperien verwacht
ReumaNederland als erfgenaam in hun testament op te nemen. “We hebben alles bij de stevig blijft plakken op de juiste plek en daar uithardt, nog een aantal jaren nodig te hebben om de pleister
notaris laten vastleggen, nadat we eerst advies hebben gevraagd aan het servicebureau net als een tweecomponentenlijm. De pleister biedt door te ontwikkelen.
Schenken en Nalaten van ReumaNederland. Het geeft ons rust dat het is geregeld.
Onderzoek is heel belangrijk om betere behandelingen te ontdekken. Wij vinden het
een goed vooruitzicht dat wij met onze nalatenschap daaraan kunnen bijdragen.” m AR AR AR AR RS R R R :

10p de 9 Nederlanders heeft een vorm van reuma
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Bijna 40% van de mensen met reuma is onder
de 65 jaar, dat zijn meer dan 750.000 mensen in

Chronische

Help met kemnis

Ervaringsdeskundigen beoordelen de onderzoeksvoorstellen Nederland

Ry v
Els van Eekelen maakt deel uit van de Ervaringsdeskundigencommissie Onderzoeks- i Vanalle mensen met reuma heeft
voorstellen. “Ik beoordeel samen met andere leden ingediende onderzoeksvoorstellen Jicht Meer dan Artrose 65% medicijnen nodig en 37% fysiotherapie

2 miljoen
mensen

om te adviseren of ze in aanmerking komen voor financiering door ReumaNederland.
Een boeiende en inspirerende taak.” De commissie kijkt naar de relevantie van het
onderzoek voor mensen met reuma en voor de maatschappij en naar de risico’s en
belasting voor patiénten. Na overleg geeft de commissie advies aan ReumaNederland.
Els: “Ik lees de wetenschappelijke onderzoeksvoorstellen kritisch en gebruik mijn eigen
ervaring als patiént bij de beoordeling ervan. Ik ben blij dat ik kan meewerken aan toe-
komstige verbeteringen in het leven van mensen met reuma. Een hele eer.”

Pijn en vermoeidheid bepalen je dag. Bewegen gaat
moeilijk en je sociale leven wordt kleiner. 69% van
de mensen met reuma wordt door reuma beperkt
in het dagelijks leven. Denk aan werken, bood-
schappen doen en activiteiten buiten de deur.
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Tips =
van Anita Witzier

Vier tips van Anita voor mensen met reuma
én voor de vele mensen om hen heen.

© rraaterover.
Mensen kunnen vaak niet aan je zien dat je reuma hebt. Praat met
familie, vrienden en collega’s over wat er met je aan de hand is, dan
begrijpen ze jouw keuzes beter. En, niet gemakkelijk, maar wel slim:
durf om hulp te vragen!

© Je bent niet alleen.
Besef dat meer dan 2 miljoen mensen een vorm van reuma hebben.
Lees blogs van anderen, abonneer je op de nieuwsbrief RondReuma,
volg ReumaNederland via Facebook of Instagram, bezoek regelmatig

de website reumanederland.nl. Doe wat bij je past.

© Blijf bewegen.
Hoe moeilijk het soms ook is: juist als je reuma hebt, is bewegen heel
belangrijk. Het helpt je fit en mobiel te blijven.

O Maak keuzes.
De beperkingen, pijn en vermoeidheid maken je leven grillig. Maak
keuzes in wat je wel en niet doet. Niet makkelijk, wel heel belangrijk.

“Voor veel mensen met reuma is vermoeidheid een zwaar
onderschatte klacht. Het punt is dat mensen meestal niet zien
dat je reuma hebt, dus dat moet je ze vertellen.”

Wil je meer weten over een reumatische
aandoening, een specifieke behandeling
of hoe je beter kunt omgaan met reuma?

@euma

reumanederland.nl

Kijk dan op reumanederland.nl Admiraal Helfrichstraat 1
1056 AA Amsterdam

Postbus 59091

Praat mee op Facebook, Twitter, 1040 KB Amsterdam

LinkedIn en Instagram

Deel je ervaringen op de besloten
Facebookgroep Samen reuma GOED DOEL

ANBI erkend

Schrijf je in voor onze nieuwsbrief RondReuma B NL64.0433 533 633,
t.n.v. St. ReumaNederland, Amsterdam.
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Notitie
Deze twee regels vet/groter waardoor het iets meer opvalt. 


