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Inleiding

ReumaNetwandeling Mol 2022

Samenwerkingsplatform van lotgenoten

ReumaNet stelt zijn meerjarenplan 2022-2027 voor. De strategische doelstellingen in dit plan geven een
antwoord op de grote uitdagingen waar ReumaNet, als sterk en actief Vlaams samenwerkingsplatform
van reumapatiéntenorganisaties, in de komende jaren voor staan. Zo'n plan is geen kookboekrecept. Er
kunnen allerlei onverwachte hindernissen opduiken die de realisatie van de doelstellingen bemoeilijken.
Onvoorziene ontwikkelingen en omstandigheden kunnen bijsturingen noodzakelijk maken. Maar het plan
geeft wel de richting aan waar we met zijn allen naartoe willen.

Sinds haar ontstaan in 2006 heeft ReumaNet zich ontwikkeld tot een unieke, professionele en
geinstitutionaliseerde organisatie die de mens met een reumatische aandoening centraal stelt.
ReumaNet ijvert, samen met haar lidorganisaties, voor het psychisch, fysische en mentaal welzijn van
mensen met reuma, met het oog op deelname aan en inclusie in de samenleving.

ReumaNet is een samenwerkingsplatform van verschillende patiéntenorganisaties, gedragen door
mensen met een reumatische aandoening en gesteund en omkaderd door een professioneel team. Met
heel wat partners (academici, zorgverstrekkers, geneesmiddelenproducenten, collega patiénten-
organisaties) zet ReumaNet alles in om reumatische aandoeningen onder de aandacht te brengen, om
regelgevingen te verbeteren, om betaalbare en adequate zorg te garanderen, om patiénten actief te
houden op de arbeidsmarkt en in het onderwijs, ... kortom, om tegemoet te komen aan de noden van
alle mensen, jong en oud, met een reumatische aandoening.

De wereld staat niet stil. Er zijn tal van ontwikkelingen en evoluties die op ons afkomen. De context van
de samenleving verandert razendsnel. De coronapandemie noopt ons versneld nieuwe uitdagingen en
organisatievormen aan te pakken. Evoluties in de medische wereld leiden tot snellere en betere
diagnoses, maar dus ook naar meer patiénten. Het aantal mensen met een reumatische aandoening zal
de komende jaren toenemen, enerzijds door steeds betere diagnosestelling en anderzijds door de
vergrijzing en een toenemende bevolking. Tijdens het proces om tot een nieuw meerjarenplan te komen,
leren we uit het verleden en blikken we ambitieus vooruit. ReumaNet maakt zich klaar voor de
komende uitdagingen!



Geschiedenis en fundamenten

Geschiedenis

Verschillende lidorganisaties van ReumaNet
bestaan al meer dan dertig jaar, veel langer
dus dan ReumaNet zelf. Op vraag van de
Koninklijke Belgische Vereniging voor
Reumatologie (KBVR) zetten enkele
reumaverenigingen zich in 2005 voor het eerst
rond dezelfde tafel, naar Waals voorbeeld
(CLAIR). KBVR zag voordelen in één
aanspreekpunt voor Vlaanderen, zowel voor
de reumatologen als voor patiénten en andere
belanghebbenden. De vruchtbare gesprekken
leidden tot de oprichting van ReumaNet als
samenwerkingsplatform in 2006. De
onafhankelijkheid en eigen werking van de
lidorganisaties blijven behouden en algemene
thema’s worden voortaan samen aangepakt.
In 2010 komt ReumaNet even in een impasse
en wordt de werking grondig herbekeken. Dit
proces leidt tot het ontstaan van een
doorgedreven samenwerking met diverse
belanghebbenden via het partnerplatform en
de aanwerving van twee deeltijdse,
professionele krachten in augustus 2011. Met
hernieuwde energie en plannen stapt
ReumaNet de toekomst tegemoet.

samen

staan we

In de daarop volgende tien jaar groeit
ReumaNet uit van een bescheiden vereniging
tot een organisatie die als voorbeeld kan
gesteld worden in het Belgische
zorglandschap van en door patiénten.

Onze droom

ReumaNet droomt van een samenleving
waarin de persoon met een chronische
reumatische aandoening een zo kwaliteitsvol
en normaal mogelijk leven kan leiden, actief
kan deelnemen aan die samenleving en zich
omringd weet met de nodige professionele
zorg. In deze droom is de reumapatiént
mondig en wordt hij/zij erkend in zijn/haar
psychische en fysische integriteit binnen een

inclusieve samenleving.



Missie

ReumaNet vzw is het Vlaamse
samenwerkingsplatform voor alle mensen,
jong en oud, met een reumatische
aandoening. ReumaNet zet in op het
verbeteren van hun levenskwaliteit zodat zij
zich geinformeerd en gerespecteerd weten
en ook mét hun aandoening volop hun plaats
kunnen innemen in de maatschappij.
ReumaNet werkt hiervoor samen met de
lidorganisaties en met academici,
zorgverleners, beleidsmakers en industriéle
partners in het domein.

Uitgangspunten

*x  De werking van ReumaNet vertrekt vanuit

de noden van mensen met reumatische
aandoeningen.

* Reumapatiénten hebben recht op de beste

behandeling en zorg.

* Mensen hebben recht op een gezonde

leefomgeving.

* Mensen kunnen zelf hun chronische

aandoening ‘managen’. Hiervoor hebben
ze echter de juiste handvaten en
ondersteuning nodig.

*  Wetenschappelijk onderzoek en kennis zijn

basisvoorwaarden voor vooruitgang in de
reumabehandeling.

*  De kennis en ervaringen van mensen met

een chronische aandoening kunnen ingezet
worden om de zorg te verbeteren.

*  Samenwerking tussen patiéntenorganisaties

en met externe deskundigen versterkt de
slagkracht.

Onze samenwerking
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Conclusie

De missie en de uitgangspunten van ReumaNet zijn dezelfde gebleven, maar in diverse opzichten geévolueerd. Dat besluiten we na een analyse van onze
werking. Het uitwerken van een nieuw meerjarenplan maakt het mogelijk om die missie te realiseren in een veranderende omgeving. Met betrekking tot
onze identiteit en onze waarden worden de komende jaren specifieke klemtonen gelegd. We zullen meer dan vroeger inzetten op samenwerking, op
slagkracht van de organisatie en op professionalisering. We zullen er op toezien dat onze inspanningen tot resultaten leiden door duidelijke algemene en
specifieke doelstellingen te formuleren en die te koppelen aan geprogrammeerde en opvolgbare acties en activiteiten.

Strategische context

Nationale context

De strijd tegen reumatische aandoeningen vraagt om een strategische aanpak op nationaal niveau, in overeenstemming met de wetenschappelijke
akkoorden. Dit gebeurt in samenwerking met de lidorganisaties en rekening houdend met de omstandigheden en de realiteit in de praktijk.

Enkele tendensen:

Epidemiologisch

* Het belang van reumatische aandoeningen zal enkel nog toenemen. Eén op vijf Belgen krijgt ooit reumatische klachten. Zo'n 680 000 mensen lijden
aan osteoporose. Ongeveer 1 op 100 mensen in Belgié heeft reumatoide artritis, één kind op duizend wordt geconfronteerd met kinderreuma.
Reumatische aandoeningen zijn goed voor maar liefst 40% van het ziekteverzuim in ons land.

* De vergrijzing zorgt voor een gestage toename van aandoeningen zoals osteoporose en osteoartritis.

* Hierdoor stijgt echter ook het aantal mensen met een reumatische aandoening.



De vooruitgang in de medische wereld zorgt voor een betere en snellere diagnosestelling, waardoor meer mensen een gepaste behandeling kunnen
krijgen.

Informatie

Opsporing en tijdige diagnose blijft van groot belang. Nationaal georganiseerde informatiecampagnes kunnen de patiént veel leed besparen.
De motivatie om een behandeling te beginnen en trouw aan te houden is een uitdaging en vraagt de nodige omkadering.
Het snel veranderende zorglandschap moet duidelijk zijn voor iedereen.

Lotgenotengroepen en patiéntenverenigingen nemen een groot deel van de informatienood bij patiénten en de bevolking in het algemeen op zich.
Een eenduidig en duidelijk, centraal aanspreekpunt is echter noodzakelijk. ReumaNet wil en kan deze rol op zich nemen.

De participatie van de overheid in deze informatieoverdracht en organisatie zou de slagkracht gevoelig verhogen.

Onderzoek en behandelingen

In Belgié is de levenskwaliteit van mensen met een reumatische aandoening toegenomen dankzij onder meer betere diagnose, betere behandeling
en betere medicijnen.

Heel wat mensen met zeldzame reumatische aandoeningen blijven echter in de kou staan. Voor hen bestaan geen gepaste behandelingen, of
mogelijke behandelingen zijn voor hun aandoening niet terugbetaald.

De toenemende zorgvraag en stijgende behandelingskosten bedreigen de kwaliteit en toegankelijkheid van de zorg en de therapie.
Er is een enorme evolutie in de ontwikkeling van nieuwe farmaceutische producten. De toegang en betaalbaarheid moeten evenwel bewaakt worden.
De toenemende ‘behandelingen op maat’ en hun stijgende kostprijs vragen aangepaste strategieén. De overheid (Riziv) kan hier sterker op inzetten.

Multidisciplinariteit is onontbeerlijk geworden in de bepaling, toepassing en opvolging van de behandelingsstrategieén, evenzo voor een
multidisciplinaire samenwerking in en tussen ziekenhuizen.

Ook psychosociale begeleiding moet een plaats krijgen in het zorgplan. De patiént is niet enkel patiént, maar vervult daarnaast nog heel wat andere
rollen, al dan niet met bijhorende verwachtingen.



Evoluties in de omkaderende zorg

Het belang van langetermijnondersteuning, steun bij re-integratie ... neemt toe. Nieuwe behandelingen zorgen ervoor dat heel wat mensen, mits
kleine aanpassingen, een vrij normaal leven kunnen leiden. Maar patiénten hebben ondersteuning nodig om deze aanpassingen te kunnen invoeren.

Het belang van werkhervatting en het aanpassen van de werksituatie is bijzonder groot. De ondersteuning van professionele initiatieven om dit
mogelijk te maken, moeten door de overheid gehonoreerd worden. Ze dragen bij tot het psychische en economisch welbevinden van de patiénten.

We zien een toenemende nood aan psychosociale zorg, en in sommige gevallen ook mantelzorgers. Het toenemend aantal alleenstaanden versterkt
deze nood.

Patiénten nemen steeds meer verantwoordelijkheid op voor hun eigen gezondheid d.m.v. zelfmanagement. Om dit in goede banen te leiden is een
degelijk ondersteunend kader nodig van hulpverleners en lotgenoten. Er moet echter aandacht blijven voor mensen die, om diverse redenen, niet
kiezen om zelf actief hun zorgproces mee in handen te nemen.

Het belang van patiéntgerichte (vraag- i.p.v. aanbodgerichte) zorg en van patiéntenparticipatie (de patiént als partner in de zorg, behandelingskeuzes
en onderzoek) neemt toe.

Evoluties in de richting van een zakelijke aanpak van de zorg en zelfs van de patiéntenorganisaties (businessmodellen) zouden de kwaliteit en
toegankelijkheid kunnen bedreigen. De enige winst die moet gemaakt worden, situeert zich op vlak van een verhoogde levenskwaliteit voor de
mensen met chronische aandoeningen.

Andere evoluties

De impact van Europa op de nationale besluitvorming en regelgeving neemt toe.

We zien een toenemende interesse en wil tot betrokkenheid van mensen met chronische aandoeningen bij het beleid, de gezondheidszorg en
wetenschappelijk onderzoek.

De ontwikkeling van mobiele en toegankelijke informatietechnologie zal een grote impact hebben op preventie en zorg.

Er is een toename van gezondheidsongelijkheid in de samenleving. Onze samenleving is divers (socio-economisch, etnisch, qua leeftijd ...). Sommige
groepen worden nog niet voldoende aangesproken.



Internationale context

Meer dan 120 miljoen Europeanen lijden aan een vorm van reuma en dit aantal zal in de komende jaren nog stijgen. Net als in Belgié hebben patiénten zich
in de meeste landen gegroepeerd. Er bestaan echter grote verschillen in de aanpak en ondersteuning van patiéntenorganisaties. Kijken we naar het
noorden, dan zien we grote, stevig uitgebouwde organisaties die kunnen rekenen op overheids- en publieke steun. Gigtforeningen, de Deense
reumapatiéntenvereniging, telt meer dan 80 000 leden. Voor een land met nog geen 6 miljoen inwoners kan dat tellen. Ook in onze buurlanden en op de
Britse eilanden zien we grote, professionele organisaties. Meer naar het zuiden en het oosten moet men echter vaak terugvallen op puur vrijwilligerswerk.
Hoewel er zeker en vast een gezonde dynamiek heerst, missen veel van deze verenigingen de middelen om echt een verschil te kunnen maken. ReumaNet
situeert zich ergens in het midden.

Al deze organisaties worden, samen met de wetenschappelijke verenigingen en de paramedici in de reumatologie, verenigd binnen EULAR, de Europese
alliantie van verenigingen in de reumatologie. ReumaNet maakt sinds 2006 deel uit van de familie en nam van bij het begin een actieve rol op.

Competitief landschap en positionering

Alle prominente actoren in de gezondheidszorg erkennen dat lotgenotengroepen een actieve rol in de gezondheidszorg moeten spelen. Ze kunnen instaan
voor het verstrekken van bevattelijke informatie aan de patiént en ze kunnen een aanspreekpunt vormen voor vragen die patiénten hebben in verband met
hun ziekte en het omgaan met deze ziekte in het dagelijks leven. Ze zijn ook partner voor een beter en meer aangepast zorgbeleid bij overheden en ze
kunnen een belangrijke bijdragen leveren in het wetenschappelijk onderzoek vanuit hun specifieke patiéntgerelateerde bril.

De groei van het aantal lotgenotengroepen en patiéntenorganisaties in de laatste twee decennia is opmerkelijk. Zowel in Vlaanderen (het Vlaams
Patiéntenplatform heeft 115 leden) als in Belgié ( er zouden er een 300tal zijn volgens Orphanet). In dit landschap zijn er enkele allianties en
koepelorganisaties. Samenwerken is belangrijk om expertise, efficiéntie en impact te vergroten, zonder de typische nabijheid die een lotgenotengroep
aanbiedst, te verwaarlozen. Dat is de stelling van ReumaNet, een samenwerkingsverband van zes lotgenotengroepen rond reumatische aandoeningen.



Door die samenwerking heeft ReumaNet een bijzondere voortrekkersplaats ingenomen in de wereld van patiéntenorganisaties. ReumaNet behoort niet tot
de enkele grote financiéle en institutioneel krachtige spelers op het veld van de patiéntenorganisaties. Die wordt ingenomen door enkele sterk
maatschappelijk ondersteunde verenigingen met grote goede doelencampagnes ( Kankerliga, VFG, Jongdementie). ReumaNet is evenwel een opgemerkt
sterk samenwerkingsverband met ambitie: zoveel mogelijk patiénten met een reumatische aandoening bereiken. De plaats die ReumaNet in de

samenleving bekleedt wil ze behouden, lees verruimen.

Er zijn veel spelers op het veld mbt het verwerven van financiéle middelen en goede doelenactiviteiten. ReumaNet wil in de volgende jaren, in het kader
van dit meerjarenplan, een grotere financiéle slagkracht (voor het netwerk en haar partners) bereiken en zich beter positioneren op het terrein van de goede

doelen met specifieke campagnes. Ze wil daardoor patiénten met een reumatische aandoening beter zichtbaar maken en uitstraling geven aan haar

werking.




Doelstellingen

Inleiding

Bij het opmaken van dit meerjarenplan werkten we volgens een stappenplan waarin de partnerorganisaties, de vrijwilligers, de patiéntexperten, de medewerkers en
het bestuur van de organisatie maximaal betrokken werden. De coronapandemie stak wat stokken in de wielen wat betreft de kalender en de werkvormen. Anderzijds
konden zoomsessies de intensiteit van het proces ruimschoots opvangen.

We namen volgende stappen:

* opmaken van een stappenplan en een kalender : besproken met de bestuursleden en de medewerkers
*  We verzamelden informatie over wie we zijn door:
* te strunen in eigen materiaal (jaarrapporten, syntheses van werkverslagen, cijffermateriaal)
* een brede digitale enquete op te zetten (dertien vragen), met een respons van 344 mensen (patiénten, vrienden/familie/collega, zorgverleners, ouders ,
mantelzorgers, afgevaardigden farmaceutische industrie en een beleidsmedewerker. (De enquete is te bekomen).

* We toetsten de werking van ReumeNet af met luistergesprekken bij onze partnerorganisaties.

* We volgden samen tijdens een volle dag een werksessie in het Reumahuis met Peter Gielen van Trefpunt en toetsten onze missie, visie, kernwaarden,...opnieuw
af.

*  We werkten met een digitale SWOT-analyse en constateerden dat er daarvoor leuke instrumenten
(tools) bestaan die ons hielpen bij de analyse.

*  We zetten al het materiaal samen en verwerkten dit in een document met strategische en specifieke
doelstellingen, dat op zijn beurt tijdens diverse sessies werd aangevuld, veranderd, anders
geformuleerd.

* Het voorlopige eindresultaat vindt u hieronder. Voorlopig, niet omdat deze doelstellingen veranderen,
maar omdat ze nog aangevuld zullen worden met praktische invullingen en er nog een taak is
weggelegd voor de operationalisering. Maar laat ons dit in een volgende stap waar maken.

Wat we doorheen dit proces opnieuw duidelijk stelden is dat ReumaNet een patiéntgedreven benadering
voorop stelt in haar werking .
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Doelstellingen

Strategische en specifieke doelstellingen

1. ReumaNet (RN) biedt consistente, kwalitatieve info over reumatische aandoeningen aan opdat - iedereen
optimaal geinformeerd is en - mensen met RMD een positieve behandeling kunnen aanvatten.

\[g Beschrijving doel Hoe bereiken Activiteiten
1.1. Algemene bevolking RN biedt kwaliteitsvolle, betrouwbare en * Er zijn specifieke up-to-date informatie-tools ter
RN verhoogt de algemene kennis over verstaanbare informatie over reumatische beschikking (flyers, digitale bronnen)
reumatische aandoeningen bij de algemene aandoeningen aan, bestemd voor alle e Lidorganisaties staan in voor het
bevolking doelpublieken, via verschillende interne en externe  aandoeningsspecifiek materiaal
(professionele) informatiekanalen * samenwerking met externe belangengroepen is
mogelijk

RN ontwikkelt en vernieuwt haar website als dé

gemakkelijk toegankelijke en betrouwbare

informatiebron rond reumagerelateerde onderwerpen

voor een breed publiek en meer specifiek voor

reumapatiénten

* Doorverwijzing naar specifieke websites/bronnen
van ledenorganisaties is mogelijk

* Leden kunnen voor specifieke informatie inloggen
op een gezamenlijk platform

RN bouwt en vernieuwt haar sociale media:

* Reumapatiénten worden geinformeerd via sociale
media

* RN gebruikt de meest adequate sociale media en
nieuwsbrieven
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Beschrijving doel

Hoe bereiken

Activiteiten

1.2 RN informeert en sensibiliseert de algemene
bevolking over het belang van een vroegtijdige

diagnose

12

RN organiseert gerichte activiteiten om reumatische *

aandoeningen in de kijker te zetten

RN gaat steeds op zoek naar innoverende
manieren om doeltreffend kernboodschappen te
communiceren

RN ondersteunt de lidorganisaties in het aanmaken
van communicatie materiaal over ziektespecifieke
info

RN zet in op meer diversiteit in extern
beeldmateriaal

1.RN informeert over het belang van een
vroegtijdige diagnose

2.RN onderzoekt mogelijkheden om een screening
voor een vroegtijdige diagnose structureel
mogelijk te maken in het zorgproces

RN organiseert jaarlijks een speciaal programma
in het kader van wereldreumadag.

* Elk jaar wordt een digitaal/fysiek programma
aangeboden tijdens Wereld Reuma Dag, in
samenwerking met de partners en de PO's

In samenwerking met de lidorganisaties:

* Lidorganisaties kunnen tweejaarlijks een
specifiecke campagne organiseren , met
ondersteuning van ReumaNet/KBS Fonds
Vrienden van ReumaNet

* Zorginstelligen krijgen specifiek aangemaakt
informatiemateriaal

* Reumatologen hebben specifiek materiaal voor
doorverwijzing naar zelfhulpgroepen

* De lidorganisaties verstrekken specifieke
informatie omtrent de reumatische aandoening

RN zet in op meer diversiteit in extern
beeldmateriaal

* Samen met de PO’s (NL en Fr)
* Samen met ReumaHuis partners (KBVR, BeHPR,..)
* Samen met externe partijen (partners



Nr Beschrijving doel Hoe bereiken Activiteiten

1.3. Mensen met RMD's RN biedt specifieke informatie- en RN organiseert regelmatig webinars en fysieke
RN geeft mensen met RMDs begrijpbare vormingsmomenten aan vormingsmomenten aan voor geinteresseerde
informatie om hen via deze weg meer greep te reumapatiénten en vrijwilligers, al dan niet in
laten krijgen op hun aandoening samenwerking met reumatolo(o)g(en)
RN waakt over een toegankelijk wetenschappelijk Op regelmatige tijdstippen wordt de communicatie
taalgebruik doorgelicht op coherent taalgebruik en

terminologie (aangepast aan wetenschappelijke
evoluties) door het inzetten van patiéntexperten

RN wil kennis en expertise in verband met reuma RN organiseert om de twee jaar een breed en open
breed uitdragen symposium voor reumapatiénten en derden

2. ReumaNet en de PO'’s versterken elkaar bij het ondersteunen, begeleiden en het aanbieden van aangepaste hulp aan
mensen met reuma door de ontwikkeling van patiéntexperten-diensten die tegemoet komen aan de noden van
patiénten.

2.1 Het concept patiéntenexpertise verder uitbouwen en uitrollen en de unieke toegevoegde waarde promoten:

Beschrijving doel Hoe bereiken Activiteiten
1 Uitbouwen RN organiseert peer-to-peer en peer-to-partner
activiteiten:
RN zet in op een verdere optimalisering en * RN zet haar professionele begeleiding van het PE- ¢ het begeleiden van andere patiénten:
professionalisering van het Patiéntexperten programma in de reumatologie verder * om meer greep te krijgen op hun aandoening;
programma in haar werking * RN investeert in nieuwe domeinen waarbij eigen beheer van aandoening te versterken
patiéntexperten kunnen worden ingezet en een * om professioneel aan het werk te kunnen
dienst verlenen aan andere patiénten. blijven of terug aan het werk te gaan
* RN bekwaamt zich in de PE-aanpak en betrekt * het wetenschappelijk onderzoek: meer rekening
daarbij professionele expertise van derden. te houden met de noden en standpunten van de
patient
* externe projecten van partners en derden: meer
13 kwaliteitsvolle inhoud door inbreng van

patiéntexperten



Nr Beschrijving doel Hoe bereiken Activiteiten

2.1.2. Promoten * promotiecampagne organiseren voor het
patiéntexpert concept en relevante derden
RN zet in om, met relevante belangengroepen in In samenwerking met het PEC (Patient Expertise stimuleren om met het concept kennis te maken
het zorgproces de promotie van het patiént Cenrum) en alle betrokken PO's: en te adopteren
expert programma te bevorderen
* verder te bouwen op de noden, bezorgdheden, * Overheidsinstanties verantwoordelijk voor
vragen en prioriteiten van mensen met een gezondheidsbeleid overtuigen van de
chronische aandoening toegevoegde waarde van het PE concept

* de unieke kijk van patiénten op hun aandoening,
hun problemen, hun beperkingen, maar ook om
hun opportuniteiten naar waarde te schatten

* de talenten en kwaliteiten van mensen met een
chronische aandoening te gebruiken. Zij zijn niet
énkel patiént

2.2 ReumaNet biedt patiént-nabije diensten aan om vanuit een ervaringsdeskundigheid anderen te begeleiden naar een meer
kwaliteitsvol leven.

Nr Beschrijving doel Hoe bereiken Activiteiten

2.2.1 RN begeleidt patiénten bij het beheren van de RN versterkt de (re)integratie van de patiént in de * RN zet in en versterkt het programma
impact van de aandoening op werk gerelateerd  arbeidswereld ReumaWerkt in haar werking en aanbod
gebied * RN onderneemt met derden stappen voor

professionalisering en erkenning van de
werking van ReumaWerkt.
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Nr

2.2.2.

2.2.3.

2.2.4.

15

Beschrijving doel

RN begeleidt patiénten bij het aanvaarden van
de diagnose, het werken voor meer persoonlijk
welbevinden en het leven met een reumatische
aandoening

RN promoot van het belang van bewegen

RN begeleidt en oriénteert patiénten om
relevante derden te betrekken bij de impact van
de aandoening op alle levensgebieden

Hoe bereiken

Patiénten kunnen beter met hun chronische ziekte
omgaan (psychisch mentaal, fysiek)

RN ondersteunt gezonde fysieke activiteiten en wil
patiénten stimuleren om meer te bewegen

Activiteiten

RN biedt sessies aan die patiénten motiveert en
versterkt in hun levenskwaliteit
(zelfmanagement, psychosociaal).

Lotgenoten en lidorganisaties nemen actief deel
aan praatgroepen, getuigenissen en
bijeenkomsten

Het ontwikkelen van het programma
ReumaRegie

Het ontwikkelen van Peer Mentoring voor
mensen in acute nood na de diagnose voor een
korte ondersteuning door een patiéntexpert

RN versterkt het aanbod ReumaBeweegt met
een jaarprogramma

Eenmaal per jaar is er een grote
gemeenschappelijke ReumaBeweegt dag

RN biedt oriénterende en/of
uitwisselingsgesprekken aan in de relatie met
derden (met partner, met artsen en zorg, met
werkgever)



3. ReumaNet en de PO'’s zijn professionele organisaties die elkaar versterken door hun interne samenwerking te
optimaliseren zodat elke organisatie apart én samen met meer slagkracht kunnen ageren.

3.1 ReumaNet is een professionele organisatie met vrijwilligers

Nr Beschrijving doel Hoe bereiken Activiteiten
3.1.1 RN waardeert en betrekt vrijwilligers in haar RN draagt zorg voor een correcte juridische * Document vrijwilligersbeleid opmaken
organisatie toepassing van de vrijwilligerswet in de praktijk ¢ Alle wettelijke vereisten nauwkeurig opvolgen in

de praktijk

RN heeft een intern vrijwilligersbeleid en betrekt de  Vrijwilligers worden ingeschakeld om taken op te
vrijwilligers in het beleid en de dagelijkse werking nemen in de dagelijkse werking

RN omkadert haar bestuursvrijwilligers

3.2 ReumaNet heeft een gezond financieel beleid

Nr Beschrijving doel Hoe bereiken Activiteiten
3.2.1. RN wil een mentaliteitswijziging doorvoeren * het aantrekken van een fondsenwerver om fondsen Subsidiéring voor professionele werking
waarbij fondsenwerven een actief gegeven is te werven ook buiten de farmaceutische bedrijven  bekomen

e een actiever en doelgerichter communicatiebeleid
m.b.t. de fondsenwerving voeren (elektronische
giften).

* externe stichtingen en fondsen aanspreken

* actief inspelen op nalatenschappen en erfenissen
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3.3. ReumaNet en de individuele patiéntenorganisaties versterken en optimaliseren hun samenwerking

Beschrijving doel Hoe bereiken Activiteiten
3.3.1. RN streeft naar een organisatorisch optimale * meer efficiénte interne organisatie van elke partij Samenwerken om bij ‘soortgelijke’ taken tijd en
samenwerking met haar lidorganisaties zodat * meer efficiénte onderlinge samenwerking geld uit te sparen:
elke betrokken organisatie haar werking en * identificeren welke taken in aanmerking komen °bij administratieve taken i.v.m.de
jaarprogramma kan uitvoeren. voor een meer gecentraliseerde aanpak: vrijwilligerswerking & ledenadministratie
* volgens draagkracht - draagwijdte - °bij interne en externe communicatie
wenselijkheid — mogelijkheden - * communicatiemateriaal voor groot publiek
* Op de korte, middellang en lange termijn e tijdschriften,...
* Meer efficiénte samenwerking met externe partijen  °bij (juridische) administratieve taken en vzw
* |T-systemen op elkaar afstemmen met statuut:
toegangcontrole: e GDPR
* uitwisseling van gegevens en * Boekhouding
(project)samenwerking vergemakkelijken * Ledenbeheer
e versterking documentenbeveiliging ° ..

4. ReumalNet werkt samen met alle relevante nationale en internationale externe partijen en partners om meer af te
stemmen op de noden van mensen met RMD

4.1 ReumaNet zet zich in voor meer kwaliteit in Reumazorg en Reumabehandeling

Nr Beschrijving doel Hoe bereiken Activiteiten
RN stelt zich op de hoogte van de laatste * Wetenschappelijk materiaal naar toegankelijk Activiteiten met andere PO's, PEC, Trefpunt
ontwikkelingen in de zorg van RMDs materiaal voor iedereen Zelthulp, VPP....
* Opvolging beschikbaarheid medicatie
* Opvolgen gezondheidsvraagstukken, - Activiteiten met REUMAHUIS, Partnerplatform,..

bedreigingen, actuele gezondheidstoestand

* Meewerken aan informatieverschaffing, gestuurd
vanuit derden (overheid, ...)

* Samenwerken met KBVR

RN neemt -via pe-werking- deel aan klinische Samenwerken met Pharma en wetenschappelijke
studies over het optimaliseren van de RMD-zorg centra (universiteiten, studiegroepen, stichtingen).
in Belgié


http://i.v.m.de

4.2 ReumaNet versterkt het netwerk van professionelen en deskundigen uit de reumatologie

Nr Beschrijving doel Hoe bereiken Activiteiten

4.2.1 RN versterkt met de andere partners de RN is actief lid van het ReumaHuis en de versterken van gezamenlijke communicatie
gemeenschappelijke projecten voor meer impact sensibiliseringscampagne Hand in hand tegen reuma - Het gebruik van verstaanbare taal aanmoedigen
van patiénten met reuma Delen van brochures (in alle vormen)

4.2.2 RN betrekt diverse partnerorganisaties in haar Minimaal twee maal per jaar wordt een
activiteiten en campagnes Partnerplatform overleg met diverse
ondersteunende partners gehouden in het kader van
gezamenlijke activiteiten van RN

4.2.3 Door uitwisseling en participatie aan een RN neemt deel aan de EULAR congressen die Inzetten op (kleine) delegaties die samen
Europees netwerk wordt meer kennis verworven mensen met artritis/reuma, gezondheidswerkers en deelnemen aan Eular/Pare sessies -> om kennis op
en samenwerking bevorderd wetenschappelijke verenigingen van reumatologie in  te doen, te netwerken en samenhorigheid te

Europa verenigen versterken
4.2.4 RN versterkt de communicatie met deskundigen ¢ Contactgegevens van deskundigen (in de * aanleggen van een databank (intern).
reumatologie, ziekenhuizen, industrie, beleid, ...) * "Matchen"van juiste deskundigen op gestelde
worden conform de wettelijke GDPR-bepalingen vragen van patiénten of onderwerpen
up-to-date gehouden en aangescherpt * RN moet verder betrokken worden bij planning
e Een jaarlijkse informatieve sessie wordt Congres

georganiseerd tijdens het Belgisch Congres
Reumatologie
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5. ReumaNet zet in op patiént empowerment.

Beschrijving doel Hoe bereiken Activiteiten
5.1 RN zet in op de versterking van elke patiént tot Dit gebeurt met methodieken die leiden tot het * Organiseren van zelf-management training
meer zelfstandigheid in beslissingen en vergroten van het zelfvertrouwen, zelfbewustzijn en * In de communicatie van RN: inzetten op
handelingen en het opkomen voor zichzelf. tot een positief zelfbeeld bij patiénten zoals: therapietrouw en zelfmanagement
* Stimuleren van de verantwoordelijkheid over eigen ¢ Samenwerking met Patient Empowerment vzw
gezondheid * Het principe van patient empowerment
e Stimuleren om zelf actief op zoek te gaan naar meegeven in de pe-opleiding
mogelijkheden om het beheer/de regie van zijn/ * De PE stralen de patient empowerment ook uit
haar aandoening actief in handen te nemen en in relatie met de patiénten - en geven dit door.

e Stimuleren om controle te verwerven over het
verdere verloop van zijn/haar aandoening richting
remissie

6. ReumaNet weegt, samen met anderen, op het beleid

Beschrijving doel Hoe bereiken Activiteiten

6.1 RN beinvloedt met andere sectorgenoten om * Door aan te sluiten bij overkoepelende initiatieven ¢ Persberichten
landelijke en regionale overheden aan te zetten ¢ Door de problematiek aan te kaarten in eigen en * Deelnemen aan relevante werkgroepen
tot financiéle ondersteuning voor de werking andere media * Preventie.
van erkende patiéntenorganisaties , hun koepels ¢ Door relevant onderzoeksmateriaal aan te maken
en dienstverlenende centra die gezondheidswinst budgettair staaft.
6.2 RN beinvloedt met andere sectorgenoten, de * Door geneesmiddelen meer beschikbaar en ¢ Informatie rond beleid en maatregelen laten
overheden om een beter geneesmiddelenbeleid betaalbaar te maken. doorstromen naar patiénten
en zorgbeleid te voeren voor chronische ziekten ¢ Doorin de zorg: * Doorgeven van ervaringen, gesystematiseerde
met hogere participatiegraad en * de regelgeving aan te passen bevindingen, ervaringen van PE's aan industrie en
multidisciplinaire inzet. * Vroegtijdige diagnose aan te sporen farma
* door de participatiegraad van patiénten en * Bekijken van bijsluiters
representanten te verhogen * Behandelingswijzen in het kader van
* Door in te zetten op multidisciplinaire wetenschappelijk onderzoek bekijken.
behandeling.
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Operationalisering

1. Bewaken uitvoering van het meerjarenplan

Het meerjarenplan is een instrument om de werking en de doelstellingen af te bakenen. Jaarlijks, naar aanleiding van de jaarrapporten, wordt er
in de verwezenlijking van de activiteiten, nagegaan of de activiteiten nog in lijn liggen met de doelstellingen. In een Meerjarenraster noteren we
resultaten volgens doelstelling en nemen we kwantitatieve gegevens op. Dit Meerjarenraster wordt opgesteld op organisatieniveau.

2. Implicaties van het meerjarenplan op het vlak van personeel, organisatiestructuur en werking

ReumaNet is er zich van bewust dat de uitdagingen groot zijn en dat het werk om de doelstellingen te bereiken veel inzet vragen van alle
betrokkenen in de organisatie (partnerorganisaties, vrijwilligers, patiént-experten, medewerkers, bestuursleden, ...). Het zal zaak zijn om
enerzijds strategisch de middelen en de mensen zo goed mogelijk in te zetten om evenwicht te bewaren tussen efficiéntie en effectiviteit, en
anderzijds er over te waken dat de organisatie (en haar mensen) niet "oververhit" geraakt. "We kunnen onze doelstellingen slechts bereiken
daar waar er in vreugde aan gewerkt kan worden. "

Vertaald naar een concrete invulling kunnen we stellen dat : de personele structuur niet zal verhogen in de volgende jaren, dat de interne
organisatie behouden blijft, dat de medewerkers in ruime mate de interne werkopdrachten die voortvloeien uit de strategische doelstelling
verdelen, dat de Raad van Bestuur het beleid van de organisatie stuurt met de participatie van het uitvoerend orgaan. Dit alles door steeds
rekening te houden met de financiéle middelen en interne of externe contextuele situaties.

Op financiéle vlak wil ReumaNet haar werkingsmiddelen verhogen met 20% en een grotere inspanning leveren met "goede doelenacties”,
zodat kleine projecten op vlak van patiéntenzorg of onderzoek (bij haar leden, bij de RN of in samenwerking met derden) kunnen

ondersteund worden.
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