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Fibromyalgie 1

Aandoening of
ziekte? Je kunt
fibromyalgie niet
meten, maar
patiénten lijden
er duidelijk aan.

door Peter Zandee

NEEOE - Fibromyalgie. Een wille-
keurige voorbijganger vragen wat
het is, is vragen om vage antwoor-
den. Maar waar 2 procent van de
volwassenen in Nederland er aan
lijdr, loop je tegelijk kans op tref-
fers. "Weke delen reuma’, zoals fi-
bromyalgic ook wel wordt ge-
noemd, vergalt het leven voor ten-
minste 330,000 Nederlanders.

De Needse Naulie Kramer (19)
wordt er sinds jaar ¢n dag door ge-

p) g
Maar sinds twee jaar plaage ze te-
rug. In de zin dat ze zich sterk
maake om fibromyalgie erkend e
krijgen als ziekee. Erken-fibrom-
yalgienl heet de site die ze amen
met haar vader op internet heeft
opgetuigd. Aanvankelijk streed
Kramer samen met vriendin en
lotgenoot Nienke Penterman. Vo-
rig jaar kwamen de twee landelijk
in het nicuws, toen ze handteke-
ningen verzamelden om fibrom-
yalgie op de agenda van de Twee-
de Kamer te Krijgen. .Sinds Nio:n]-c
ke besloot ermee te stoppen, ga i
alleen door”, zegt de Needse.

De 40.000 handtekeningen die
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voor Kamerbrede aandacht nodig
Zijn, zijn nog niet bereike Op de
site van de Needse nadert de tel-
ler de 12.000 steunbetuigingen.
Deze week startte Kramer een vol-
ctappe: een rek met
p-Kamerlid Renske Leijten, die
voor de Socialistische Partij onder

o id in haar
portefeuille it

Van het ROC van Twente mocht
Kramer er wel een dag voor tus-
senuit op de dricjarige finan-

ciedl-ad atieve opleiding ‘fi-
nancicel medewerker’ waarvan ze
nu in het tweede jaar zit. Alleen
al het geregel zou cigenlijk goed
moeten zijo voor studiepunten...
Maandag meldde de bijna-twin-
tigiarige Needse zich bij de bevei-
liging van het parlement voor het
téte-a-téte met de politica.
SP-Kamerlid Leijten maake dezer
dagen overuren rond de zorgdis-
cussies in de Kamer, en dat merk-
te 00k Natalic Kramer. .\We had-
den een afspraak van een half

uur. Het begon er al mee dat ie-
mand anders me moest komen op-
pikken bij de ingang van het
Tweede Kamergebouw. En daarna
mocest Renske ook weer onmiddel-
lijk met iets anders bezig. Maar
we hebben de tijd besteed
en je kon merken dat ze ook echt
vindt dat dit ergens over gaat.
Renske gaat kijken of wat op de si-
te staat, overeensteme met de re-
gcls z0als de Tweede Kamer die

ecftafgesproken voor een offici=
¢¢l burgerinitiatiel. Eventueel
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een rot... ziekte’

= Natalie Kramer achter de laptop. Ze houdt de site erke

de puter tussen en 3angep
kunnen we natuurlijk “:‘,( ande
site aanpassen. Belangrijkste aan=
rader dic ik heb meegekregen is
om een team om me heen (e ver-
zamelen om zo de actie (¢ profes-
sionaliseren. Fibrom, patién-
tenvereniging FES zou daar een
rol in kunnen spelen, of de ge-
meente of de SP7, geeft Kramer

aan. ”
Wat het uitmaake of fibromyalgie

0-fi
te en een g muis. foto Lars Smook
een ziekee is of een aandoening,

zoals het nu vaak wordt omschre-
ven? 3
Veel, De pijn is rot, maar mogelijk
is het onbegrip van j¢ OMgeving
nog het ergste, stelt de Needse. |
.Daxiewczkni«lc\muiomrB:’;‘l
het UWV snappen z¢ ook wel
eriets is, maar toch instel-
lingen nu iets van: hor_nop.mlie
niet 2an. He is geen Ziekee, want

bromyalgie.n! bij. D¢ Needse wisselt bij het werken op

het is niet aantoonbaar, Waar je
bij reuma ontstekingen kunt vast-
stellen, valt fibromyalgie niet sim-
pel te meten. Als ik in de bus zit
en niet onmiddellijk opspring om
mijn plekje an een oudere passa~
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een tas met wielgjes. Dat leuke
meisje met die leuke tas, werd ik
genoemd..”, zegt Kramer, die eer~

FIBROMYALGIE

o Fbcomyaigie, afgekort FM, worde
omacheeven als cen chronich pin-
pin Goen.

0 Het wordt 0ok wel ‘welkiedelen-reu-
ma’ genoemd, maar anders dan by
reuma is bij ibromyaigie geen
sprake van ontstekingen,

® Fibromyalgie kom b3 gemicdek
een op de vifftig volwassenen
ke FM-patiénten duidelik groter s
dan het 2antal mannen dat e 20
lgdt Ook onder kinderen komt
het minder voor.

© Er bestaxt een patiénteaverens
. be: FES

ging voor fibromydigie:
(fbecomyaigie eo samenleving)
waw fesinfonl

der grafische vormgeving deed.
Voor haar site heeft ze nu wataan
die afgebroken studie, maar mede
door haar beperkingen licp ze op
de opleiding tegen pestgedrag

aan.
In landen als de Verenigde Staten
en Duitsiand worde fibromyalgie
onderkend als mnrbn neu-
rotransmitters op cen
manier die voor extra pijnprikkels
zorgt Als de kwaal ook hierals
ziekee geldt, kun je als pu_ienr een




