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Bij elkaar komen is een begin,  

bij elkaar blijven is vooruitgang,  

met elkaar samenwerken is succes. 

Henry Ford. 

 

  

 



 

  1  

 

INHOUD 

Inleiding ........................................................................................................................................................... 2 

Missie en doelstellingen .................................................................................................................................. 3 

Organisatie ..................................................................................................................................................... 5 

Samenwerking ................................................................................................................................................. 8 

Wat vooraf ging: een stukje geschiedenis ...................................................................................................... 9 

Werking – projecten 2013 ........................................................................................................................... 12 

Interne communicatie .............................................................................................................................. 12 

Externe communicatie .............................................................................................................................. 13 

Wereld Reuma Dag: ziekenhuisacties ...................................................................................................... 15 

Wereld Reuma Dag: symposium .............................................................................................................. 16 

Wereld Reuma Dag: gemeentelijke infokanalen en pers ......................................................................... 17 

Brochure ‘richtlijnen bij biologische medicatie ........................................................................................ 17 

Van reservebank naar de basisplaats: Patiëntenparticipatie in wetenschappelijk onderzoek  ............... 18 

ReuMAMAMA’s ........................................................................................................................................ 18 

Werkgroep podologie ............................................................................................................................... 19 

Deelname aan congressen ....................................................................................................................... 20 

Bezoeken, studiedagen en beurzen ......................................................................................................... 22 

Music for life: “de warmste week” ........................................................................................................... 23 

Werking verenigingen .............................................................................................................................. 24 

Resultaten en financiën ................................................................................................................................. 29 

Overheidsfinanciering – Project  Reumacoach ............................................................................................ 32 

Conclusies en doelstellingen voor 2014 ....................................................................................................... 34 

Bedankt! ........................................................................................................................................................ 37 

 

  



 

  2  

 

INLEIDING 

 

 

 

2013  

Het derde jaar op rij kunnen we spreken van een evolutie. Onze ploeg  draait goed, contacten 

met en onder de leden worden intenser. Samen met de partners zoeken we naar een goed 

evenwicht in de gedeelde belangen en uitvoering ervan.  Stilaan bepalen we de plaats van 

ReumaNet in het belangenveld. 

Ik nodig u graag uit meer te lezen over het voorbije jaar en de ontwikkelingen van ReumaNet in 

het jaarverslag. 

Ik persoonlijk kijk alvast richting 2014 om de fakkel van onze ‘past’-voorzitter Nele Caeyers 

over te nemen en ben blij op haar werk verder te kunnen bouwen. Patiënten, vrijwilligers, 

zorgverleners en partners, samen gaan we voor een toekomst in het gezondheidsbeleid voor de 

reumapatiënt . En samen staan we sterk.  

 

ReumaNet - works to improve 

 

 

 

 

Gerd Jacobs 

Voorzitter ReumaNet vzw 
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MISSIE EN DOELSTELLINGEN 

 

MISSIE 

Onder de noemer reumatische aandoeningen vallen een tweehonderdtal verschillende 

soorten chronische ziektes die pijn, misvormingen, vermoeidheid, orgaanaantastingen e.d. 

meer kunnen veroorzaken. Voor sommige soorten reuma bestaat een doeltreffende 

behandeling. Bij andere ziektebeelden kan enkel de pijn verzacht worden en de ontsteking 

verminderd of soms gestopt worden. Maar dit is zeker niet altijd het geval. Reumatische 

aandoeningen kunnen het lichaam onherstelbaar beschadigen en de levenskwaliteit van de 

persoon ernstig verminderen. Op reumatische aandoeningen staat geen leeftijd; zowel 

volwassenen als kinderen en jongeren kunnen erdoor getroffen worden. In Europa treffen de 

verschillende ziektes ongeveer 120 miljoen patiënten. Voor Vlaanderen ontbreken concrete 

cijfers, maar het aantal patiënten wordt geschat op circa 100 000 , met de nodige sociale, 

maatschappelijke, economische en financiële problemen tot gevolg. 

 

 

ReumaNet vzw verenigt 
patiëntenorganisaties in België die 

reumatische aandoeningen onder de 

aandacht brengen. ReumaNet vzw 

ijvert voor regelgevingen die het leven 

voor de duizenden patiënten 

vergemakkelijken, die een betaalbare en 

adequate zorg garanderen, die hen 

actief houden op de arbeidsmarkt en in 

het onderwijs en die vrijetijdsbesteding 

ook voor hen mogelijk maken.  

 

 

Kortom, ReumaNet vzw streeft naar een hogere levenskwaliteit van mensen met 

reumatische aandoeningen en  wenst dan ook een actieve rol op te nemen binnen de zorgsector 

als vertegenwoordiger van de reumapatiënt, als professionele en volwaardige speler, naast 

en samen met de andere actoren. 

  

ReumaNet vzw is een Vlaamse 

samenwerkingsorganisatie die ijvert 

voor een betere levenskwaliteit voor 

elke reumapatiënt, jong en oud, in 

samenwerking met academici, 

zorgverleners en industriële partners 

in het domein. 
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DOELSTELLINGEN 

 

ReumaNet heeft deze algemene doelstelling uitgewerkt tot volgende concrete 

deeldoelstellingen: 

 ReumaNet wil de spreekbuis en het netwerk zijn van Vlaamse 

patiëntenverenigingen rond reuma op Europees en mondiaal vlak. 

 

 ReumaNet wil een optimale communicatie tussen de participerende 

patiëntenorganisaties die lid zijn, en, indien gewenst, de coördinatie van de 

respectievelijke activiteiten en de organisatie van gezamenlijke activiteiten 

opnemen. 

 

 ReumaNet wil de participerende patiëntenorganisaties ondersteunen in de 

realisatie van doelstellingen die zij voor hun doelgroep willen realiseren. 

 

 ReumaNet wil een goede informatieverstrekking naar de algemene en de 

professionele pers aangaande de noden van de reumapatiënt in een breed kader. Het 

communicatiebeleid tracht de beeldvorming te beïnvloeden en vraagt aandacht voor de 

bedreigde maatschappelijke participatie van reumapatiënten, met de nadruk op inclusie. 

 

 ReumaNet wil een volwassen relatie met het artsenkorps, de farmaceutische 

bedrijven, de mutualiteiten en de overheden, op basis van de eigen specificiteit, 

competenties en mogelijkheden. Participatie, beleidsbeïnvloeding en belangenbehartiging 

zijn hiervoor de sleutelwoorden. 

 

 ReumaNet wil het wetenschappelijk onderzoek naar reumatische aandoeningen 

bevorderen. 

ReumaNet heeft tot doel het coördineren, initiëren, uitvoeren en/of 

begeleiden van alle mogelijke gezamenlijke initiatieven gericht op het 

bevorderen van de psychische, sociale en lichamelijke gezondheid van 

patiënten die lijden aan reumatische aandoeningen en hun omgeving. 
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ORGANISATIE 

ReumaNet vzw is in 2006 ontstaan als een overlegplatform van patiëntenverenigingen die 

werken rond één of meerdere reumatische aandoeningen. Elke organisatie die zich inzet 

voor mensen met een reumatische 

aandoening of een aanverwante ziekte, 

kan lid worden. Van bij de opstart heeft 

de vzw in haar schoot ook drie 

werkgroepen die focussen op de 

dwarsverbanden door alle 

patiëntenverenigingen heen, met name 

de leeftijdsgebonden thematieken en het 

belang van fysieke mobiliteit en in 

beweging blijven.  

 

 

VERENIGINGEN EN WERKGROEPEN 

Volgende verenigingen en werkgroepen zijn op dit ogenblik lid:  

 CIB-Liga vzw voor patiënten met Chronische Inflammatoire Bindweefselziekten 

 PPP vzw : het Patient Partners Program 

 RA-Liga vzw voor patiënten met Reumatoïde Artritis 

 VLFP vzw : de Vlaamse Liga voor Fibromyalgie Patiënten 

 VVB vzw : de Vlaamse Vereniging voor Bechterew patiënten 

 ORKA : Ouders van Reuma Kinderen en -Adolescenten 

 Jong en Reuma voor jongeren met een reumatische aandoening 

 Bewegen met Reuma  

     

    

  

ReumaNet vzw verenigt 

patiëntenorganisaties en 

werkgroepen in Vlaanderen die 

reumatische aandoeningen 

onder de aandacht brengen. 
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ORGANIGRAM 

 

DE ALGEMENE VERGADERING EN VOORWAARDEN TOT TOETREDING  

In 2012 heeft de Algemene Vergadering beslist om de statuten aan te passen, zodat ook 

natuurlijke personen als werkend lid kunnen aansluiten bij ReumaNet. Hierdoor komen 

we tegemoet aan de vraag naar meer inspraak van de werkgroepen, die niet als zelfstandige vzw 

zijn georganiseerd en tot voor deze aanpassingen niet konden toetreden tot de Algemene 

Vergadering.  

In de statuten werden verder de voorwaarden tot lidmaatschap verder uitgediept en 

aangepast. Zo moeten zowel rechtspersonen als natuurlijke personen minstens twee jaar 

samenwerking met ReumaNet kunnen aantonen vooraleer ze een kandidatuur kunnen indienen. 

Rechtspersonen moeten daarnaast een vzw-statuut hebben en een onafhankelijke, autonome 

patiëntenvereniging zijn die werkt rond één of meer reumatische aandoeningen.  

DE RAAD VAN BESTUUR 

De Raad van Bestuur  van ReumaNet wordt benoemd door de Algemene Vergadering. 

Kandidaat-bestuurders moeten werkend lid zijn van ReumaNet en elk lid-

rechtspersoon heeft het recht een kandidaat-bestuurder af te vaardigen. De 

bestuurders vervullen hun mandaat kosteloos en worden aangesteld voor een periode van drie 

jaar.  

Eind 2013 heeft ReumaNet een voorzitterswissel doorgevoerd. Nele Caeyers, de vorige 

voorzitter besliste in het najaar om in te gaan op het aanbod halftijds in dienst te treden bij 

ReumaNet als woordvoerder.  Deze beslissing had tot gevolg dat Nele geen voorzitter meer 

kon blijven. ReumaNet ging op zoek naar een nieuwe voorzitter en vond Gerd Jacobs bereid om 

de taak op te nemen. Gerd werkt reeds lang mee binnen de Raad van Bestuur als adviseur en is 

ook al jaren actief als Patient Partner. Op 29 november wordt de voorzitterswissel officieel 

gemaakt door de Algemene Vergadering en Raad van Bestuur.  

Algemene 
Vergadering 

Raad van Bestuur 

3 werkgroepen 

Partnerplatform 

Coördinatieteam 
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HET COÖRDINATIETEAM 

Het coördinatieteam is samengesteld uit de voorzitter, maximum drie werkende leden en de 

werknemers van ReumaNet vzw. Naar gelang de noodzaak kan de voorzitter adviseurs of 

kennisexperts uit verschillende domeinen vanuit de verschillende verenigingen uitnodigen. Het 

coördinatieteam doet aanbevelingen aan de Raad van Bestuur en zorgt voor de 

dagelijkse opvolging van de lopende zaken. 

 

HET PARTNERPLATFORM 

Het partnerplatform is een raadgevend 

orgaan. Deze raad heeft als belangrijkste 

taak een gestructureerde discussie 

tussen de verschillende actoren tot 

stand te brengen vanuit het 

gezichtspunt van de patiënt. Specifieke 

dossiers waarvan het onderwerp 

verschillende patiëntenorganisaties 

interesseert kunnen ter discussie worden 

voorgelegd.  

Enkel structurele partners kunnen toe 

treden, met name commerciële of 

academische organisaties die een structurele, financiële bijdrage leveren aan ReumaNet vzw, 

waarvan het minimum bedrag jaarlijks wordt opgesteld door de Raad van Bestuur. ReumaNet 

wenst hierbij haar onafhankelijkheid volledig te bewaren, conform ook de deontologische 

code van pharma.be.  Het partnerplatform komt niet tussen in de effectieve organisatie van 

ReumaNet en is samengesteld uit afgevaardigden van ReumaNet en een vaste afgevaardigde van 

elke commerciële en academische partner.  

In 2013 zijn de partners van ReumaNet: de Koninklijke Belgische Vereniging voor 

Reumatologie, de beroepsvereniging van kinesitherapeuten Axxon en de farmaceutische 

firma’s Abbvie en  MSD.  

ReumaNet en de partners werkten in het verleden rond een dossier over biologische medicatie 

en in 2013 vooral rond de organisatie van Wereld Reuma Dag. Meer hierover verder in dit 

verslag. 

 

  

Het partnerplatform brengt 

een gestructureerde discussie 

tussen de verschillende 

actoren tot stand. 
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SAMENWERKING 

OP NATIONAAL EN INTERNATIONAAL NIVEAU 

ReumaNets slogan “Samen Sterk” gaat niet enkel over de interne samenwerking. Om de 

reumaproblematiek op een hoger niveau bespreekbaar te maken, is samenwerking met 

verschillende actoren binnen de reumatologie op nationaal én internationaal niveau 

noodzakelijk. 

Op nationaal vlak werkt ReumaNet samen met CLAIR, de Waalse zusterorganisatie. In 2011 

werden de eerste contacten gelegd en sindsdien worden op o.a. Wereld Reuma Dag gezamenlijk 

acties georganiseerd.  

ReumaNet heeft goede contacten met de Koninklijke Belgische Vereniging voor 

Reumatologie, de (KBVR): naast een structureel partnerschap, wordt ReumaNet  door de 

KBVR naar voor geschoven als het platform dat de patiëntenverenigingen vertegenwoordigt op 

(inter)nationale congressen en evenementen.  

 

Ook werkt ReumaNet nauw samen met het 

Fonds voor Wetenschappelijk 

Reumaonderzoek, het FWRO. ReumaNet 

krijgt de kans om ingediende projecten mee 

te beoordelen en de stem van de patiënt ook 

in de keuzes rond het wetenschappelijk 

onderzoek te laten horen. In 2013 beslist het 

FWRO ReumaNet financieel te ondersteunen 

bij het uitwerken van twee specifieke 

projecten. Meer hierover verder in dit 

verslag. 

Sinds 2012 wordt bovendien de 

samenwerking tussen de 

reumaverpleegkundigen en ReumaNet 

steeds intenser. We werkten o.a. samen in het kader van de organisatie van Wereld Reuma Dag 

en de verpleegkundigen nemen deel aan het partnerplatform met raadgevende stem. 

In 2013 wordt een nieuwe werkgroep opgericht: Werkgroep Podologie. Samen met de 

podologen en de reumatologen is ReumaNet overtuigd van het nut van het werk van podologen 

voor reumatische patiënten. De werkgroep wil in eerste instantie de officiële erkenning van het 

beroep duidelijk krijgen. In een latere fase zal gewerkt worden rond terugbetaling van 

podologische interventies voor reumapatiënten.  

Om de reumaproblematiek 

op een hoger niveau 

bespreekbaar te maken, is 

samenwerking met 

verschillende actoren 

binnen de reumatologie op 

nationaal én internationaal 

vlak noodzakelijk. 



 

  9  

 

Uiteraard worden er ook contacten onderhouden met aanverwante buitenlandse 

organisaties, teneinde onze werkingen onderling te kunnen evalueren. Op termijn lijkt het niet 

uitgesloten ook samen te werken, als dat opportuun zou zijn.  

ReumaNet is een actief lid van PARE (People with Arthritis and Rheumatism in Europe) en is 

ook heel betrokken bij EULAR, de European League Against Rheumatism. 

 

WAT VOORAF GING: EEN STUKJE GESCHIEDENIS 

2006 - 2011 

Halfweg de jaren 2000 zijn in Vlaanderen diverse patiëntenorganisaties actief bezig met 

reuma, elk op hun eigen terrein. Ze leveren ook elk voor zich keurig werk, niet alleen met 

de (meestal) beperkte middelen die ze ter beschikking hebben, maar ook met een 

(meestal) beperkt aantal medewerkers. Het zijn nagenoeg allemaal vrijwilligers, die hun 

steentje willen bijdragen aan het verwezenlijken van het maatschappelijk ideaal. 

De Koninklijke Belgische Vereniging voor Reumatologie (KBVR) geeft het signaal dat eventuele 

samenwerking in de toekomst ook meer mogelijkheden kan bieden. Er komt een eerste 

vergadering, die vooral tot doel heeft een inventarisatie te maken van alle bestaande 

patiëntenverenigingen die zich met reuma bezighouden. Er ontstaat een beperkte werkgroep die 

het pad effent en die, ondanks een moeilijke start, de poort opent naar de verwezenlijking van 

een reuma-overlegplatform dat er eigenlijk 

al lang had moeten zijn: ReumaNet. 

Sinds de opstart in 2006 maakt 

ReumaNet werk van zijn doelstellingen en 

organiseert samen met de leden tal van 

initiatieven zoals het Regenboogcongres, de 

uitgave van een boek rond kinderreuma en 

een affichecampagne met als boodschap dat 

reumatische aandoeningen geen ‘oude-

mensen-ziekten’ zijn. 

ReumaNet kent in 2010 een woelig en 

moeilijk jaar. De Raad van Bestuur richt 

een kerngroep op die achter de schermen werkt aan een doorstart van ReumaNet.  

Vijf jaar na de oprichting is het tijd om de balans op te maken. Een grondige evaluatie en een 

doorgedreven interne bespreking hebben geleid tot een groot toekomstplan: een 

professionele samenwerkingsorganisatie die de reumapatiënt op een degelijke manier 

vertegenwoordigt in een steeds veranderend gezondheidsbeleid. Reumapatiënten hebben recht 

Reumapatiënten hebben recht 

op participatie op alle vlakken 

en ReumaNet wil hiervoor 

alle partners uit het veld 

samenbrengen. 
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op participatie op alle vlakken en ReumaNet wil hiervoor alle partners uit het veld 

samenbrengen.  

De Raad van Bestuur wil via deze professionalisering ook de continuïteit van ReumaNet 

garanderen. En ziet in de beginfase hierbij twee doelstellingen: 

 De aanwerving van een betaalde coördinator 

 De oprichting van een Wetenschappelijke Raad die de partners en de Raad Van Bestuur 

van ReumaNet samenbrengt en zich buigt over diverse onderwerpen die patiënten met 

reuma aanbelangen.  

 

In 2011 wordt door een kleine groep werk gemaakt van deze doelstellingen, met succes. 

De Wetenschappelijke Raad, nu Partnerplatform, wordt opgericht en heeft zijn nut reeds 

bewezen. De samenwerking en het systematisch overleg tussen de verschillende actoren in 

het werkveld zorgen voor een inspirerende en motiverende werkomgeving.  

In augustus 2011 gaan twee halftijdse werknemers van start, elk met hun eigen specialiteiten, 

achtergrond en takenpakket. Ze vullen elkaar aan en werken samen wanneer nodig.  

 

Gedurende de laatste maanden van 2011 gaan beide coördinatoren vooral aan de slag met de 

verbetering en op punt zetten van de interne administratie en communicatie. Ze praten met 

de verschillende leden en hun verantwoordelijken en maken een lijst op met de prioriteiten 

voor de volgende jaren.  

Verder worden reeds de eerste stappen gezet voor een betere opvolging van de actualiteit en 

de uitbouw en vernieuwing van de website. Ook andere informatiekanalen worden verkend 

(Facebook, Twitter).  

  

2011 was een scharnierjaar: ReumaNet werd een professionele 

samenwerkingsorganisatie. 
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2012 

 

2012 is het eerste volledige werkjaar voor de 2 coördinatoren. In samenwerking met de Raad 

van Bestuur en andere vrijwilligers van de aangesloten verenigingen wordt verder werk gemaakt 

van communicatie en informatie. 

Een greep uit de initiatieven van 2012: 

 de interne nieuwsbrief “COOL” 

 brainstormdag voor de leden  

van de Raad van Bestuur 

 ledendag voor de vrijwilligerskern  

van alle aangesloten verenigingen 

 elektronische nieuwsbrief 

 opvolging van de actualiteit 

 uitgebreid jaarverslag 

 informatiedossier anti-TNF  

en biologische medicatie bij reuma 

 eigen huisstijl 

 nieuwe folder(s) 

 uitwerken van de Facebook pagina 

en de Twitter account 

 Wereld Reuma Dag: ziekenhuisacties 

 Wereld Reuma Dag: seminarie  

‘Move to Improve’ 

 Wereld Reuma Dag: Europese 

zwaaicampagne van EULAR/PARE 

 Doorverwijskaartjes voor zorgverleners 

 Deelname aan tal van binnen- en 

buitenlandse congressen en seminaries 
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WERKING – PROJECTEN 2013 

 

2013 is een druk en boeiend werkjaar.  

ReumaNet werkt bestaande initiatieven verder uit en start 

nieuwe projecten op met diverse partners.  

Een overzicht van ons eerste ‘Reuma Actie Jaar’. 

 

 

 

 

INTERNE COMMUNICATIE 

INTERNE NIEUWSBRIEF 

De onderlinge communicatie blijft cruciaal om een goede werking van 

ReumaNet te verzekeren. De interne nieuwsbrief COOL (Communicatie als 

Olie tussen de raderen) is een tweewekelijkse zekerheid waarmee de 

verschillende leden op de hoogte blijven van de laatste ontwikkelingen. Er is 

ruimte voor vragen en meer info indien nodig, leden kunnen hun eigen 

interessante nieuwtjes makkelijk delen met de anderen.  

 

OPVOLGING VAN DE ACTUALITEIT 

Daarnaast blijft het tweewekelijks persoverzicht iets om naar uit te kijken. De doorgedreven 

zoektocht doorheen alle media levert telkens opnieuw een schat aan reuma-informatie uit 

diverse hoeken op, die de leden vrij kunnen gebruiken voor hun tijdschriften of websites. Ze 

kunnen er zeker van zijn dat niets hen nog ontsnapt! 

 

REUMANET-NIEUWS VOOR VERENIGINGEN 

Elke vereniging, aangesloten bij ReumaNet, geeft een eigen tijdschrift of nieuwsbrief uit. Deze 

bevatten waardevolle artikelen, met focus op de specifieke aandoeningen. ReumaNet vult deze 

aan met het ReumaNet-nieuws, ondertussen een vaste rubriek in de tijdschriften. Op deze 

manier blijven ook de individuele patiënten op de hoogte van het reilen en zeilen van ReumaNet. 
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EXTERNE COMMUNICATIE 

ReumaNet wil het publiek op een structurele manier sensibiliseren voor reumatische 

aandoeningen, de (politieke) agenda beïnvloeden en de belangen van reumapatiënten 

behartigen op alle niveaus. 

Deze doelstelling vraagt uiteraard een nauwgezette en langdurige inzet, die we ook in 2013 

konden waarmaken. 

 

JAARVERSLAG 

Na het eerste jaarverslag van 2011, volgde in het voorjaar van 2013 een uitgebreide blik op 

2012.  Dat leidde de lezer doorheen een boeiend aantal activiteiten en de resultaten van een 

interessant werkjaar. Het bewijs dat ReumaNet ondertussen stevig op de rails stond. Het 

jaarverslag 2012 werd zowel in hard copy als digitale versie verspreid en staat ter inzage op 

onze website. Editie 2013 zal op dezelfde manier verspreid worden. 

 

VERNIEUWING VAN DE WEBSITE 

De website van ReumaNet, opgestart in 2006, was aan een opfrisbeurt toe. Frissere kleuren, 

dynamische beelden, maar vooral het makkelijk vinden van informatie waren de keypoints bij het 

opmaken van een nieuwe website. De huidige technologieën laten toe dat bezoekers handig 

doorheen de site kunnen surfen, maar ook dat het posten van nieuwe informatie door 

ReumaNet op een snelle manier kan gebeuren. Op zeer geregelde tijdstippen komt er nieuws 

op de homepage, worden de foto’s in de loop vervangen en worden er blogberichtjes gepost. 

http://www.reumanet.be/sites/default/files/uploads/ReumaNet%20Jaarverslag%202012.pdf
http://www.reumanet.be
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De website is geëvolueerd van een statisch voorwerp om informatie op te zoeken naar een 

dynamische leefwereld rond reuma. Informatieverstrekking over reumatische aandoeningen blijft 

een speerpunt, maar we proberen evenzeer snel op de actualiteit in te spelen en de bezoekers 

het nieuws, heet van de naald, voor te schotelen.  

 

NIEUWE WEBSITE VOOR JONGEREN EN KINDEREN EN HUN OUDERS 

Maar er is meer! Dankzij de financiële ondersteuning van de Telenet Foundation kan een 

gloednieuwe website voor kinderen, jongeren en hun ouders ontwikkeld worden. We merken 

immers dat informatie op maat nodig is. Deze doelgroepen zijn op zoek zijn naar specifieke 

zaken in begrijpbare taal, maar ook in een uitnodigend kader.  

 

 

www.ikhebreuma.be voldoet aan al die eisen. Zowel voor kinderen als voor jongeren en de 

ouders zijn er aparte deelsites opgesteld. Die bieden gevatte antwoorden op vragen die eigen 

zijn aan de doelgroep. Ook vriendjes en vriendinnetjes, of kinderen die op zoek zijn naar 

duidelijke informatie voor een spreekbeurt in de klas, kunnen op deze website terecht. Ouders 

delen hun ervaringen en houden een blog bij, maar het zijn vooral de blogberichtjes van de 

jongeren die een groot aantal bezoekers lokt. Deze uit het leven gegrepen verhalen boeien van 

de eerste tot de laatste letter en zijn vooral heel herkenbaar. Het schare fans stijgt elke week! 

We zijn de Telenet Foundation dan ook zeer erkentelijk voor hun steun om deze site te kunnen 

realiseren. 

 

 

http://www.ikhebreuma.be/
http://www.ikhebreuma.be/
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E-NIEUWSBRIEF 

De gratis elektronische ReumaNet-Nieuwsbrief brengt maandelijks reuma-nieuws via e-

mail. Het nieuws wordt aangebracht door de verschillende patiëntenverenigingen en 

werkgroepen van ReumaNet. De redactie sprokkelt bijkomend nieuws dat interessant is voor 

de patiënt met een reumatische aandoening, zijn omgeving en de zorgverlener. 

Geïnteresseerden kunnen zich te allen tijde in- of uitschrijven via de website.  Op het einde van 

2013 telden we 2400 abonnees. Vanaf eind 2013 schakelden we over op een nieuw systeem van 

verzenden, dat in 2014 verder uitgewerkt zal worden. 

 

SOCIALE MEDIA 

Uiteraard blijven ook de sociale media zoals Facebook en Twitter een belangrijk 

communicatiemiddel in 2013. Het laat ons toe dagelijks informatie door te geven. 

 

WERELD REUMA DAG: ZIEKENHUISACTIES 

Net zoals in 2012 organiseert ReumaNet in aanloop naar Wereld 

Reuma Dag infostands in belangrijke ziekenhuizen over heel 

Vlaanderen, in totaal 23. Zorgverleners en vrijwilligers uit de 

verschillende patiëntenverenigingen geven geïnteresseerden meer 

uitleg over verschillende reumatische aandoeningen en maken 

passanten bewust van de reumaproblematiek. 

 

Deelnemende ziekenhuizen in 2013: 

Provincie Antwerpen: GZA Sint-Augustinus (Wilrijk), ZNA Jan Palfyn (Merksem), ZNA 

Middelheim (Wilrijk), Imelda Ziekenhuis (Bonheiden), Sint-Jozef Ziekenhuis (Bornem en Boom) 

Provincie Oost-Vlaanderen: AZ Sint-Lucas (Gent), UZ Gent dienst reumatologie, UZ Gent 

pijnkliniek, Onze-Lieve-Vrouw ziekenhuis (Aalst), ASZ Aalst 

Provincie West-Vlaanderen: AZ Damiaan (Oostende),  AZ Groeninge Campus Sint-Maarten 

en Campus Kennedylaan (Kortrijk), AZ Sint-Lucas (Brugge), AZ Alma (Sijsele), AZ Sint-Jan 

(Brugge), Sint-Andries ZH (Tielt), Stedelijk ZH Roeselare 

Provincie Vlaams-Brabant: UZ Gasthuisberg (Leuven) 

Provincie Limburg: Jessa ZH (Hasselt), Sint-Franciscusziekenhuis (Heusden-Zolder) 
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WERELD REUMA DAG: SYMPOSIUM 

 

Zaterdag 12 oktober 2013, 

Hoboken. Meer dan driehonderd 

deelnemers zakken af naar Extra 

Time voor de Wereld Reuma Dag. 

Onder de motto’s ‘Wij willen 

weten’ en ‘Wij willen meedoen’ 

organiseert ReumaNet een 

symposium voor patiënten en hun 

omgeving. De bezoekers worden 

een hele dag lang overspoeld door 

informatie. In de voormiddag is er 

een plenaire zitting gepland met 

Professor Verschueren. In de 

namiddag volgen drie keer drie 

simultane sessies zodat iedereen zijn 

gading vindt. Het worden negen 

boeiende lezingen door 

gerenommeerde sprekers, uit 

diverse instellingen, experten in hun 

vakgebied. Voor een overzicht: 

http://www.reumanet.be/wereld-

reuma-dag-2013-actie 

Voor de actievelingen is er de 

mogelijkheid om kennis te maken 

met Tai-Chi, of te wandelen. 

Een boeiend panelgesprek met politica Yolande Avontroodt, administrateur-generaal van het 

RIZIV Jo De Cock, professor Verschueren en ReumaNet-voorzitter Nele Caeyers sluit de dag 

af. Het gesprek wordt ingeleid door Alain Grijseels van KPMG en gemodereerd door Dirk 

Broeckx van Mediplanet. De vraag naar structurele financiering van patiëntenorganisaties blijft 

hangende, maar er wordt verder aan gewerkt.  

ReumaNet kijkt tevreden terug naar het verloop van dit grootse symposium. De reacties in de 

evaluatieformulieren spraken boekdelen: iedereen was vol lof over de organisatie. Hartelijk dank 

aan iedereen die dit mogelijk maakte! 

 

 

http://www.reumanet.be/wereld-reuma-dag-2013-actie
http://www.reumanet.be/wereld-reuma-dag-2013-actie
http://www.reumanet.be/wereld-reuma-dag-2013-actie
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WERELD REUMA DAG: GEMEENTELIJKE INFOKANALEN EN PERS 

ReumaNet heeft de 308 Vlaamse gemeenten gevraagd om kort aandacht te schenken aan 

Wereld Reuma Dag, hetzij via een boodschap op de gemeentelijke digitale 

informatieborden, hetzij via het gemeentelijke informatieblad. Verschillende gemeenten 

hebben in 2013 meegewerkt, onder andere: 

Aalter   Balen   Beerse    Bonheiden 

Buggenhout  Edegem   Gavere   Geetbets 

Gistel   Ham   Herentals  Kortrijk 

Kruishoutem  Ledegem  Meerhout  Middelkerke 

Putte    Schelle   Stabroek  Temse 

Vosselaar  Wervik   Wommelgem  Wortegem-Petegem 

Zemst   Zulte 

 

BROCHURE ‘RICHTLIJNEN BIJ BIOLOGISCHE MEDICATIE I.S.M. FWRO EN KBVR 

 

Een behandeling met biologische medicatie opstarten is een 

ingrijpende gebeurtenis bij de reumapatiënt en het roept veel vragen 

op. ReumaNet stelde in 2012 reeds in samenwerking met haar 

partners een lijvig informatiedossier op over anti-TNF & biologische 

medicatie bij reuma. Met dit dossier wil ReumaNet een antwoord 

geven op heel wat prangende vragen die leven bij patiënten, zoals: 

anti-TNF en biologische medicatie, wat is dat precies? Kom ik 

daarvoor in aanmerking? Welke anti-TNF medicatie bestaat er op de 

Belgische markt? Hoe zit het met de veiligheid van deze 

geneesmiddelen? Hoe wordt het effect van een behandeling 

geëvalueerd? Wat zijn de ervaringen van andere patiënten? 

Dit dossier geeft echter nog geen antwoord op zeer concrete praktische vragen als: wat moet 

ik doen als ik naar het buitenland wil reizen? Wat als ik een allergische reactie krijg? Wat als ik 

zwanger wil worden? In Nederland werd een samenwerking tussen de Nederlandse Vereniging 

voor Reumatologie (NVR) en de Reumapatiëntenbond opgezet om een aantal praktische 

richtlijnen uit te geven. Dit met de bedoeling om elke nieuwe patiënt dezelfde standaard 

informatie mee te geven. ReumaNet heeft in samenwerking met de KBVR en met financiële 

steun van het FWRO deze richtlijnen ook opgesteld voor Belgische patiënten, met de 

Nederlandse tekst als basis en aangepast aan de Belgische situatie. De brochures zijn verstuurd 

aan alle Vlaamse reumatologen met de bedoeling om elke nieuwe patiënt een exemplaar van de 

richtlijnen. De elektronische versie is beschikbaar op onze website. 

 

http://www.reumanet.be/biologische-medicatie-bij-reuma-richtlijnen-voor-pati%C3%ABnten
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VAN DE RESERVEBANK NAAR EEN BASISPLAATS:  PATIËNTENPARTICIPATIE IN 

WETENSCHAPPELIJK ONDERZOEK 

 

Steeds vaker wordt een beroep gedaan op de ervaringsdeskundigheid van patiënten om de zorg 

voor patiënten met reumatische aandoeningen te verbeteren. Maar ook in wetenschappelijk 

onderzoek kunnen patiënten een waardevolle bijdrage leveren. Door elke dag opnieuw de 

‘reuma’ te ondervinden, kijken ze op een unieke manier naar de ziekte. Een manier die voor 

artsen niet altijd even duidelijk is. 

ReumaNet ijvert daarom voor een grotere betrokkenheid van patiënten bij onderzoek, het 

ontwikkelen van zorgtrajecten of het samenstellen van informatie voor reumapatiënten. Maar 

hiervoor dienen ook gemotiveerde patiënten beschikbaar te zijn. ReumaNet diende hierrond 

een dossier in bij het FWRO en kan dankzij hun steun in 2014 een training organiseren voor 

achttien ervaringsdeskundigen. Zij zullen opgeleid worden om in de toekomst nauw samen te 

werken met onderzoekers en zorgverleners om de kwaliteit van de zorg nog te verbeteren. 

 

REUMAMAMA’S  

 

Dankzij de steun van het ING Mecenaatsfonds, 

organiseert ReumaNet in 2013 voor de eerste keer 

infodagen voor de beide doelgroepen van het 

project ReuMaMaMa’s. De eerste focust op 

vrouwen (en hun partner) met een reumatische 

aandoening en kinderwens. De ouders van een kind 

met reuma vormen de tweede doelgroep.  

Bij beide doelgroepen bestaat een grote nood aan 

degelijke informatie en uitwisseling van ervaringen, 

dat blijkt ook uit de opkomst. In samenwerking met 

werkgroep Jong en Reuma (voor de eerste doelgroep) en werkgroep ORKA (tweede 

doelgroep) worden twee infodagen georganiseerd.  

De eerste vindt plaats op 14 september en legt de focus op lotgenotencontact. Er zijn 

verschillende ReuMaMaMa’s aanwezig om met hun toekomstige lotgenoten ervaringen rond 

zwangerschap en de zorg voor een baby te delen. De ouders van ORKA gaan via verschillende 

methodieken aan de slag met andere ouders.  

Na deze infodag wordt een samenvatting gemaakt van de grootste bezorgdheden en vragen van 

beide doelgroepen. Deze worden doorgespeeld aan de artsen zodat ze tijdens de twee infodag 

alvast deze bekommernissen kunnen opnemen in hun uiteenzetting.  
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Ook op de tweede infodag op 30 november zijn er veel geïnteresseerden. Dr Bina Liekens, 

kinderarts geeft een uiteenzetting voor de eerste doelgroep (haar powerpoint kan u bekijken via 

deze link: http://www.reumanet.be/relaties-seksualiteit-gezin) en Prof. Carine Wouters, 

kinderarts, geeft antwoord op de vragen van de ouders 

van de tweede doelgroep.  

Prof. René Westhovens, reumatoloog, begeleid nadien 

de vragenronde bij beide doelgroepen. ReumaNet 

voorziet ook een afsluitende drink waarbij indrukken 

kunnen uitgewisseld worden en waarbij de artsen 

antwoorden op meer persoonlijke vragen.  

ORKA voorziet tijdens de twee dagen ook de 

mogelijkheid voor de reumakinderen en -adolescenten 

zelf om met elkaar contact te hebben. Sommige 

kinderen kennen elkaar al van het zomerkamp, voor 

sommigen wordt het een eerste contact met lotgenootjes. De kindernamiddag wordt begeleid 

door de monitoren van het zomerkamp, zelf ook reumapatiënten.  

 

 

WERKGROEP PODOLOGIE 

In 2013 wordt een nieuwe werkgroep opgericht: Werkgroep Podologie. Samen met de 

podologen en de reumatologen is ReumaNet overtuigd van het nut van het werk van podologen 

voor reumatische patiënten. De werkgroep wil in eerste instantie de officiële erkenning van het 

beroep duidelijk krijgen. In een latere fase zal gewerkt worden rond terugbetaling van 

podologische interventies voor reumapatiënten.  

 

  

http://www.reumanet.be/relaties-seksualiteit-gezin
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DEELNAME AAN CONGRESSEN 

 

ReumaNet vertegenwoordigt de 

patiëntenorganisaties op (inter)nationale congressen 

en evenementen. In 2013 namen vertegenwoordigers 

van ReumaNet deel aan de volgende congressen: 

 

 

CONFERENTIE “RECIPES  FOR SUSTAINABLE HEALTHCARE” – ABBVIE 

Debatten, workshops, voorbeelden uit het 

buitenland, presentaties van experten, … Abbvie 

en partners hadden deze dag over de toekomst 

van de gezondheidszorg mooi georganiseerd. 

Het beluisteren van ‘good practices’ werkt 

steeds motiverend. Sommige projecten uit het 

buitenland zouden ook in België goed kunnen 

werken… 

 

 http://www.eu-ims.com/summary.asp?event_id=171&page_id=1412 

 

THE BELGIAN PHARMACEUTICAL CONFERENCE  ‘GET UP TO SPEED IN JUST 1 DAY’  

In april organiseert Pharma.be  zijn jaarlijkse conferentie. In een aantal boeiende lezingen en 

workshops staat de organisatie stil bij onderwerpen als ‘the impatient patient’, biotechnologische 

geneesmiddelen, nanotechnologie, de toekomst van de gezondheidszorg, … 

Het uitgedragen idee over het ‘centraal staan van de patiënt’ blijft steeds hoopgevend om te 

horen, we hopen dat tijdens de volgende edities dit idee ook wordt omgezet in een precedent: 

een patiënt op de speakers list! 

 

 

 

http://www.eu-ims.com/summary.asp?event_id=171&page_id=1412
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BELGISCH REUMATOLOGIE CONGRES, OOSTENDE 

 

Naar jaarlijkse gewoonte organiseert de KBVR in september 

het Belgische Reumatologie Congres en zijn ook de 

patiëntenverenigingen welkom. ReumaNet krijgt de 

mogelijkheid om een infostand te organiseren. Het blijkt een 

uitstekende plaats om te netwerken en mensen warm te 

maken voor onze projecten. 

 

 

 

 

 

WORKPLACE HEALTH PRACTICES FOR EMPLOYEES WITH CHRONIC ILLNESS – 

PREVENT FOUNDATION 

Eind oktober organiseert de Prevent Foundation deze conferentie om ideeën uit te wisselen en 

de samenwerking tussen verschillende stakeholders te verbeteren. Onderwerp: “hoe mensen 

met een chronische aandoening aan het werk houden of de terugkeer naar werk te 

vergemakkelijken”. Aan de hand van een aantal boeiende initiatieven uit het buitenland en een 

voorstelling van de resultaten van een Europese werkcampagne worden mogelijkheden 

afgetoetst en conclusies getrokken voor de toekomst. http://www.workadaptedforall.eu/ 

 

AUTUMN CONFERENCE, EULAR PARE (PEOPLE WITH ARTHRITIS/RHEUMATISM IN 

EUROPE 

Van 15 tot 17 november verzamelen de verschillende Europese patiëntenverenigingen in 

Reykjavik, IJsland, voor hun jaarlijkse herfstconferentie. Een honderdtal patiënten delen drie 

dagen lang hun ervaringen, wisselen ‘best practices’ uit en ontdekken geslaagde 

bekendmakingsacties uit andere landen. In een ongedwongen sfeer wordt in sneltempo een 

maximum aan informatie verspreid. 

 

 

http://www.workadaptedforall.eu/
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NATIONALE CONFERENTIE: ZORG VOOR CHRONISCH ZIEKEN – FOD 

GEZONDHEIDSZORG 

Op deze dag komen de verschillende Ministers en hun kabinetten hun gezamenlijke visie op zorg 

voor chronische zieken voorstellen. Alle vijf (5: Federaal, Vlaams, Waals, Brussels en Duitstalig) 

zijn ze zeer verheugd met de goede samenwerking tussen de verschillende niveaus. De 

Oriëntatienota die wordt voorgesteld omvat een aantal goede ideeën maar ziet spijtig genoeg 

weinig specifieke rollen voor patiëntenorganisaties: 

http://www.reumanet.be/sites/default/files/orientatienota%20zorgvies%20chronisch%20zieken%2

020131129.pdf 

 

SYMPOSIUM EERSTELIJNSGEZONDHEIDSZORG –  VLAAMS AGENTSCHAP ZORG EN 

GEZONDHEID 

Begin december wordt op Vlaams niveau gekeken naar de huidige stand van zaken in het 

zorglandschap: geestelijke gezondheidszorg, wetenschappelijk onderzoek, ICT, werkaanbiedingen 

in de zorgsector … Een heel aantal onderwerpen passeren de revue, afgesloten door een 

paneldebat over de toekomst van de eerste lijn en de visie van Minister van Deurzen. 

http://www.zorg-en-gezondheid.be/symposiumeerstelijn/ 

 

 

BEZOEKEN, STUDIEDAGEN EN BEURZEN 

Naast de congressen, neemt ReumaNet in 2013 ook deel aan verschillende studiedagen, beurzen 

en evenementen. En dit steeds met het doel om of beter geïnformeerd te worden of meer 

bekendheid te geven aan reumatische aandoeningen. Een overzicht: 

 

STUDIEDAG PATIENT PARTNERS PROGRAM (PPP) 

Op de jaarlijkse studiedag van PPP werd podologie en zijn nut voor reumapatiënten besproken. 

En verder een boeiende uiteenzetting over de resultaten van een enquête die werd afgenomen 

bij de Patient Partners over hun relatie met hun huisarts.   

 

 

 

 

http://www.reumanet.be/sites/default/files/orientatienota%20zorgvies%20chronisch%20zieken%2020131129.pdf
http://www.reumanet.be/sites/default/files/orientatienota%20zorgvies%20chronisch%20zieken%2020131129.pdf
http://www.zorg-en-gezondheid.be/symposiumeerstelijn/
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UITREIKING WELL DONE AWARDS - MSD 

De Well Done – MSD Health Literacy Awards hebben als doel de 

beste initiatieven ter bevordering van de gezondheidswijsheid in België 

aan te moedigen, te belonen en aan bekendheid te doen winnen. Ook 

ReumaNet diende zijn kandidatuur in, maar werd niet weerhouden. 

Desondanks was de uitreikingsavond een zeer inspirerend moment.  

http://welldoneawards.be/home/ 

 

 

DOCTORAATSVERDEDIGING VAN DEBORAH HILDERSON ROND TRANSITIE 

Deborah Hilderson maakte haar doctoraat over transitie bij JIA: de overgang in de zorg van kind 

met reuma naar volwassene met reuma. Die overgang kan beter georganiseerd worden, aan de 

hand van speciale programma’s en coördinatie van de zorg.  

http://www.kuleuven.be/doctoraatsverdediging/cm/3M08/3M080282.htm 

 

 

MUSIC FOR LIFE: “DE WARMSTE WEEK”  

ReumaNet was dit jaar één van de meer dan 700 

geregistreerde geode doelen voor ‘de warmste week’ van 

Studio Brussel. Dankzij verschillende acties en aanvragen 

voor plaatjes tijdens deze week, mocht ReumaNet in de 

laatste dagen van het jaar nog een (kleine) som geld 

ontvangen! Met dank aan de ijverige bakkers en de gulle 

gevers!  

 

 

 

 

 

 

http://welldoneawards.be/home/
http://www.kuleuven.be/doctoraatsverdediging/cm/3M08/3M080282.htm
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WERKING VERENIGINGEN 

CIB-LIGA 

De CIB-Liga organiseert  in 2013 een vijftal medische voordrachten verspreid over de Vlaamse 

provincies en daarnaast ook regionale ontmoetingen voor lotgenoten. 

Zowel op World Lupus Day als op World Scleroderma Day, zet de CIB-Liga zich actief in 

met informatiestanden in een aantal ziekenhuizen. De vrijwilligers geven geïnteresseerden 

informatie en beantwoorden de vragen van bezoekers.  

Diezelfde vrijwilligers werken op Wereld Reuma Dag actief mee aan de ziekenhuisacties van 

ReumaNet.  

 

RA-LIGA 

Feest bij de RA-Liga in 2013! De vereniging bestaat 

vijf jaar en dat mag niet ongemerkt voorbij gaan. 

Op 16 maart is het verzamelen geblazen in het 

Elewijtcentrum in Zemst. Een trotse voorzitter 

Jeannine Engelen verwelkomt samen met de 

medewerkers een honderdtal bezoekers. Die 

worden getrakteerd op een zorgvuldig 

samengesteld programma met aandacht voor zowel 

informatie als ontspanning.  Professor Houssiau, 

voorzitter van KBVR, geeft zijn visie over het nut 

van patiëntenverenigingen, Nele Caeyers, 

voorzitter van ReumaNet, licht het reumalandschap in Vlaanderen toe en de Nederlander 

Maarten de Wit, gewezen vice-voorzitter van EULAR, getuigt over zijn ervaringen als patiënt. 

Reumaverpleegkundige An Van Boxtael verduidelijkt de taken van een multidisciplinair team. 

Jeannine blikt uiteindelijk terug op vijf jaar RA-Liga. In de namiddag staat muziek op het 

programma. Garantie dus voor een swingend slot van 

het jubileum.  

Maar er wordt niet alleen gefeest bij de RA-Liga. Ook 

bewegen neemt opnieuw een belangrijke plaats in bij 

de vzw. In november is het verzamelen geblazen in 

Nieuwpoort. De RA-Liga haalt de mosterd voor de 

invulling van het programma bij de Nederlanders, met 

succes! De basis wordt gelegd om ook in Vlaanderen 

te starten met specifieke bewegingsgroepen. De 

nodige – hilarische – ontspanningsmomenten zorgen 
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ervoor dat deelnemers zich geen moment vervelen.  

Deze twee evenementen zijn afgetekend de hoogtepunten van 2013, maar er wordt evenzeer 

aandacht geschonken aan lokale initiatieven en 

infomomenten. 

Zoals bijvoorbeeld in Limburg. RA-Limburg 

organiseerde in 2013 reeds voor de zevende keer 

een onvergetelijke midweek aan zee met 

professionele ondersteuning voor hulpbehoevende 

RA-patiënten.  

 

 

 

 

VLFP 

De VLFP organiseert in 2013 regelmatig regionale bijeenkomsten en voordrachten. Het 

lotgenotencontact staat hierbij centraal en de VLFP probeert deze bijeenkomsten op kleine 

schaal te organiseren zodat mensen naar een bijeenkomst in hun buurt kunnen komen.  

Ook in het kader van aangepast bewegen zijn er verschillende initiatieven. 

VLFP biedt ook een aantal keer per jaar voordrachten aan over onderwerpen die leven bij de 

leden.  

 

 

VVB 

Bewegen blijft voor VVB in 2013 een hoofdpunt in 

het programma.  Elke dag is er ergens in het land 

een oefengroep aan het werk. Turn- en 

zwemmomenten trekken ongeveer 150 leden. 

Daarnaast organiseert VVB ook nog 

sportweekends, wandelingen en fietstochten. 

Kortom, het mag duidelijk zijn dat stilzitten niet 

weggelegd is voor de leden van VVB. Terecht! 
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Maar uiteraard mag ook de nodige informatie niet ontbreken. Ter gelegenheid van de Nationale 

Ledendag op 28 april geeft professor Van den Bosch een laatste stand van zaken in het 

reumaonderzoek. Daarnaast wordt gefocust op de communicatie tussen arts en patiënt, om 

zoveel mogelijk uit een consultatie te kunnen halen. Ook ‘voeding en chronische pijn’ krijgt een 

plaatsje in de agenda van 2013.  

Op 27 september tekent VVB present bij het Gezondheidsdorp in Oostende. Voorbijgangers 

ontvangen er alle mogelijke informatie over 

reumatische aandoeningen van gemotiveerde 

vrijwilligers.  

Voor de vrijwilligers zelf staat er een vorming 

rond het gebruik van sociale media op de 

planning. Anno 2013 kan men daar immers niet 

meer omheen en kunnen deze tools handig zijn 

om de vereniging en de aandoeningen beter 

bekend te maken. 

 

 

 

PPP 

De Patient Partners hebben ook in 2013 op een interactieve manier vorming gegeven aan artsen, 

studenten en paramedici rond anamnese en klinisch onderzoek bij reumatoïde artritis (RA) en 

ankylosing spondylitis (AS). 

1188 mensen - vooral studenten geneeskunde, kinesitherapie, podologie en farmacie - volgen 

één van de 58 lessen bij de Patient Partners RA. Ter vergelijking: in 2012 waren dit er 1131. 

Maar ook huisartsen, adviserende artsen, medewerkers van de VDAB en verpleegkundigen en 

ergotherapeuten met als specialisatie reumatologie nemen deel aan deze vorming.  

Ook de Patient Partners AS hebben heel wat mensen bereikt: maar liefst 590, voornamelijk 

huisartsen, studenten geneeskunde, kiné en verpleegkundigen, maar ook medewerkers van 

farmaceutische bedrijven nemen deel aan één van hun 24 lessen. In 2012 bereikten zij met 19 

lessen 441 geïnteresseerden. 

De vraag naar een interactieve les van de Patient Partners blijft dus groeien. Om aan deze vraag 

te voldoen, worden ook in 2013 nieuwe RA en AS-Patient Partners opgeleid.  
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ORKA 

De werkgroep Ouders van ReumaKinderen en –Adolescenten beleefde wederom een boeiend 

jaar. Na de nieuwjaarsreceptie volgde een bijzondere bijeenkomst met kunstschilders Sabine 

Pauwaert en Chris De Clercq. De kinderen konden hun creatieve talenten volop naar boven 

halen, terwijl de ouders bijpraatten tijdens een wandeling. ORKA heeft ook fijne herinneringen 

aan Dreamnight@The Zoo in de Olmense Zoo en een deelname aan de Kloen Kidstour in 

Roeselare. 

Maar uiteraard blijft het ORKA Zomerkamp hét hoogtepunt van het jaar. Sport en spel op maat 

van reumakinderen en –jongeren, begeleid door ervaringsdeskundigen. De groep trok naar 

domein De Gavers 

in Geraardsbergen 

en kreeg zelfs 

bezoek van de 

VRT! De kids 

schitterden op de 

journaals van 12 

augustus! 

In het najaar 

werkte ORKA 

mee aan het 

project 

ReumaMAMAMA’s 

(zie p. 18) en was 

de groep nauw 

betrokken bij de 

lancering van de 

nieuwe website www.ikhebreuma.be (zie p. 14). 

Verder gaf ORKA, met de steun van Pfizer, de gids ‘Juveniele artritis’ uit, een handig boekje over 

kinderreuma. Dat biedt informatie op maat en maakt het voor kinderen en ouders makkelijker 

om te vertellen over kinderreuma in klas- of familieverband. Het is een mooie aanvulling op de 

website. 

Orka volgt ook de regelingen rond het geïntegreerd onderwijs, op de voet, en dit in 

samenwerking met het ministerie van onderwijs. 

 

  

http://www.ikhebreuma.be/
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JONG EN REUMA 

Werkgroep Jong en Reuma sluit 2013 af met zo’n 150 leden op hun zeer actieve besloten 

Facebook-groep. Elke dag worden er berichten gepost waarbij vragen, twijfels en verhalen 

worden besproken. En het gaat ook verder: nieuwe vriendschappen komen tot stand, en de 

persoonlijke afspraken onder lotgenoten zorgen ook voor mooie momenten in de échte wereld.  

In de zomer stellen de bestuursleden een barbecue voor en daar komen via de facebook-groep 

zo’n 20 mensen op af. Er wordt nog wéken nagepraat over deze bijeenkomst. Het gezelschap 

van lotgenoten, pratend over de meest grappige alledaagse anekdotes tot serieuze medische 

kwesties, over pijn, verdriet, omgaan met frustraties, teleurstellingen, onbegrip. Maar ook plezier 

maken omdat je ook maar gewoon een jonge man/vrouw bent en wil genieten van deze gezellige 

dag! Voor herhaling vatbaar! 

Jong en Reuma werkt ook actief 

mee aan de ReuMaMaMa’s, de 

nieuwe website voor jongeren en 

het symposium op Wereld Reuma 

Dag. De aandacht voor jonge 

mensen met een reumatische 

aandoening is dankzij deze 

werkgroep in de hele werking van 

ReumaNet gegarandeerd.  

 

 

BEWEGEN MET REUMA 

De werkgroep Bewegen met Reuma wil zoveel mogelijk mensen met een reumatische 

aandoening in beweging brengen en dit enerzijds samen met hun eigen familie en vrienden, in 

hun eigen omgeving en anderzijds in aparte bewegingssessies, speciaal georganiseerd voor 

mensen met een reumatische aandoening.  

Zo wordt elke woensdagavond in samenwerking met ReumaNet in het zwembad van SportOase 

Leuven een zwemuurtje voor reumapatiënten georganiseerd. Patiënten met diverse reumatische 

aandoeningen – reumatoïde artritis, spondylitis ankylosans, lupus, fibromyalgie – trekken samen 

baantjes of doen oefeningen. Zwemclub Atlantis zorgt voor een redder. 
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RESULTATEN EN FINANCIËN 

De werking en professionalisering van ReumaNet wordt mogelijk gemaakt door de 

structurele partners en andere bedrijven en organisaties die een werkingstoelage 

toekennen. 2013 was voor ReumaNet het eerste jaar waarin ook gewerkt werd met 

meerdere projectsubsidies.  

Zo kregen we een toelage van: 

- de Nationale Loterij voor de organisatie van Wereld Reuma Dag 

- Telenet voor de ontwikkeling van een website voor reuma-kids en reuma-jongeren.  

- het ING Mecenaatsfonds voor ons project ‘ReuMaMaMa’s’ 

- het FWRO (Fonds voor Wetenschappelijk ReumaOnderzoek) voor de ontwikkeling van 

een brochure rond biologische medicatie.   

In totaal goed voor 38% van de totale inkomsten in 2013. De toelages van de partners 

bedragen 33,5% van de totale inkomsten (in 2012 nog 62%). 20% van de inkomsten wordt 

verkregen uit giften van bedrijven en organisaties die werden aangewend voor de organisatie 

van Wereld Reuma Dag. In 2013 worden ook nog particuliere giften ontvangen (2%) en de 

resterende 6,5% van de inkomsten komen uit de inkomgelden van het symposium, de 

verkoop van publicaties via de website en verworven intresten van de financiële reserve. 
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Inkomsten 2013 - totaal  93.262,32 € 
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De loonkost van de twee halftijdse coördinatoren is de belangrijkste uitgavenpost is en zal dat 

ook blijven voor de volgende jaren. In 2013 bedroeg de loonkost 58% van het totaal van de 

uitgaven (in 2012 nog 72%). 

 

 

 

ReumaNet sluit boekjaar 2013 af met een aanzienlijk verlies (8.497,99 Euro). We verloren dit 

jaar immers één van onze partners. De opbrengsten van het symposium konden dit verlies niet 

helemaal goed maken, te meer omdat één van onze coördinatoren besliste om in te gaan om 

een andere jobaanbieding. De uitbetaling van het vakantiegeld en de loonkost van de 

overdrachtsperiode zorgden voor extra uitgaven. Het verlies van 2013 kan worden opgevangen 

door de opgebouwde reserves van de voorbije jaren.  

Voor de volgende jaren staat ReumaNet nog steeds voor een moeilijke opdracht: de blijvende 

en structurele financiering van haar werking garanderen. In België, in tegenstelling tot 

sommige van de ons omringende landen, worden patiëntenverenigingen en hun koepels en 

overlegplatformen niet ondersteund door de overheid. Noch door de federale overheid, noch 

de regionale. U leest in het volgende hoofdstuk dat dit één van onze actiepunten is en blijft.  
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Uitgaven 2013 - totaal 101.750,31 € 
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ReumaNet kan hopelijk de volgende jaren de overblijvende partners, die de werking structureel 

ondersteunen, behouden, maar dit is niet voldoende om de totale loonkost en andere 

werkingskosten te financieren. ReumaNet blijft dus zoeken naar bijkomende partners.  
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OVERHEIDSFINANCIERING – PROJECT REUMACOACH 

 

Tijdens het symposium op Wereld Reuma Dag (oktober) organiseerden we een debat met een 

aantal belangrijke stakeholders over patiëntenparticipatie en financiering van 

patiëntenorganisaties.  

De gezondheidszorg wordt 

nu vooral gestuurd vanuit het 

AANBOD van de diverse 

partners: mutualiteit, 

zorgverleners, industrie. Dit 

veroorzaakt een geringe 

flexibiliteit tussen de 

verschillende budgetten, 

zeker voor chronische 

patiënten. Enkele voorbeelden uit de reumawereld: Sommige patiënten zouden veel beter 

actieve sportbegeleiding terugbetaald krijgen, eerder dan medische zorgen. Sommige patiënten 

zouden beter actief begeleid worden bij het zoeken naar aangepast werk, eerder dan een 

vergoeding voor invaliditeit… 

In de toekomst zal meer en meer gestuurd worden aan de hand van de individuele situatie van 

de patiënt, rekening houdend met zijn/haar prioriteiten. Met andere woorden aan de hand van 

de VRAAG van de patiënt. De budgetten in de gezondheidszorg zullen op deze manier meer 

optimaal worden aangewend. 

Hoe dan ook, de patiënt staat centraal en wordt mondiger. Patiëntenparticipatie en patient 

empowerment wordt op elk niveau structureel in gang gezet, zelfs in het wetenschappelijk 

onderzoek. Maar is de patiënt in staat om de eigen verantwoordelijkheid op te nemen? Is hij/zij 

ook goed geïnformeerd? Op het internet vindt men weinig gevalideerde informatie… Het is 

belangrijk te investeren in het opleiden van patiënten, patiënten correct te informeren en het 

zelfmanagement van patiënten te 

verhogen. Weliswaar een lang en 

moeizaam proces. 

Hierbij is een fundamentele rol 

weggelegd voor de patiëntenorganisatie. 

Immers, de beste coach van de patiënt 

is zijn/haar groepering van lotgenoten, 

uiteraard in nauwe samenwerking met 

de partners in de gezondheidszorg.  
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Patiëntenorganisaties bouwen op vele vrijwilligers die bergen werk verzetten. Om een duurzame 

organisatie uit te bouwen  moeten die vrijwilligers op systematische wijze ondersteund worden 

door vaste medewerkers. Vrijwilligers zijn immers patiënten, die komen en gaan zoals hun ziekte 

het hen opdringt. Op dit moment is er geen enkel budget voorzien om die educatieve taak op te 

nemen. Niet voor de patiëntenorganisaties, niet voor de zorgverleners.  

ReumaNet wenst aan te tonen dat financiële ondersteuning door de overheid van een 

professionele patiëntenorganisatie een kwantificeerbare meerwaarde biedt en leidt tot een 

vermindering van de uitgaven in de gezondheidszorg 

Daarom ons voorstel voor een proefproject: de overheid financiert gedurende 3 jaar 2 voltijdse 

medewerkers van ReumaNet voor het project ReumaCoach.  ReumaNet zal na 3 jaar de 

financiële meerwaarde kwantificeren op basis van vooraf afgesproken criteria. 

 

 

Project ReumaCoach: 

ReumaNet maakt een inventarisatie en kwaliteitsevaluatie van het bestaande aanbod aan  

informatie en opleidingen met betrekking tot reumatische aandoeningen. Dit zowel in binnen- en 

buitenland (o.m. EULAR), bij de overheid (o.m. VDAB), de mutualiteiten, het bedrijfsleven (o.m. 

farmaceutische firma’s actief in de reumatologie), de beroepsorganisaties van zorgverleners 

(o.m. Axxon kinecoach) en bij de patiëntenorganisaties (o.m. PPP). 

Op basis daarvan zal een opleidingsprogramma “ReumaCoach” met werkboek gemaakt worden, 

toegankelijk voor mensen met een reumatische aandoening, hun entourage, de zorgverleners 

(artsen, kinesitherapeuten, thuisverpleging, apothekers), de medewerkers van de farmaceutische 

industrie en van de mutualiteiten, de geïnteresseerde werkgevers. 

ReumaNet organiseert op basis van dit werkboek een 

basisopleiding, gratis voor patiënten en betalend voor de 

andere doelgroepen. De deelnemers worden uitgenodigd 

om een persoonlijk ontwikkelingsplan op te stellen, met 

lange termijn SMART doelstellingen. De realisatie van het 

ontwikkelingsplan zal geëvalueerd worden door middel van 

een vragenlijst. Kwantificering zal gebeuren in overleg met 

de betrokken overheidsdiensten.  
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CONCLUSIES EN DOELSTELLINGEN VOOR 2014 

 

Uit dit jaarverslag blijkt opnieuw overduidelijk: er beweegt heel wat binnen ReumaNet. De 

professionalisering is van start gegaan en daar zullen alle patiënten baat bij hebben. Na een 

moeilijk jaar in 2010 waait er nu een nieuwe wind en worden sinds 2011 het enthousiasme en 

de inzet van de vrijwilligers ondersteund door de betaalde krachten.  

Reuma Actie Jaar 2013 was een jaar waarin we een aantal nieuwe initiatieven konden realiseren:  

 ons project ReuMaMaMa’s bleek een succes voor beide doelgroepen: reuma-koppels 

met een kinderwens en ouders van een kind met reuma. Voor herhaling vatbaar! 

 

 De brochure met praktische richtlijnen over biologische medicatie geeft reumapatiënten 

een antwoord op de meest pertinente vragen.  

 

 Met ons project ‘patiëntenparticipatie in wetenschappelijk onderzoek’ zullen we in 2014 

de eerste patiënten klaarstomen om hun ervaringsdeskundigheid op een professionele 

manier aan te wenden in (wetenschappelijk) onderzoek. 

 

De laatste twee vermelde projecten kwamen er met financiële steun van het FWRO. We zijn 

hier zeer verheugd en dankbaar om. We hopen dat ze leiden tot een nog intensere 

samenwerking met de reumatologen. Ook de opstart van de werkgroep podologie stemt ons 

hoopvol: een nieuwe samenwerking met toekomstmogelijkheden! 

2013 was tevens een jaar waarin we bestaande initiatieven hebben uitgebouwd: onze website 

heeft een frissere look gekregen en we bouwden er nog een nieuwe bij: www.ikhebreuma.be 

voor kinderen, jongeren en hun ouders. Op die manier werken we verder aan onze 

communicatie en informatiedoelstellingen.  

Ook de verschillende aangesloten verenigingen zaten niet stil. Als we het overzicht bekijken van 

alle activiteiten, is er bijna elke dag iets te doen, van infovergaderingen en educatie over 

oefenmomenten, van lotgenotencontact naar lezingen. We zijn binnen ReumaNet blij onze goed 

werkende patiëntenverenigingen een degelijk platform en de nodige ondersteuning te kunnen 

aanbieden.  

Wereld Reuma Dag werd een groot succes, dankzij de samenwerking tussen alle actoren: de 

vrijwilligers die de infostands in meer dan 20 Vlaamse ziekenhuizen bemanden, daarbij 

ondersteund door reumatologen en reumaverpleegkundigen.  

  

http://www.ikhebreuma.be/
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Het symposium was met zijn meer dan 300 deelnemers ook meer dan geslaagd te noemen. We 

zijn tevreden dat we iedereen een boeiende en interessante dag konden aanbieden. Tijdens het 

afsluitend debat maakten we duidelijk dat erkenning en financiering van patiëntenorganisaties 

hoog op onze agenda staat. Met ons project ReumaCoach willen we bewijzen dat professionele 

patiëntenorganisaties zullen leiden tot beheersbaardere uitgaven in de gezondheidszorg.  

De doelstellingen van ReumaNet situeren zich anders dan de doelstellingen van de aangesloten 

organisaties. Onze leden zijn experten in het omgaan met patiënten. Uit persoonlijke ervaring en 

uit ervaringen uit de jaren als patiëntenvereniging. Twee van onze leden bestaan al 30 jaar en die 

know how is onbetaalbaar! Toch heeft ReumaNet een meerwaarde te bieden voor de patiënt. 

Zoals het verdedigen van reuma-patiëntenbelangen op overkoepelende gebieden. We 

proberen dan ook medestanders te vinden die net als wij geloven in een belangrijkere 

participatie van patiënten op gebied van zorgverlening, onderzoek en beleid en dit in 

een steeds veranderend zorglandschap.  

Ook in 2013 stond in verschillende boeken en publicaties van diverse auteurs te lezen dat het 

dringend tijd is om werk te maken van de broodnodige patiëntenparticipatie. Er werden beloftes 

gedaan door verschillende beleidsvoerders rond ondersteuning van patiëntenorganisaties. Spijtig 

genoeg blijft het tot nu bij beloftes. We willen het daarom nog een keer herhalen: ReumaNet 

maakt van erkenning en financiering een belangrijk actiepunt voor 2014. We gaan op zoek naar 

medestanders die mee met ons aan de kar willen trekken. En we gaan op zoek naar 

beleidsmensen die bereid zijn hun nek uit te steken om ons project ReumaCoach een kans te 

geven. Patient empowerment en ondersteuning van patiëntenorganisaties zien wij groter dan 

logistieke ondersteuning in de vorm van kopieermachines en koffiezetapparaten. 

De lezer zal reeds begrepen hebben dat we noodgedwongen veel bezig zijn met het zoeken naar 

(betalende) partners. Het verlies van één van onze partners in 2013 heeft onze financiële situatie 

geen goed gedaan. Zoals zovele organisaties zijn we verplicht om via projectfinanciering ons 

budget rond te krijgen. Op die manier blijft het moeilijk om een langetermijnplanning op te 

maken.  

Ons beperkt budget betekent dan ook dat we heel duidelijke prioriteiten moeten en willen 

leggen en niet in alle projecten (onmiddellijk) zullen en kunnen investeren. Immers, door onze 

aandacht teveel te versnipperen, lopen we het risico onze hoofdbekommernis uit het oog te  
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verliezen. En dat is en blijft: de verenigingen van reumapatiënten professioneel 

ondersteunen om hun maatschappelijke verantwoordelijkheid ook op beleidsniveau 

op te nemen. De patiënt mag dan als essentieel onderdeel in de besluitvorming beschouwd 

worden, weinigen blijken te beseffen dat er nog een lange weg te gaan is alvorens de patiënt met 

voldoende kennis van zaken die verantwoordelijkheid kan opnemen. ReumaNet focust dus in 

eerst instantie op beleid en informatie/opleiding hieromtrent.” 

 

Tijdens het Reuma Actie Jaar 2014 zal daar opnieuw hard  aan gewerkt worden.  

 

 

Tot slot nog een warme oproep aan mogelijke nieuwe partners die dit document lezen: 

we kunnen uw (financiële) steun goed gebruiken! Contacteer ons om een eventuele 

samenwerking op te starten of mogelijke initiatieven te ontwikkelen.  

U ondersteunt daarmee samen met ReumaNet de vele reumapatiënten in Vlaanderen.  
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BEDANKT! 

Het schrijven van een jaarverslag is een uitstekende gelegenheid om een aantal mensen en 

organisaties te bedanken voor de fijne samenwerking: 

 De leden van de Algemene Vergadering, Raad van Bestuur, Werkgroepen en 

iedereen die meewerkt aan de uitbouw van ReumaNet voor hun vrijwillige inzet en 

enthousiasme. We beseffen en appreciëren het ten zeerste dat jullie, naast beroepsbezig-

heden en taken in de eigen vereniging, toch nog tijd maken om ReumaNet mee vorm te 

geven!  

 

 De leden van het Partnerplatform – de KBVR, de firma’s Abbvie en MSD en de 

beroepsvereniging van kinesitherapeuten Axxon - voor hun geloof en vertrouwen in onze 

organisatie en hun investering in onze partnerplatform. We hopen op een jarenlange 

vruchtbare samenwerking! 

 

 De vele enthousiaste vrijwilligers uit de verschillende patiëntenverenigingen die 

een handje toestaken, in het bijzonder ter gelegenheid van Wereld Reuma Dag. Het is 

dankzij jullie dat we kunnen terugblikken op geslaagde acties. 

 

 De mensen van Trefpunt Zelfhulp en Axxon voor het gebruik van de vergaderzalen en de 

goede zorgen tijdens de vergaderingen.  

 

 Sponsors, organisaties en particulieren die ons een gift of een toelage 

toevertrouwden. Al jullie bijdragen zorgen voor een blijvende, broodnodige 

vertegenwoordiging van reumapatiënten op alle niveaus. 

 

 Renée, voor haar inzet gedurende twee boeiende werkjaren! Je was een fijne, gedreven 

collega! Het ga je goed in je nieuwe job en we houden contact! 

 

 Nele, voor haar jarenlange inzet als vrijwilliger en als enthousiaste voorzitter van 2010 tot 

2013. Mede dankzij jouw geloof in een goed uitgebouwde en gestructureerde 

patiëntenorganisatie, staan we waar we nu staan. Je veranderde statuut (van voorzitter tot 

werknemer) zal ReumaNet alleen maar ten goede komen. Een betere vervanging voor 

Renée vinden, was niet mogelijk! 

 

 Gerd, voor het opnemen van het voorzitterschap. Je bent al jaren een geëngageerde Patient 

Partner en vrijwilliger bij ReumaNet. We zijn er zeker van je via deze ervaringen ReumaNet 

langs goede, vruchtbare wegen zal leiden.  

 

 Ilse, voor de gedrevenheid waarmee je je in de reumadossiers bijt. Je laat niet los, voordat 

een rechtvaardig eindpunt is bereikt. De resultaten van je inspanningen worden steeds 

duidelijker!  
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De leden van de Raad van Bestuur van ReumaNet zijn: 

CIB-Liga vzw, vertegenwoordigd door Herman Raes 

PPP vzw, vertegenwoordigd door Liliane Ovaere    

RA-Liga vzw, vertegenwoordigd door Jeannine Engelen 

VLFP vzw, vertegenwoordigd door Christine Leyns 

VVB vzw, vertegenwoordigd door Bruno Mattelaer 

Jimmy Geninazzi (ORKA) 

Gerd Jacobs (voorzitter) 

 

 

Partners van ReumaNet zijn:  

 

 

 

 

 

 

 

ReumaNet vzw . Bresserdijk 75, 2400 Mol 

info@reumanet.be   www.reumanet.be 

IBAN: BE46 7340 1617 2636 – BIC: KREDBEBB 
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