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“Reuma is een grillige ziekte”

Twee heel verschillende mensen, die één ding gemeen hebben: bei-
de hebben ze een vorm van reuma. Tv-presentatrice en ambassa-
deur van ReumaNederland Anita Witzier (57) en Jared Grant (27),
zanger en ambassadeur van de Jeugdreuma Vereniging Nederland,
vertellen over hun ziekte en hoe zij daar mee omgaan.

Door Kees Vermeer

ared kreeg klachten toen hij zes

jaar was. Zijn enkels werden dik

en pijnlijk, en later ook andere
gewrichten. Veters strikken of de rits
van zijn jas dichtdoen, dat ging niet.
Ook schrijven op school was moei-
lijk. “Tk moest op atletiek om mijn ge-
wrichten soepel te houden, maar elke
stap deed pijn. Na een jaar kreeg ik de
diagnose: jeugdreuma. Daarna mocht
ik alleen fietsen en zwemmen en
kreeg ik medicijnen, maar het duur-
de even voordat ze de juiste medicatie
voor mij hadden gevonden.”

Verdrietig

Door de pijn deed Jared dingen lang-
zamer dan anderen, en door de bij-
werkingen van de medicijnen werd
hij ook nog eens suf. Op school werd
raar naar hem gekeken. “Ik werd
nooit gekozen voor spellen of sporten.
Ik herinner me van vroeger vooral dat
ik verdrietig was dat ik nooit met an-
dere kinderen mocht meedoen. En ik
wilde graag gitaar leren spelen, maar
dat ging niet vanwege pijn in mijn
polsen en vingers.”

Bij Anita ontstonden de klachten rond

haar achttiende jaar. Ze kreeg dikke
en pijnlijke knieén en had veel last bij
staan of lopen. Bij haar werd na on-
derzoek de diagnose reumatoide ar-
tritis gesteld. Ze kreeg medicijnen en
ook banden ter ondersteuning van
de knieén. “Die wil je op die leeftijd
natuurlijk niet, dus die droeg ik niet
vaak.” De klachten werden langzaam-
aan minder. Daarom stopte Anita met
medicijnen. “Rond mijn 37e kreeg
ik weer last, ook in andere gewrich-
ten. De reumatoloog vertelde me dat
de ziekte terug was. Tk had toen een

drukke baan en twee jonge kinderen
en kon sommige dagen niet lopen van
de pijn. Reuma is een grillige ziekte.”

Met reuma is niets meer van-
zelfsprekend

Toen Jared op de middelbare school
zat, waren er betere medicijnen. Vanaf
dat moment had hij minder last van
reuma. Aan het einde van de middel-
bare school was de reuma tot rust ge-
komen en is hij gestopt met medicij-
nen. “Maar soms heb ik ineens weer
last. Bijvoorbeeld als het koud is of als
ik erg druk ben geweest. Ik merk dat
rust nemen en goed slapen dan helpt.
Maar ik heb nu twee kinderen, en dat
betekent een druk leven en vaak vroeg
wakker worden. Je kunt dan niet al-
tijd rust nemen.”

Anita heeft ervaren dat niets meer
vanzelfsprekend is met reuma. Het
vraagt planning om iets te gaan on-
dernemen. “Als je bijvoorbeeld ergens
naartoe gaat waar je veel moet staan
of lopen, moet je overwegen of je dat
kunt volhouden en wat je doet als het
niet lukt. Ik maakte destijds voor mijn
werk soms gebruik van een rolstoel,

dat vond ik best een stap. Het leven
wordt ingewikkelder en daar word je
nederig van. Je realiseert je wat we
normaal allemaal kunnen, zonder er
bij na te hoeven denken. Als je reuma
hebt, moet je zelf steeds aangeven wat
je wel en niet kunt. Gelukkig zijn er
veel mensen in mijn omgeving bereid
om te helpen als dat nodig is.”

Jared heeft mensen in zijn omgeving
verteld dat hij reuma heeft, maar er is
nog veel onbekendheid over de ziek-
te. “Als mensen mij zien optreden en
dansen, lijkt het of ik nergens last van
heb. Gewrichtspijn is voor anderen
niet te zien. Ik hoop dat de ziekte sta-
biel blijft. Anders moet ik misschien
zittend gaan optreden. 1k weet het
niet. Maar daar hoef ik nu gelukkig
niet over na te denken.”

Mee blijven doen

Jared en Anita ervaren beperkingen
door hun ziekte, maar hebben hun le-
ven daaromheen kunnen bouwen. Bij
Anita is de ziekte lang onder controle
gebleven, maar nu toch weer terug.
“Ik hebnu ook artrose in mijn handen
en gebruik weer ontstekingsremmers
voor de reumatoide artritis. Over mijn
toekomst maak ik me niet druk, nie-
mand weet hoe het verder zal gaan. Tk
hoop voor iedereen met een vorm van
reuma dat onze kwaliteit van leven
goed blijft of kan worden verbeterd,
mede door de inspanningen van
ReumaNederland waar ik al jaren am-
bassadeur van ben. ReumaNederland
zet zich niet alleen in voor weten-
schappelijk onderzoek naar betere
behandelingen, maar ook voor pati-
enten zodat zij betrokken blijven. We
willen allemaal mee kunnen blijven
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voor de beste behandeling

Er zijn diverse behandelopties als je Reumatoide Artritis hebt. Wat voor jou de beste
therapie is, hangt af van jouw situatie en voorkeuren. Het is dan ook belangrijk dat je
dokter weet wat jij belangrijk vindt.

rofessor dr. Willem
Lems is al 25 jaar reu-
matoloog en werk-
zaam in het Amster-
dam UMC. “Als er er-
gens sprake is van een

doen aan de maatschappij. Daaromrevolutionaire ontwikkeling op het
collecteer ik ook dit jaar weer, samengebied van behandelmogelijkheden
met 45.000 andere vrijwilligers voordan is het wel op mijn vakgebied”,
ReumaNederland. Vorig jaar hebbenvertelt hij. “De eerste tien jaar kon-
we samen drie miljoen euro opge-denwijalleen pillen voorschrijven die
haald, daarmee kan ReumaNederlandmeestal maar nauwelijks werkten. De

veel goede dingen doen!” H

meeste mensen met RA hadden veel

Blijf op de hoogte:

facebook.com/MediaplanetNL

@MediaplanetNL

Mediaplanet Nederland

Papier gemaakt van gerecycled materiaal

last van zwellingen, vergroeiingen
en pijn in hun botten en gewrichten.
Daarna kwamen er de biologicals, een
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grote stap voorwaarts. De biologicals
richten zich op de eiwitten die ver-
antwoordelijk zijn voor chronische
ontstekingsprocessen. Ze verminde-

o PATIENTEN OVER SAMEN BESLISSEN

Ruim

Bijna

van de patiénten heeft
behoefte aan samen

beslissen

Patiénten zijn meer therapietrouw

Zorgverleners geven meer informatie

Patiénten durven meer vragen te

stellen

van de patiénten voelde
zich te weinig betrokken bij
de uiteindelijke beslissing
over de behandeling

van de patiénten kreeg
niet meerdere
mogelijkheden van
behandeling voorgelegd

Patiénten ervaren een betere
kwaliteit van leven

ren de gewrichtsontstekingen. Het
werkt fantastisch; bij meer dan de
helft van de mensen met reuma kun-
nen wij de ziekte rustig krijgen.”

Bijwerkingen

Biologicals worden vaak in combina-
tie gegeven met klassieke reuma rem-
mende medicatie zoals methotrexaat.
“Ook deze combinatietherapie
geeft vaak een uitstekend resultaat.
Probleem is wel dat dertig tot veertig
procent van de patiénten last heeft
van bijwerkingen van de klassieke
medicatie. Een veel gehoorde klacht is
misselijkheid. Die misselijkheid heeft
voor patiénten echt impact op hun
kwaliteit van leven, ze voelen zich be-
paald niet prettig. Natuurlijk is het
fijn als de therapie werkt, maar het is
voor hen wellicht niet de beste behan-
deling.”

weer te gaan werken?

Pfizer doet meer dan het ontwikkelen van medicijnen. Wij delen onze kennis en inzichten, wat kan helpen om de
kwaliteit van leven van mensen met reumatoide artritis te verbeteren. Kijk voor meer informatie, tips en ervaringen
van anderen op: pfizer.nl/reumatoide-artritis-ra

@ Samen werken aan een gezonder Nederland

Je wil je leven leiden zonder telkens met je reuma geconfronteerd te worden. Geneesmiddelen kunnen hierbij helpen. Er zijn echter
nog te veel mensen die door reuma hun werk verliezen en zo inkomen kwijtraken. Heb jij moeite om aan de slag te blijven of om juist

Kijk dan eens op www.reumazorgnederland.nl/ra-en-werk. Daar staat een korte vragenlijst die je inzicht geeft in waar je nu staat en
wat je eventueel nodig hebt om verder te komen. Wij raden je aan om je antwoorden met je reumatoloog te bespreken.

PP-PFE-NLD-0528

Injecties

Wat ook kan meespelen is dat biolo-
gicals alleen kunnen worden toege-
diend via een injectie of een infuus.
“Als je kiest voor een infuus heeft dat
gevolgen voor je persoonlijke leven”,
constateert Lems. “Die infusen moe-
ten op bepaalde momenten worden
toegediend. 1k ken mensen die graag
drie weken op vakantie gaan en er dan
voor kiezen om het infuus maar een

week later te nemen. Dat heeft dan

Willem Lems

Reumatoloog
Amsterdam UMC

wel gevolgen voor hoe zij zich voelen.
Je kunt ook kiezen voor een injectie
en die zelf toedienen. Dat leer je van
een reumaverpleegkundige, maar als
je bang bent voor prikjes schiet dat
echter niet zo op. Daarnaast kan het
lastig zijn als je graag verre of lan-
ge reizen maakt of vaak voor je werk
moet vliegen. Je moet dan namelijk
naalden meenemen en de injectie-
vloeistof moet voortdurend op de juis-
te temperatuur worden bewaard. Dat
isin de praktijk niet altijd mogelijk.”

Nieuwe vorm van medicatie

Tot voor kort moesten patiénten bij-
werkingen zoals misselijkheid, angst
voor prikken of beperkingen wat be-
treft reizen voor lief nemen. “Dat is nu

Door Petra Lageman

niet meer nodig”, meldt Lems. "Er is
een nieuw medicatie die oraal, dus in
pilvorm, kan worden gegeven, de zo-
genaamde JAKremmers. Bij deze be-
handeling is combinatietherapie niet
meer nodig. Wie gevoelig is voor me-
thotrexaat zal daar zeker baat bij heb-
ben. Het maakt mensen ook meer on-
afhankelijk. Als dokter kan ik mijn
patiénten nu meer de regie over hun
eigen leven geven. Want een pille-
tje, dat neem je makkelijk mee. Het is
een nieuwe therapie die voor patién-
ten een positieve verandering in hun
leven kan betekenen. Ook omdat het
best regelmatig voorkomt dat mensen
na een aantal jaar succesvol behan-
deld te zijn met biologicals daar niet
meer zo goed op reageren. Dan speelt
de reuma weer op. In het verleden
konden wij alleen switchen naar een
andere biological. Nu kunnen wij met
de JAK-remmers een nieuwe behan-
deloptie bieden die net zo goed werkt
als de biologicals, maar zonder injec-
ties en zonder methotrexaat.”

Gezamenlijke besluitvorming

Belangrijk is dat dokters, op het mo-
ment dat patiénten last hebben van
bijwerkingen of niet meer goed rea-
geren op hun huidige medicatie, een
aantal behandelmogelijkheden be-
noemen. “Het gebeurt nog maar al te

Natalja Basoski

Reumatoloog
Maasstadziekenhuis Rotterdam

vaak dat dokters en patiénten elkaar
niet volledig informeren”, stelt reu-
matoloog dr. Natalja Basoski, werk-
zaam in het Maasstadziekenhuis in
Rotterdam. “Terwijl dat toch echt een
voorwaarde is om te komen tot geza-
menlijke besluitvorming. De dokter
moet verschillende behandelmoge-
lijkheden en de voor- en nadelen daar-
van benoemen en bij de patiént na-
gaan wat de wensen, voorkeuren en
angsten zijn. Daarna kunnen de dok-
ter en de patiént samen afwegen en
besluiten wat in de specifieke situatie
van de patiént de beste behandeloptie
is. Van de gekozen behandeling moet
worden uitgelegd wat de werking en

bijwerking en eventuele internactie is
met andere door de patiént gebruikte
medicijnen.”

Help de dokter met een goed
gesprek

Patiénten hebben er baat bij om zich
goed voor te bereiden op een consult
bij de dokter. “Er is een nieuwe cam-
pagne ‘help de dokter met een goed
gesprek’. Op de website www.begin-
eengoedgesprek.nl staat veel infor-
matie. Bedenk waar je het over wilt
hebben met jouw dokter. Moet het
gaan over eventuele bijwerkingen of
over vermoeidheid, pijn en/of werk?
Vertel bij het begin van het consult
duidelijk waar het over zou moeten
gaan. En vraag, als het nodig is, een
time out na het eerste gesprek om al-
les nog eens goed te kunnen overwe-
gen. Als patiént ben je heel belangrijk
in het ervoor zorgen dat een gesprek
goed verloopt en dat je ook echt tevre-
den bent op het moment dat je weer
naar huis gaat.”

Betere kwaliteit van leven
Samen beslissen heeft grote voorde-
len. “Uit onderzoek blijkt dat wie zelf
nauw betrokken is bij de keuze voor
een nieuwe behandeling tevrede-
ner is, minder spijt heeft van bepaal-
de keuzes, een hogere therapietrouw
vertoont en een betere kwaliteit van
leven ervaart. Voorwaarde is wel dat
de patiént het wil en dat dokters ge-
traind zijn in hoe je een samen-beslis-
gesprek voert.”

Neem de tijd voor een goed
besluit

“Een betere kwaliteit van leven is na-
tuurlijk waar het om draait”, stelt
Basoski. “Wat is voor jou, in jouw situ-
atie en op dit moment in je leven, de
behandeling waarbij jij je het prettigst
voelt? Om dat te bepalen heb je veel
informatie nodig en wil je behalve
met je dokter wellicht ook nog over-
leggen met je partner, familie of
vrienden. Vraag dus om die informa-
tie, neem de tijd die daarvoor nodig is
en besluit daarna samen met je dokter
wat voor jou het beste werkt.” ll



