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INLEIDING 

 
2015 - een jaar in het teken van ‘Wij Willen Meedoen’… 

En of we hebben meegedaan in 2015! 

In oktober werd al het werk gebundeld tijdens het .  symposium ‘Jullie Willen Weten’

ReumaNet zette in samenspraak met haar leden en de partners een grote enquête op waarop 
meer dan 700 mensen met een reumatische aandoening respondeerden; ieder met de 
bedoeling om de zorgverleners beter te informeren, hen een realistisch beeld voor te spiegelen 
van de huidige situatie in de relatie patiënt- zorgverlener. 
De verschillende zorgverleners werden betrokken bij de opmaak van de vragenlijst, alsook de 
partners uit de industrie. ReumaNet wou immers graag de vragen van de reumatologen, 
huisartsen, kinesisten, apothekers, patiëntenorganisaties en de farmaceutische industrie aan 
bod laten komen.  

Het symposium werd afgesloten met een levendig debat waar patiënten en zorgverleners op 
gelijke basis met elkaar van gedachten konden wisselen.  

In mei opende ReumaNet het in Zaventem. Op deze plaats willen we Reuma Expertise Huis 
bouwen aan een centraal aanspreekpunt voor adviesverlening, opleiding en vorming, coaching, 
voorlichting en sensibilisering. Het is een plaats waar de patiënt met zijn zorgvragen terecht kan 
en waar de verschillende partners meewerken aan de invulling van de antwoorden hierop. 

 

Enkel met effectieve patiëntenparticipatie kan een eigentijds gezondheidsmodel worden 
ontwikkeld. ReumaNet blijft ijveren om de belangen van mensen met een reumatische 
aandoening centraal te plaatsen onder de vorm van een Patiënt Expertise Centrum Reuma  

 waar de expertise van reumapatiënten en hun organisaties centraal staat en ter (PECR)
ondersteuning van het beleid wordt ingezet. In 2016 wil ReumaNet als pilootproject enkele 
deelaspecten uitwerken om aan te tonen dat het inzetten van patiëntenexpertise  een 
belangrijke meerwaarde betekent.  

Ook voor 2016 blijft de nadruk liggen op ‘Wij willen meedoen’. 

 

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 drastisch verminderen. Dankzij de komst van nieuwe behandelingen en vroegtijdige 
diagnoses kunnen de ernstige complicaties vandaag gelukkig meestal vermeden worden. 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 mensen met 
reuma wordt geschat op circa 100 000, met de nodige sociale, maatschappelijke, economische 
en financiële problemen tot gevolg. 

 

ReumaNet vzw verenigt 
patiëntenorganisaties in Vlaanderen 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 inclusie van en een hogere levenskwaliteit voor 
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 bereiken. 
 

 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 in het domein van de 

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 over 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  
(vanaf 2016 VVSA: Vlaamse Vereniging voor SpondyloArtritis) 

 ORKA : Ouders van Reuma Kinderen en -Adolescenten 

 Jong en Reuma voor jongeren met een reumatische aandoening 

 Bewegen met Reuma  

  
         
          wordt  

    

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 
deze 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 2013 wordt de voorzitterswissel 

Algemene 
Vergadering

Raad van Bestuur

3 werkgroepen

Partnerplatform

Coördinatieteam
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officieel gemaakt door de Algemene Vergadering en Raad van Bestuur. Sindsdien zijn er geen 
wijzigingen binnen de Raad van Bestuur geweest.  

 

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 2015 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 rond de organisatie van de activiteiten naar aanleiding van de jaarlijkse Wereld Reuma Dag 
op 12 oktober. In 2015 werken ze actief samen rond de enquête van ReumaNet. 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 bestaat de samenwerking met CLAIR, de Waalse zusterorganisatie. In 2011 
werden de eerste contacten gelegd en sindsdien werden 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 reumapatiëntenverenigingen 
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. Net als in 2013 
beslist het FWRO ReumaNet financieel te 
ondersteunen bij het uitwerken van 
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. 

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. Sinds juni 2014 is 

Om de reumaproblematiek 
op een hoger niveau 
bespreekbaar te maken, is 
samenwerking met 
verschillende actoren 
binnen de reumatologie op 
nationaal én internationaal 
vlak noodzakelijk. 
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Nele Caeyers bestuurslid van PARE, waardoor de internationale gebeurtenissen vanop de eerste 
lijn opgevolgd worden. Nele werkt o.a. actief mee aan het EULAR Network for Patient Research 
Partners, is Head of Jury voor de Stene Prize, de jaarlijkse essaywedstrijd van PARE, schrijft 
artikels voor de nieuwsbrief Breakthrough en is actief in enkele wetenschappelijke werkgroepen 
als patiënt expert. 

 

 

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.  

 

2011 is een scharnierjaar:  
ReumaNet wordt een professionele samenwerkingsorganisatie. 
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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 mensen met reuma op een degelijke manier vertegenwoordigt 
in een steeds veranderend gezondheidsbeleid. Reumapatiënten hebben recht 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.  

  

Reumapatiënten hebben recht 
op participatie op alle vlakken 
en ReumaNet wil hiervoor 
alle partners uit het veld 
samenbrengen. 
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2012 - 2014 

Sinds hun aanwerving ondersteunen de werknemers de aangesloten verenigingen en werken ze 
een divers aanbod aan projecten uit. Terwijl ze in het begin (2011-2012) vooral focussen op de 
verbetering van de communicatie (intern en extern), komen er sinds 2013 ook projecten die 
zich toespitsen op sensibilisering, informatiedoorstroming voor en opleiding van patiënten.  

 Een greep uit de initiatieven van 2012, 2013 en 2014: 

 

 de interne nieuwsbrief “COOL” 
 elektronische nieuwsbrief 
 opvolging van de actualiteit 
 informatiedossier anti-TNF  

en biologische medicatie bij reuma, met  
een praktische brochure met richtlijnen voor patiënten. 

 opleiding van patiënten voor participatie aan wetenschappelijk onderzoek 
 nieuwe folder(s) en de reumakrant 
 uitwerken van de Facebook pagina 

en de Twitter account 
 Wereld Reuma Dag: ziekenhuisacties 
 Wereld Reuma Dag: seminarie (2012) 

en symposium (2013) 
 Wereld Reuma Dag: flashmob (2014) 
 vernieuwing website en opstart 

website 
voor kinderen, jongeren en hun 
ouders. 
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Vanaf 2013 wordt een jaarlijks ‘Reuma Actie Plan’ 
opgesteld, waarbij de belangrijkste projecten worden 

vermeld en uitgewerkt.    

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

2015: EEN NIEUW KANTELJAAR!  EN EEN NIEUWE COLLEGA! 

 

2015 is opnieuw een druk en boeiend werkjaar.  

Een overzicht van ons derde ‘Reuma Actie Jaar’. 
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EEN NIEUWE COLLEGA 

Vooraleer we aan een overzicht van onze werking in 2015 
beginnen, even benadrukken dat ReumaNet sinds januari 
2015 een derde werknemer in dienst heeft genomen: Anja 
Marchal. 

Anja is van opleiding maatschappelijk assistente en werkte, 
voor haar aanwerving bij ReumaNet, gedurende een vijftal 
jaar bij GTB vzw als traject- en loopbaanbegeleidster. 
Daarnaast heeft ze ook werkervaring als klantenadviseur bij 
een onafhankelijk ziekenfonds. Zij nam in 2014 deel aan de 
opleiding ‘Patient Partner in wetenschappelijk onderzoek’ van 
ReumaNet.  

Anja werkt 13u/week en ondersteunt het ReumaNet-team 
binnen haar dagelijkse werking, zoals het verzorgen van de 
permanenties in het Reuma Expertise Huis en het mee uitwerken van inhoudelijke thema’s. Haar 
passie ligt voornamelijk bij alles wat met reuma en tewerkstelling te maken heeft. 

 

2015: OPENING VAN HET ‘REUMA EXPERTISE HUIS’ 

Op 1 april (géén aprilgrap!) ontvangt ReumaNet de sleutel van haar eerste echte vaste stek. De 
grote droom van een Reuma Expertise Huis krijgt zo stilaan vorm. De eerste weken wordt 
er hard gewerkt om er een gezellig ‘huis’ van te maken. Op 21 mei wordt het Reuma Expertise 

Huis officieel geopend in het bijzijn van 
verschillende stakeholders. 

ReumaNet heeft nu een fysieke plaats 
waar gewerkt, gebrainstormd, geholpen 
en ook gelachen kan worden! Zo’n 
echte plek vergroot het ‘wij’-gevoel en 
zorgt voor nog meer mogelijkheden om 
‘Samen Sterk’ waar te maken.  
Iedereen kan vrijblijvend een bezoekje 
brengen. Naast een uitgebreid 
documentatiecentrum staat er 
tijdens de openingsuren altijd iemand 

van de medewerkers of de vrijwilligers klaar om antwoorden te zoeken op alle vragen, of door 
te verwijzen naar de gepaste kanalen. De leden-verenigingen kunnen gebruik maken van de 
accommodatie voor vergaderingen of kleine bijeenkomsten. 
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Op termijn willen we alle Belgische expertise rond reuma centraliseren in het Huis, waardoor 
iedereen, zowel patiënten, zorgverleners, de farmaceutische industrie als andere 
belanghebbenden weten waar naartoe met vragen. 
 
 
Het Reuma Expertise Huis ligt in de Imperiastraat 16 in Zaventem. Het is op dinsdag en 
donderdag tussen 11u en 13u vrij te bezoeken en telefonisch bereikbaar. Een bezoek na afspraak 
kan altijd. 
 
 

DE WEG VINDEN NAAR HET REUMA EXPERTISE HUIS 

Mensen vinden steeds sneller de weg naar ReumaNet en het Reuma Expertise Huis (REH). Via 
het contactformulier op de website en de telefoon in het REH maar ook via persoonlijke 
doorverwijzing komen allerlei vragen onze kant op. Het coördinatieteam beantwoordt elke 
vraag persoonlijk of verwijst door naar de gepaste vereniging, persoon of dienst. Vaak komt er 
wat opzoekwerk aan te pas, maar op die manier vergroot ook het team haar kennis over 
reumatische aandoeningen en alle problematieken die er rond kunnen hangen. 

De inkomende vragen zijn divers. Onderwerpen zoals werk, sociale tegemoetkomingen, 
lotgenotencontact en activiteiten en medische vragen rond reumatische aandoeningen komen 
het vaakst aan bod.  
Gezien het coördinatieteam niet medisch geschoold is, wordt géén medisch advies gegeven. 
Patiënten krijgen altijd de raad de dialoog aan te gaan met hun behandelende artsen en krijgen 
brochures, internetlinks ed. toegestuurd.  
De expertise van Anja laat ons wel toe dieper in te gaan op problemen rond werk en 
herintegratie op de werkvloer. In het kader van het Patiënt Expertise Centrum Reuma en het 
project ‘ReumaCoach’ (zie volgend hoofdstuk) heeft zij ondertussen enkele mensen in 
begeleiding. 
Wat betreft lotgenotencontact en activiteiten werken we altijd samen met de leden-
verenigingen. Op de ReumaNet-website staat ook een agenda die alle activiteiten bundelt. 

Opvallend meer vrouwen dan mannen nemen contact op met ReumaNet. De bedankjes achteraf 
laten weten dat we op goede weg zijn. 
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2015: EEN NIEUW CONCEPT: ‘PATIENT EXPERTISE CENTRUM’ 

 

Al in 2014 ontwikkelt ReumaNet een nieuw concept om participatie van mensen met een 
chronische aandoening vorm te geven: het Patiënt Expertise Centrum.  In 2015 gaan we 
hiermee verder met een ontwerptekst waarin we vragen naar een erkenningskader.  

 

Patiënt Expertise Centrum - Concepttekst  14.01.2015 

De gezondheidszorg staat voor grote uitdagingen: betaalbaarheid, 
kwaliteitsverbetering, gezondheidsopvoeding, patient-empowerment… 
Patiënten willen niet afwachten maar constructief meewerken aan 
gegarandeerde, kwalitatieve zorg voor iedereen. De uitbouw van Patiënt 
Expertise Centra (PEC’s) moet hierbij helpen: door het inzetten van de 
ervaringsdeskundigheid van patiënten kunnen de beschikbare middelen 
efficiënter gebruikt worden. De patiënt-expert als zorgpartner, als coach, als 
opleider, als belangenbehartiger, als adviseur. 

 

Patiëntenorganisaties worden overstelpt met vragen m.b.t het zorgbeleid: zorgverleners 
en mutualiteiten willen patiënten en hun organisaties actief betrekken in de behandeling, 
de farmaceutische industrie zoekt medewerking van patiënten in ziekte-gebonden 
onderzoek en ontwikkeling, het beleid ondervraagt hen over de zorgnoden. Vaak is het 
juiste antwoord aanwezig maar niet beschikbaar op het juiste ogenblik bij de juiste 
persoon. 

  

Er is nood aan een ondersteunende structuur om bestaande netwerken van 
geëngageerde, ervaren en geïnformeerde patiënten adequater te kunnen inschakelen. 
Enkel met effectieve patiëntenparticipatie worden de ingezette middelen in de sociale 
zekerheid, de volksgezondheid en de werkgelegenheid optimaal benut.  

Het Vlaams Patiënten Platform (VPP) komt op voor de rechten van alle patiënten, 
ongeacht hun problematiek. Maar voor ziekte-specifieke problemen kunnen alleen 
ziekte-gebonden patiëntenorganisaties instaan.  

Deze organisaties kunnen meehelpen in het complexe raderwerk van kwaliteit, 
solidariteit en budget door hun meerwaarde, hun ervaringsdeskundigheid en de link 
naar de juiste patiënten ter beschikking te stellen. Samen stellen zij het concept van 
Patiënt Expertise Centra (PEC) voor.  
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PEC: CONCEPT OP BASIS VAN ERVARINGSDESKUNDIGHEID 

Heel wat mensen met chronische aandoeningen willen hun eigen ervaringen en hun 
informele en formele leerprocessen, hun ervaringsdeskundigheid, delen met 
anderen. Zij zetten hun eigen kwaliteiten, competenties en vaardigheden, samen met de 
ziekte-ervaringen, in om het ziekteproces van anderen te verlichten. Dit zijn patiënt-
experten of ervaringsdeskundigen. 

Zij kunnen een deel van de zorg opnemen en zo leemtes binnen de gezondheidszorg 
opvullen. Dit compenseert de beperkte tijd van professionele zorgverleners en de 
beperkte financiële middelen. Ervaringsdeskundigen zijn uitstekend geplaatst om 
individuele patiënten te ondersteunen bij het behoud en de verbetering van hun eigen 
gezondheid.  

De patiënt-expert, kan naargelang zijn voorkeur, competenties en vaardigheden, 
worden ingezet in diverse rollen:  

- Als zorgpartner die, als deel van het multidisciplinaire team, het herstelproces 
mee aanstuurt.  

- Als coach om andere patiënten met raad en daad bij te staan.  
- Als opleider van zorgverleners en mantelzorgers opdat zij de patiënt kunnen 

ondersteunen in zijn/haar doelstellingen. 
- Als belangenbehartiger om de soms niet zo mondige patiënt te 

vertegenwoordigen. 
- Als begeleider van mantelzorgers. 
- Als adviseur van de overheid, wetenschap en industrie met betrekking tot 

prioriteiten, relevantie van onderzoek, gezondheidsopvoeding,…  

 

PEC IN DE PRAKTIJK 

Een PEC wordt een transparante, onafhankelijke vereniging met rechtspersoonlijkheid. 
Ziekte-gebonden patiëntenorganisaties nemen de leiding. Afhankelijk van de noden 
kunnen andere partners zoals zorgverleners, overheidsinstanties, zorgverzekeraars, 
industrie, … participeren. Voor specifieke (overheids-)opdrachten kunnen convenanten 
met verschillende partners worden afgesloten.  

Het centraal aanspreekpunt en de onmiddellijke beschikbaarheid van opgeleide 
ervaringsdeskundigen vergemakkelijkt de relaties met alle betrokkenen. 

Het PEC concept kan toegepast worden op elk relevant ziektedomein, waar nodig 
na clustering, in functie van de gezondheidsdoelen van het beleid.  
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Deze aanpak staat of valt met vrijwilligerswerk. Een degelijke, structurele aanpak met 
een professionele coördinatie is noodzakelijk. Vrijwilligers bedanken anno 2015 vaak 
voor een coördinerende rol maar zijn wel bereid om een specifiek omlijnd engagement 
aan te gaan. Deze mensen moeten professioneel ondersteund en begeleid worden 
om hun positieve inzet vol te houden. 

 

OVERLEG MET ANDERE PATIENTENORGANISATIES 

Met dit idee als basis start ReumaNet in het najaar 2014 gesprekken met andere 
patiëntenorganisaties (MS-Liga, Diabetes Liga, Rad-Org, Vlaamse Liga tegen Kanker, Vlaams 
Patiëntenplatform), onder leiding van Prof. Lieven Annemans. We vinden enthousiast gehoor en 
werken samen aan de verdere verdieping van het concept.  

Aan de federale en regionale overheden wordt gevraagd om in samenwerking met de 
patiëntenorganisaties een erkenningskader uit te werken en de nodige middelen vrij 
te maken om Patiënt Expertise Centra uit te kunnen bouwen. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Een Patiënt Expertise Centrum (PEC) kan een rol 
spelen als aanspreekpunt voor adviesverlening, 
opleiding en vorming, coaching, voorlichting, 
sensibilisering, registratie, signalisatie, 
vertegenwoordiging en samenwerking allerhande. 
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2015: EEN VOORZICHTIGE START: ‘PATIENT EXPERTISE CENTRUM 
REUMA’ 

 

De Raad van Bestuur besluit in het voorjaar 2015 op basis van het concept Patiënt Expertise 
Centrum, alvast een eerste aanzet te geven voor een eerste, eigen centrum: een ‘Patiënt 
Expertise Centrum Reuma’. 

Concreet wil ReumaNet als pilootproject enkele deelaspecten uitwerken om aan te tonen dat 
het inzetten van patiënten-expertise een belangrijke meerwaarde betekent in de 
gezondheidszorg.  

In september krijgen we een aangename verrassing: het FWRO kent ons de Abbvie-prijs 2015 
toe voor ons concept. Met de bescheiden financiële ondersteuning kunnen we alvast een aantal 
van onze projecten opstarten.  

Naast het ‘Documentatiecentrum Reuma’: een fysieke én virtuele locatie waar alle expertise 
over reumatische aandoeningen wordt samengebracht, gaan we in 2015 van start met twee 
andere ideeën: ReuMaMaMa’s en ReumaCoach.  

We plannen ook nog het  Project ‘Reuma? Actie!’: begeleidingsmomenten voor patiënten met 
een recente diagnose. Belangrijke accenten zijn werk en werkbehoud, medische en 
psychologische impact, impact op het gezin en relatie, therapietrouw, wegwijs door 
administratie, doorverwijzingen, … De uitwerking zal pas in 2016 van start gaan. 

 

REUMAMAMA’S 

Net zoals bij editie 2013 vonden er in september en november 2015 telkens twee infosessies 
plaats, voor ouders van kinderen met een reumatische aandoening enerzijds en 
anderzijds voor personen met reuma met een kinderwens. 

Voor de deelnemers van de sessie georganiseerd door ORKA (Ouders van ReumaKinderen en 
-Adolescenten) werd de eerste sessie een boeiende workshop, begeleid door Inge De Bruyn 
van de Groeipraktijk te Leuven. Centraal stond het psychisch welzijn van de ouders en het 
proces waar zij doorheen gaan als ze te horen krijgen dat hun kind reuma heeft.  

In november was er dan het tweede luik : een goed gevulde infonamiddag rond heel diverse 
aspecten van juveniel reuma. De namiddag werd ingeleid door Kathleen Sohier van ORKA en 
zij benadrukte het belang van contacten met andere ouders bij het proces van verwerking en 
aanvaarding van de ziekte van onze kinderen. 
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Dan kwamen de artsen aan het woord. 
Professor Joke Dehoorne van het UZ 
Gent startte met een korte uiteenzetting 
over JIA (jeugdreuma) en de verschillende 
vormen, en dokter Lien Desomer van 
het UZ Leuven lichtte de verschillende 
behandelingen toe. 

Net voor de pauze deelde professor 
Dehoorne de resultaten van een aantal 
studies over kinderreuma en een aantal 

nieuwe inzichten rond het verloop en mogelijke toekomstperspectieven. Na de pauze ging 
psychologe Elke De Bruyne van UZ Gent Pediatrie van start en zij nam het psychologische luik 
voor haar rekening.  

Tot slot zoemde Jimmy Geninazzi in op het leven op school en mogelijke 
onderwijsalternatieven, zoals Bednet, en hij gaf ook uitleg over de recente veranderingen in het 
Vlaamse onderwijs vastgelegd in het M-decreet.  

Ook de infosessie in september gericht naar (toekomstige) ouders met een kinderwens kon 
rekenen op belangstelling. Thanny Bries, reumaverpleegkundige aan het Reuma Instituut te 
Hasselt, zorgde voor een open sfeer en leidde de samenkomst in  goede banen. Tal van vragen 
en bezorgdheden kwamen naar voren en we bezorgden die aan dokter Isabelle Dehaene van 
UZ Gent en professor René 
Westhovens van UZ Gasthuisberg te 
Leuven.  

Tijdens de tweede sessie in november ging 
Dokter Dehaene van start met een 
toelichting op de gestelde vragen, 
terwijl professor Westhovens aanvulde 
met praktijkvoorbeelden. Nogmaals 
werd benadrukt dat elke situatie 
persoonlijk en individueel moet bekeken worden en in de eerste plaats besproken dient te 
worden met de reumatoloog.  

De gebruikte powerpoint van deze sessie kan u op onze website inkijken. 

Ondertussen werkt ReumaNet aan een aantal nieuwe brochures, onder andere rond 
‘zwangerschap en erfelijkheid bij reumatische aandoeningen’, rond ‘praktische tips bij de 
verzorging van je kind’ voor ouders met een reumatische aandoening en rond reumatische 
aandoeningen waaronder JIA. 
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REUMACOACH 

Ook voor dit project kunnen we rekening op de steun van het FWRO, via de Roche-prijs 
2015.  We kunnen dankzij deze prijs 20 mensen met reuma en een specifieke hulpvraag 
begeleiden.  

De diagnose krijgen van een reumatische aandoening zet je leven immers op zijn kop. Niet alleen 
wacht een soms lange zoektocht naar de juiste informatie en de juiste behandeling, ook 
toekomstplannen moeten worden herbekeken. Hoe zal mijn ziekte evolueren? Kan ik nog blijven 
werken? Zelfstandig blijven wonen? Sociale contacten onderhouden? Hoe zit het met 
zwangerschap en bevalling? Erfelijkheid? Tal van vragen die niet alleen de patiënt, maar ook zijn 
omgeving aanbelangen. Elke patiënt heeft daarbij verschillende verwachtingen en legt accenten 
op diverse levensdomeinen.  

Gepaste begeleiding en degelijke informatie zijn op zulke momenten cruciaal: een goed 
geïnformeerde patiënt die vragen stelt en in overleg gaat met de zorgverleners, vertoont immers 
een gunstiger ziekteverloop dan een patiënt die alles lijdzaam ondergaat. Hij kan actief deel uit 
maken van het professioneel, multidisciplinair team dat hem/haar omringt. 

De patiënt wil zelf op een zo goed mogelijke manier blijven meedraaien in de maatschappij en 
kan dit door actief om te gaan met zijn ziekte en zijn eigen persoonlijke doelstellingen te bepalen 
en na te streven. Zelfmanagement rendeert! Voor de patiënt én voor de maatschappij! 

De huidige sociale tendenzen leggen de verantwoordelijkheid voor de zorgorganisatie ook 
meer en meer bij de patiënt: hij/zij krijgt steeds meer een sleutelrol binnen zijn eigen zorgplan en 
bij het managen van zijn ziekte. De patiënt kan die rol enkel opnemen indien hij/zij goed 
geïnformeerd is. 

ReumaNet wil via het opleiden en aanstellen van een ReumaCoach reumapatiënten en hun 
omgeving dan ook ondersteunen bij het managen van hun aandoening en het ontwikkelen van 
een persoonlijk actie plan. 

 

Doelstelling 

De ReumaCoach biedt de patiënt een individuele begeleiding aan, aan de hand van een vooraf 
samen opgesteld persoonlijk actie plan.  

Dit plan bevat persoonlijke doelstellingen, gebaseerd op de door de patiënt gewenste outcome. 
Het focust op deelgebieden (werk, herscholing, sociale contacten, beweging, …) die door de 
patiënt als belangrijk worden aangeduid en stelt de patiënt in staat een hogere graad van 
zelfmanagement te bereiken. Het plan bevordert op die manier de sociale en professionele re-
integratie en participatie van reumapatiënten. 
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2015: OOK NOG TIJD VOOR ANDERE ACCENTEN 

In 2015 ging een behoorlijk deel van onze tijd en inspanningen naar de opstart van het Reuma 
Expertise Huis en het Patiënt Expertise Centrum.  

Maar daarnaast blijven er nog een aantal andere domeinen en projecten waar ReumaNet samen 
met de leden en partners aan werkt.  

 

ENQUETES 

Midden februari 2015 lanceerde ReumaNet samen met haar partners en met de technische 
ondersteuning van Mediplanet een grootse enquête. Mensen met een reumatische aandoening 
kregen een veertigtal vragen voorgeschoteld rond hun zorg. De nood aan informatie, het 
omgaan met medicatie, de relatie patiënt-zorgverlener, de plaats van patiëntenorganisaties, dit 
alles en meer kwam aan bod. De enquête liep tot eind juni. 

Uiteindelijk vulden 711 mensen de vragenlijst in. De resultaten werden uitgepluisd met de hulp 
van Mediplanet. Zo keken we niet enkel naar de globale antwoorden, maar verwerkten we de 
gegevens ook naar aandoening, tijdstip van diagnose en leeftijd.  

De resultaten leerden ons dat mensen met reumatische aandoeningen meer informatie willen 
over behandelingen en medicatie en dat ze hierover ook in dialoog willen gaan met de artsen. 
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Het toekomstig ziekteverloop wordt te weinig besproken, waardoor mensen met angsten 
blijven zitten. Neveneffecten zorgen ervoor dat mensen hun medicatie niet altijd stipt nemen. 

 

Vermoeidheid moet op de onderzoeksagenda en de communicatie tussen reumatoloog en 
huisarts heeft een serieuze boost nodig. Verder blijken patiëntenorganisaties nodig omwille van 
de informatieverstrekking maar ook voor de communicatie naar beleidsmensen toe. 

De resultaten van de enquête werden uitgebreid voorgesteld op het symposium naar aanleiding 
van Wereld Reuma Dag op 10 oktober. (zie verder) 

De volledige resultaten van de bevraging vindt u hier.  
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SYMPOSIUM 2015 

Onder het moto ‘Jullie Willen Weten’ organiseert ReumaNet op zaterdag 10 oktober een 
symposium naar aanleiding van Wereld Reuma Dag.  

In de gebouwen van Extra Time 
in Hoboken verzamelen de 
deelnemers voor een dag 
boordevol informatie. De 
resultaten van de grote 
enquête worden voor het 
eerst bekendgemaakt. Het is 
duidelijk dat patiënten vaak 
andere accenten leggen in hun 
zorg dan zorgverleners. 
Gezondheidseconoom Lieven 
Annemans geeft zijn visie op 
de resultaten en merkt meteen 
op dat de meeste consultaties te 
kort zijn. Meer tijd voor de consultaties, maar ook meer inzetten op multidisciplinair overleg 
zouden een stap in de goede richting zijn.  

In de namiddag krijgen alle 
betrokken stakeholders de kans 
om uit te leggen hoe zij de situatie 
willen verbeteren. De 
beroepsvereniging van 
reumatologen (KBVR), de 
kinesitherapeuten (AXXON), 
apothekers (VAN) en de 
farmaceutische industrie 
(Pharma.be) erkennen de 
probleemsituaties en reiken 
oplossingen aan in de vorm van 
patiëntenparticipatie, opleidingen 

voor kinesitherapeuten rond reumatologie, luisteren naar patiënten en innovatieve medicijnen. 
Alles op één namiddag oplossen kan natuurlijk niet, maar de bereidheid om te luisteren en 
samen te werken is er wel.  

Journalist Guy Tegenbos legt aansluitend het panel het vuur aan de schenen. ReumaNet-
voorzitter Gerd Jacobs, Professor Westhovens (KBVR-voorzitter), Ilse Weeghmans (VPP), Ann 
Ceupens (OZ) en Kristel De Gauquier (Pharma.be) debatteren over de expertise van 
patiënten en hoe deze kan ingezet worden om de zorg te verbeteren. (Lees meer over het 
concept Patiënt Expertise Centrum elders in dit jaarverslag) 
De aanwezigen kunnen de discussies wel smaken, zo blijkt uit de evaluatieformulieren achteraf.  
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Theatermaker Arno Setz sluit het 
symposium af met en vrolijke 
noot. De voorstelling ‘Ga door!’ 
geeft het publiek een ludieke kijk 
op reuma en steekt iedereen een 
hart onder de riem. 

Hoewel de opkomst vanuit de 
medische wereld wat te wensen 
overliet, kijken we met een tevreden gevoel terug op Wereld Reuma Dag 2015. 

Een volledig verslag en fotoverslag van het symposium vindt u op de website. 

 

 

EULAR RICHTLIJNEN 

Sinds enkele jaren ondersteunt EULAR (European League Against Rheumatism) de ontwikkeling 
van richtlijnen voor de aanpak van verschillende reumatische ziektebeelden. Concrete 
actiepunten maken duidelijk waar aandacht aan moet besteed worden bij de behandeling van 
reumatische aandoeningen. EULAR besliste in 2015 om van alle huidige richtlijnen ook 
lekenversies te maken. Op die manier kunnen alle mensen, ongeacht hun medische 
achtergrond, beschikken over kwaliteitsvolle informatie. Voor ReumaNet was het duidelijk dat 
dit een boeiende evolutie is. De Engelstalige lekenversies worden daarom meteen vertaald naar 
het Nederlands en op de website geplaatst. Zo zijn ze beschikbaar voor iedereen.  

In de lijn van deze ontwikkelingen besliste het gerenommeerde tijdschrift ‘Annals of Rheumatic 
Diseases’ om elke maand een drietal wetenschappelijke publicaties in lekentaal beschikbaar 
te stellen. Ook deze worden zo snel mogelijk vertaald naar het Nederlands, wat maakt dat heel 
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actuele informatie en nieuwe onderzoeksresultaten meteen tot bij de patiënten geraakt. De 
voorlopige lijst van beschikbare vertalingen staat ook op onze website. Deze pagina wordt dus 
continue aangepast. De Nederlandse versies worden na vertaling steeds nagelezen door een 
groep van opgeleide Patiënt Onderzoekspartners van het ReumaNet-Werk Onderzoek en 
door artsen. Op deze manier garanderen we leesbaarheid, duidelijkheid en correctheid. 

 

BROCHURES 

In 2014 kwam de vraag naar uniforme rond de verschillende reumatische brochures 
aandoeningen en naar gelijklopende problematieken. In 2015 werden de eerste teksten 
geschreven en nagelezen. De finale druk van deze eerste brochures is voor 2016. 

 

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. 

Daarnaast is het ook belangrijk om (nieuwe) patiënten goed te informeren: over hun 
aandoening, mogelijke behandelingen, wetgeving, werk, bewegen, … 

Deze doelstelling vraagt uiteraard een nauwgezette en langdurige inzet, die we ook in 2015 
konden waarmaken. 

 

VOORDRACHTEN REUMANET 

Doorheen het jaar worden verschillende voordrachten verzorgd voor OKRA verenigingen, 
dienstencentra en zo meer. Reumatische aandoeningen werden op die manier in de kijker gezet 
voor een breed publiek. 

 

ONZE WEBSITE WWW.REUMANET.BE 

De website van ReumaNet, opgestart in 2006, was in 2013 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 
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komt er nieuws op de homepage, worden de foto’s in de ’loop’ vervangen en worden er 
blogberichtjes gepost. 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. De veruit drukst bezochte pagina is die met 
informatie over reumatische aandoeningen. Maar we proberen evenzeer snel op de actualiteit in 
te spelen en de bezoekers het nieuws, heet van de naald, voor te schotelen.  

 

ONZE WEBSITE VOOR JONGEREN EN KINDEREN: WWW.IKHEBREUMA.BE 

En er is meer! Dankzij de financiële ondersteuning van de Telenet Foundation kan in 2013 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, net als enkele jongeren. Deze uit het leven 
gegrepen verhalen boeien van de eerste tot de laatste letter en zijn vooral heel herkenbaar.  

 

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. 
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Geïnteresseerden kunnen zich te allen tijde in- of uitschrijven via de website.  Op het einde van 
2015 tellen we zo’n 1.200 abonnees.  

SOCIALE MEDIA 

Uiteraard blijven ook de sociale media zoals Facebook en Twitter een belangrijk 
communicatiemiddel in 2015. Het laat ons toe dagelijks informatie door te geven en een goed 
zicht te hebben op waar patiënten mee bezig zijn. Met de 3 pagina’s die ReumaNet beheert, en 
de ORKA-pagina, bereiken we bijna 2000 mensen.  

Daarnaast blijken onze besloten groepen op Facebook een bron van onderlinge ondersteuning 
en begrip. Het aantal aangesloten patiënten stijgt nog elke week en elk toegevoegd bericht mag 
rekenen op diverse reacties. Eind 2015 tellen de 2 groepen samen zo’n 700 leden.  

 

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) zorgt er voor dat de 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 ook het 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.  

 

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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WERELD REUMA DAG: ZIEKENHUISACTIES 

 

Net zoals de voorbije jaren organiseert ReumaNet in aanloop naar 
Wereld Reuma Dag infostands in belangrijke ziekenhuizen over 
heel Vlaanderen, in totaal 25.  In Wallonië zorgt CLAIR dat ook daar 
in de belangrijkste ziekenhuizen mensen geïnformeerd worden over 
reumatische aandoeningen.  Zorgverleners en vrijwilligers uit de 
verschillende patiëntenverenigingen geven geïnteresseerden meer 
uitleg over en maken passanten bewust van de reumaproblematiek. 

 

Deelnemende Vlaamse ziekenhuizen in 2015: 

Provincie Antwerpen: ZNA Jan Palfijn (Merksem),  Imelda ziekenhuis (Bonheiden), UZA 
(Edegem) 

Provincie Oost-Vlaanderen: AZ Sint-Lucas (Gent), UZ Gent dienst reumatologie, Onze-Lieve-
Vrouw ziekenhuis (Aalst), ASZ Aalst, AZ Alma (Eeklo) 

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), Serruys ziekenhuis (Oostende), O.L.Vrouw van Lourdes ziekenhuis (Waregem), 
Rembert ziekenhuis (Torhout), Jan Yperman (Ieper), AZ Delta (Menen), AZ Delta (Roeselare), 
AZ OLV Ter Linden (Knokke) 

Provincie Vlaams-Brabant: UZ Gasthuisberg (Leuven), Jan Portaal ziekenhuis (Vilvoorde), 
O.L.Vrouw ziekenhuis (Asse) 

Provincie Limburg: Jessa ZH (Hasselt), Sint-Franciscusziekenhuis (Heusden-Zolder), ZOL 
Campus Sint-Jan (Genk) 

 

WERELD REUMA DAG: DE REUMAKRANT 

In 2014 stelden we voor Wereld Reuma Dag de eerste ReumaKrant samen, die we vooral 
uitdeelden tijdens de ziekenhuisacties en tijdens de flashmob. We kregen zeer positieve reacties, 
ook van de reumatologen, die de krant graag in het wachtzaal hebben liggen.  

Het was dan ook een logische beslissing om in 2015 een nieuwe editie te maken. (een klik op 
de foto bezorgt u de volledige digitale versie)  
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WERELD REUMA DAG: GEMEENTELIJKE INFOKANALEN EN PERS 

ReumaNet heeft de 308 Vlaamse gemeenten opnieuw gevraagd om kort aandacht te schenken 
aan Wereld Reuma Dag, hetzij via een boodschap op de gemeentelijke digitale 
informatieborden, hetzij via het gemeentelijke informatieblad. Vele gemeenten hebben 
hieraan meegewerkt. 

 

Tot slot willen we dit hoofdstukje over Wereld Reuma 

Dag af sluiten met een welgemeend “dank je wel” aan de 
Nationale Loterij die ons met haar financiële steun enorm 
helpt om al deze activiteiten mogelijk te maken!  
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DEELNAME AAN CONGRESSEN, STUDIEDAGEN, EVENEMENTEN 

 

ReumaNet vertegenwoordigt de 
reumapatiëntenorganisaties op 
(inter)nationale congressen en 
evenementen. Naast congressen, 
neemt ReumaNet in 2015 ook 
deel aan verschillende studiedagen 
en beurzen. En dit steeds met het 
doel om of beter geïnformeerd te 
worden of meer bekendheid te 
geven aan reumatische 
aandoeningen.  

Een overzicht: 

IFB (INSTITUUT VOOR FARMACEUTISCHE BEDRIJFSKUNDE), GENT, 21 JANUARI 

Op uitnodiging verzorgt ReumaNet hier een presentatie voor de IFB Management 
Course. Naast de voorstelling van ReumaNet volgt ook het belang van 
patiëntenparticipatie in de zorg, de relatie tussen farmaceutische industrie en 
patiëntenorganisaties en verwachtingen van patiënten naar gezondheidszorg toe. 

Enkele reacties van de deelnemers achteraf:  

 Interessante kijk op ervaring van een patiënt die actief is binnen de organisatie 
 Patiëntenorganisaties en pharma zouden veel beter moeten samenwerken in het belang van de 

patiënt. Open dialoog is hierbij cruciaal. 
 Goed idee om patiëntenorganisaties hierbij te betrekken 

 

PARE CEO MEETING, LONDEN, 3-4 FEBRUARI 

PARE, de patiëntentak van EULAR, organiseert een 
meeting voor CEO’s van grote patiëntenorganisaties (+ 5 
VTE’s) in Europa. Nele wordt gevraagd deze tweedaagse 
met een twaalftal deelnemers te modereren. Tegelijkertijd 
biedt het ook de kans om dingen op te steken van de 
grotere organisaties. 
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SYMPOSIUM CARERA-TEAM UZ GASTHUISBERG, LEUVEN, 7 FEBRUARI 

Het CareRA team van UZ Gasthuisberg licht op haar symposium ‘Naar een optimale 
aanpak voor reumatoïde artritis: van onderzoek naar praktijk’ de eerste 
onderzoeksresultaten toe. Verschillende leden van de Raad van Bestuur van ReumaNet 
zijn aanwezig op deze toelichting en nadien tijdens de drie interactieve workshops. 

 

VOKA, DEBAT MHEALTH COMMUNITY, BRUSSEL, 19 FEBRUARI 

Bruno Mattelaer en Anja Marchal vertegenwoordigen de stem van de patiënt op een 
debat in kader van mobile Health, georganiseerd door VOKA’s Health Community. 
Vanuit ReumaNet worden onder andere volgende accenten gelegd:  

• elke patiënt is uniek en toch zijn er overkoepelende ziekte-specifieke thema’s die 
terugkomen. Voor een correcte representatie is het erkennen van patiëntenorganisaties 
met hun expertise belangrijk; 

• patiënten worden bij onderzoek en ontwikkeling bij voorkeur betrokken vanaf de 
conceptfase en idealiter vanuit de noden van de patiënt; 

• er moet zorgvuldig omgegaan worden met het verkrijgen van gegevens, de privacy van 
de patiënten en het gegevensgebruik; 

• bij de ontwikkeling van apps wil men voor een groot stuk preventief werken. Bij reuma 
werkt dit preventie-beleid stigmatiserend; 

• een patiënt wil zich niet identificeren met ‘ziek’ zijn; hij wil gewoon mee kunnen met 
de maatschappij als ieder ander  

 

STUDIEDAG ‘PATIENT ALS PARTNER, EEN MEERWAARDE VOOR UW ZIEKENHUIS’, 
BRUSSEL, 20 MAART 

ReumaNet is aanwezig op deze waarbij de patiënt vanuit zijn expertise studiedag 
wordt aangeduid als ‘de kapitein van zijn schip’ en niet meer als een passieve persoon. 

Vertrekkende vanuit voorbeelden uit Canada, Australië en Nederland worden 
uiteenzettingen gegeven over het belang van het erkennen van de patiënt als een 
volwaardig lid van een multidisciplinair team en het betrekken van de patiënt bij het 
beleid binnen ziekenhuizen. Ook het belang van zelfmanagement wordt naar voren 
gebracht en geïllustreerd via de tool abcSUCCES en ondersteund via een debat. 
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PARE CONFERENTIE, DUBLIN, 23-26 APRIL 

Drie Vlaamse afgevaardigden zorgden voor de vertegenwoordiging van ReumaNet op dit 
jaarlijkse hoogtepunt voor de patiëntenverenigingen. Verschillende workshops zoals 
self management tools, skills training, het verspreiden van onderzoeksresultaten en 
keuzevrijheid van patiënten komen aan bod. De Ieren brengen sfeer in de bijeenkomst! 

  

 

KENNISSESSIE VOKA HEALTH COMMUNITY ‘MEERWAARDE VAN VERNIEUWENDE 
PATIËNTENPARTICIPATIE’, 27 APRIL, MECHELEN 

Een avond met inspirerende voorbeelden en experten ter zake van de Koning 
Boudewijnsstichting, Patient View, Akkanto, … De roep naar échte patiëntenparticipatie 
klinkt steeds luider…  

 

EULAR CONGRES ROME, 10-13 JUNI 

Het EULAR-congres vindt in 2015 plaats in Rome. Met zijn 
apart programma voor patiëntenorganisaties en health 
professionals wordt dit grote congres (met bijna 15.000 
deelnemers) ook interessant voor patiënten. ReumaNet 
is de volle vier dagen van het congres aanwezig en blijft 
hiermee op de hoogte van de laatste ontwikkelingen in de 
reumawereld op vlak van behandeling, medicatie, 
interessante projecten uit het buitenland, ….  
Zelf verzorgt ReumaNet een lezing over ‘Patient Research 
Partners involved in disseminating EULAR 
recommendations among Belgian patients’. ReumaNet is 
één van de koptrekkers om lekenversies van 
wetenschappelijke publicaties te verspreiden onder 
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patiënten. (zie ook hierboven: EULAR Richtlijnen) Door onze ervaringen, zowel positieve als 
negatieve, helpen we andere patiëntenorganisaties vooruit. In haar functie als PARE bestuurslid 
zit Nele een sessie op zaterdag voor, samen met de EULAR president. 

 

BELGISCH REUMATOLOGIE CONGRES, GENK, 23-25 SEPTEMBER 

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 houden en een workshop te organiseren, samen met de health professionals. 
Deze handelt over een goede 
communicatie tussen arts en patiënt. 
Dmv concrete voorbeelden leren de 
deelnemers cruciale punten herkennen 
die patiënten aanspreken. Het congres 
blijft een uitstekende plaats om te 
netwerken en mensen warm te maken 
voor onze projecten. 
De reumatologen krijgen de eer om de 
gloednieuwe uitgave van de ReumaKrant 
2015 als eersten te lezen. Ook op de 
gala-avond tekent ReumaNet present.  

 

VOKA HEALTHCOMMUNITY CONGRES, BRUSSEL, 29 SEPTEMBER 

ReumaNet was aanwezig op het Voka Health Community Congres met als thema ‘Kwaliteit, de 
spil van de zorg’. Tijdens de verschillende presentaties werd onder meer duidelijk dat ons 
gezondheidssysteem zich eerder richt op acute zorg en tekort schiet naar chronische patiënten 
toe. Ook het belang van het betrekken van de individuele patiënt werd in de verf gezet: de 
patiënt als co-expert in zijn aandoening. 

Er werd verder stilgestaan bij apps die worden ontwikkeld en hoe er zou kunnen omgegaan 
worden met privacy, veiligheid en het elektronisch opslaan van gegevens. 

Op het congres werd ook een filmpje getoond van ReumaNet-medewerkster Anja Marchal in 
kader van werken met reuma en mogelijkheden tot re-integratie op de arbeidsmarkt. 

 

PATIENT RESEARCH PARTNERS MEETING, AMSTERDAM, 22-23 OKTOBER 

EULAR heeft sinds 2010 een Netwerk van patiënt onderzoekspartners. In 2015 komen alle 
getrainde mensen opnieuw samen in Amsterdam om hun ervaringen te delen en extra 
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vaardigheden aan te leren. Drie Vlaamse patiënt experten zijn aanwezig. Zij verfijnen hun 
kunnen op vlak van deelname aan wetenschappelijk onderzoek en leggen contact met 
gelijkgezinden vanuit heel Europa. Deze Vlamingen worden ook in verschillende internationale 
wetenschappelijke projecten betrokken, waardoor de stem van de patiënten gegarandeerd 
wordt. 

  

MUSIC FOR LIFE: “DE WARMSTE WEEK” 

 

Ook in 2015 is ReumaNet één van de meer dan 1.000 
geregistreerde goede doelen voor ‘de warmste week’ 
van Studio Brussel. Dankzij 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 gulle gevers!  

 

 

 

 

 

 

WERKING VERENIGINGEN 

 

CIB-LIGA  

De CIB-Liga blijft zich in 2015 inzetten voor mensen met bindweefselziektes. De vereniging 
organiseert, naast medische voordrachten en ontspanningsmomenten voor lotgenoten, ook de 
Wereld Lupus Dag op 10 mei en de Wereld Sclerodermiedag op 28 juni. In Gent vindt dit jaar 
een succesvolle infodag plaats voor de sclerodermiepatiënten, in samenwerking met het UZ 
Gent. De vrijwilligers van de CIB-Liga steken ook enthousiast de handen uit de mouwen tijdens 
de ziekenhuisacties rond Wereld Reuma Dag. 
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RA-LIGA 

De RA-Liga vzw bestaat uit twee provinciale vzw’s (Antwerpen en Limburg) en drie provinciale 
werkgroepen (West- en Oost-Vlaanderen en Vlaams-Brabant). RA-Antwerpen vzw heeft 
daarenboven een onderliggende regionale werkgroep: regio Antwerpen stad. Deze groepen 
hebben op zich een uitgebreide kalender met infomomenten, ontspanning, contacten, … 

De RA-Liga organiseert ook eigen activiteiten en projecten. 

Het project abcSUCCES nam heel wat tijd van de vrijwilligers in beslag. Deze internettool biedt 
instrumenten aan om RA aan te pakken en positief in te spelen op de aandoening door zelf 
initiatieven te nemen. Als opvolging voorziet de RA-Liga ook workshops in heel Vlaanderen. 
Deze workshops worden begeleid door ervaringsdeskundigen die hiervoor een volwaardige 
opleiding kregen. abcSUCCES is een groeiend project dat ook in 2016 verder zal uitgewerkt 
worden. 

Project Inzichtin Pijn: Gestart in 2013, met succesvolle vervolgen in 2014 en 2015. Deze 
tweedaagse workshop laat mensen bewust worden van een onbewuste, positieve, spontane 
ervaring. 

Verder organiseerde de RA-Liga natuurlijk haar jaarlijkse familiedag, dit jaar in Huizingen, en 
maakte het bestuur kennis met VOKA met als doelstelling Actief Leven met Reuma onder de 
aandacht te brengen. De eerste elektronische nieuwsbrief is een feit en de vrijwilligers steken 
de handen uit de mouwen tijdens de Week van de Reuma en het symposium rond Wereld 
Reuma Dag. 

 

VLFP  

Voor de VLFP was 2015 een jaar van verandering. De organisatie van de lotgenotengroepen 
werd herzien en uitgebreid in aantal, door een intensieve zoektocht naar vrijwilligers. Het 
tijdschrift werd onder handen genomen en sterk gemoderniseerd. De werking van het 
secretariaat werd extern geprofessionaliseerd door een boekhoudkantoor onder de arm te 
nemen. 
Initiatieven zoals ‘Actief Leven met Reuma’ via ReumaNet en onderzoeken naar fibromyalgie 
door Fibrores VZW werden ondersteund. 
De veranderingen in de wetgeving en gewestelijke bevoegdheden werden, mede door de 
samenwerking met het VPP en ReumaNet, opgevolgd en waar nodig werd de werking hieraan 
aangepast. VLFP startte met psychosociale ondersteuning voor de contactpersonen en de 
communicatie tussen het bestuur en de contactpersonen werd vereenvoudigd. 
In samenwerking met Fibrores VZW en ouders van jonge fibromyalgiepatiënten werd 
Move4fibro boven de doopvont gehouden. Deze beweging zal meer begrip voor de ziekte 
creëren en daardoor hopelijk zorgen voor meer sponsoring voor verder wetenschappelijk 
onderzoek en patiënten en gezonde mensen samen te laten bewegen. 
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VVB  

De Vlaamse Vereniging voor Bechterewpatiënten blijft zoals steeds actief op het vlak van 

bewegen. De oefengroepen overal in Vlaanderen komen op geregelde tijdstippen samen om 
mensen aan te leren hoe ze aangepast kunnen bewegen. Hun activiteiten overspoelen de agenda, 
elke dag kun je wel ergens terecht. Geen excuses dus, om niet uit die zetel te komen!  
De vereniging kan rekenen op 33 actieve vrijwilligers, die zich bijscholen in het runnen van een 
zelfhulpgroep en het beheren van een website. 
VVB organiseert gespreksavonden, informatie-voordrachten en ontspanningsmomenten, een 
wandelweekend en een sportweekend en zelfs zitdansen. De ledendag brengt dit jaar iedereen 
samen in de zoo van Planckendael. Vrijwilligers dragen hun steentje bij tijdens de 
ziekenhuisacties rond Wereld Reuma Dag.  
In 2016 zal VVB een grote gedaanteverwisseling ondergaan! 

 

PPP  

Op een interactieve manier vorming geven aan artsen, studenten en paramedici rond 
anamnese en klinisch onderzoek bij reumatoïde artritis en ankylosing spondylitis: dit blijft ook in 
2015 de doelstelling van Patient Partner Program.  
PPP werkt in 2015 de lesinhoud voor PPP-RA bij.  Een werkgroep buigt zich over de inhoud en 
de praktische uitwerking zodat de lessen weer aansluiten bij de hedendaagse medische situatie. 
683 mensen volgen één van de lessen rond RA, 312 deelnemers krijgen informatie gedurende 
één van de lessen rond AS. 
In mei organiseerde PPP een driedaagse opleiding in Hasselt, waarin ook al nieuwe elementen 
uitgetest werden. 
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ORKA  

2015 was opnieuw een mooi jaar voor ORKA met boeiende ontmoetingen en leuke 
evenementen. De groep blijft ouders samen brengen en informeren zodat ze de ziekte van 
hun kind een plaats kunnen geven. 
Samen met AbbVie wordt een handige overzichtsbrochure ontwikkeld, Pfizer zorgt mee voor de 
komst van de visuele e-gids Juvenile artritis. De organisatie van het ORKA zomerkamp komt in 
handen van Joetz, waardoor de vrijwilligers wat meer ademruimte krijgen. Helaas zorgen 
ziektekiemen voor een vroegtijdig einde van het verder supertoffe kamp. In 2016 zal ORKA de 
organisatie van het kamp weer in eigen handen nemen. 
De agenda van 2015 wordt verder gevuld met diverse workshops en lezingen, zoals de 
ReumaMaMa/-PaPa’s, maar ook met fun activiteiten voor het hele gezin, zoals de Kloendag in 
Roeselare. 
Nieuwe ouders vinden tegenwoordig sneller de weg naar ORKA, wat betekent dat de vereniging 
prima werk levert! 
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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.  

 

 

JONG EN REUMA 

De Werkgroep Jong&Reuma ligt momenteel een beetje stil. Er is vooral activiteit op Facebook, 
maar verder zijn er geen specifieke acties.  Er is geen kerngroep van vrijwilligers die hier mee de 
kar trekt. Dit is jammer, want de nood is ook in deze groep groot. Jongeren en jongvolwassenen 
kunnen uiteraard altijd aansluiten bij projecten zoals ReumaMaMa’s, die focussen op deze 
doelgroep. Mensen die zich geroepen voelen om deze groep opnieuw leven in te blazen, mogen 
zich altijd melden. 
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RESULTATEN EN FINANCIËN 

ReumaNet kan 2015 met zeer mooie cijfers afsluiten. Dit hebben we vooral te danken 
aan het legaat van een overleden dame met reuma, die ReumaNet samen met drie 
andere vzw’s vermeldde in haar testament. 

De werking en professionalisering van ReumaNet wordt verder mogelijk gemaakt door 
de structurele partners en andere bedrijven en organisaties die een werkingstoelage 
toekennen. Giften van particulieren, bedrijven en organisaties vullen ons budget aan. In 
2015 werd ook opnieuw gewerkt met projecttoelagen.  

Zo kregen we een toelage van: 

- de Nationale Loterij voor de organisatie van Wereld Reuma Dag en de opstart van het 
Reuma Expertise Huis 

- het FWRO (Fonds voor Wetenschappelijk Reuma Onderzoek) voor de vertaling van de 
EULAR-richtlijnen (Nederlandse lekenversies).   
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Deze projectondersteuning is goed voor 15% van de totale inkomsten in 2015. De toelages 
van de partners bedragen 25% van de totale inkomsten. 19% van de inkomsten wordt 

verkregen uit giften van bedrijven en organisaties die worden aangewend voor de organisatie 
van Wereld Reuma Dag.  

Het legaat is goed voor 39% van de inkomsten. Het is een uitzonderlijk gegeven, waarvoor we 
de dame zeer dankbaar zijn. Een deel van dit legaat wordt gebruikt voor de aanwerving van een 
derde, deeltijds personeelslid. Een ander deel wordt gebruikt voor de aanleg van een reserve 
voor het sociaal passief. 

De loonkost van de drie deeltijdse personeelsleden (samen 1,3 VEQ in 2015) is de belangrijkste 
uitgavenpost is en zal dat ook blijven voor de volgende jaren. In 2015 bedroeg de loonkost 72% 
van het totaal van de uitgaven. De projecten en activiteiten namen, naast een deel van de 

loonkosten, ook nog 10% van de totale uitgaven in beslag. Het Reuma Expertise Huis was 
goed voor 9,5% van de uitgaven. Het gaat om huurgelden en inrichtingskosten. 
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ReumaNet sluit boekjaar 2015 af met een mooie reserve van iets meer dan 25.000 Euro. We 
zullen deze reserve zeer goed kunnen gebruiken voor het volgende jaar. We durfden in 2015 
risico’s nemen met de aanwerving van een derde personeelslid en de opening van het Reuma 
Expertise Huis.  

Ondanks de financiële opkikker van het legaat, staat ReumaNet de volgende jaren 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 
aandoeninggebonden patiëntenverenigingen en hun koepels en overlegplatformen niet erkend en 
ondersteund door de overheid. Noch door de federale overheid, noch de regionale. We hopen 
hier met ons concept ‘Patiënt Expertise Centrum’ verandering in te brengen. We geloven dat 
ervaringsdeskundigheid van waarde kan zijn voor verschillende stakeholders. Een kwaliteitslabel 
door de overheid kan deze meerwaarde omzetten in financiële middelen.  
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FONDS VRIENDEN VAN REUMANET 

Dankzij de giften die we in 2014 kregen via het fonds Vrienden van ReumaNet, kunnen we in 
2015 een nieuwe editie van ReuMaMaMa’s organiseren. De vermelding op www.donorinfo.be en 
www.goededoelen.be helpt zeker mee aan de bekendheid van het fonds.  

Ook in 2015 is het fonds actief. Behalve ReumaNet kunnen ook onze leden via het fonds geld 
inzamelen voor een specifiek project. De RA-liga doet dit in 2015 met succes voor hun project 
‘abc succes’. ReumaNet zelf mag opnieuw verschillende giften ontvangen, waaronder een 
specifieke voor de werkgroep ORKA. In 2016 zal hiermee het zomerkamp voor de reumakids 
deels gefinancierd worden.  
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CONCLUSIES EN DOELSTELLINGEN VOOR 2016 

 

Uit dit jaarverslag blijkt opnieuw overduidelijk: er beweegt heel wat binnen ReumaNet. Na 
een moeilijk jaar in 2010 waait er nu de voorbije jaren een nieuwe wind en wordt het 
enthousiasme en de inzet van de vrijwilligers ondersteund door de betaalde krachten.  

Reuma Actie Jaar 2015 was een heel speciaal jaar waarin we mede dankzij een legaat een paar 
belangrijke ideeën konden concretiseren:  

 De aanwerving van Anja Marchal, expert op vlak van (blijven) werken met een 
chronische aandoening.  
 

 De opening van het Reuma Expertise Huis, dat hopelijk de volgende jaren alle 
Belgische expertise op vlak van reuma kan samenbrengen.  
 

 De enquêtes over de zorg voor reumapatiënten en het symposium ‘Jullie Willen 
Weten’ waar we de resultaten hebben voorgesteld.  
 

 Ons project ReuMaMaMa’s bleek opnieuw een succes voor beide doelgroepen: 
reuma-koppels met een kinderwens en ouders van een kind met reuma. We komen met 
dit project tegemoet aan de nood aan informatie voor mensen met een reumatische 

aandoening en hun omgeving. Eén van de belangrijke doelstellingen van het Patiënt 
Expertise Centrum Reuma. 
 

 Ook de vertaling van de EULAR-richtlijnen naar Nederlandse lekenversies past perfect 
in het invullen van de informatiebehoefte van mensen met reuma.  
 

 De activiteiten rond Wereld Reuma Dag met een nieuwe editie van de reumakrant 
zorgen elk jaar voor sensibilisering rond reumatische aandoeningen.  
 
 

2015 was tevens een jaar waarin we bestaande initiatieven hebben uitgebouwd: onze websites 
www.reumanet.be en www.ikhebreuma.be worden wekelijks bijgewerkt en aangevuld met de 
laatste informatie uit de reumawereld. Onze Facebook-pagina’s worden gevolgd en geliked door 
honderden mensen. 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 
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werkende patiëntenverenigingen een degelijk platform en de nodige ondersteuning te kunnen 
aanbieden.  

We hebben in 2015 ook veel tijd en aandacht gegeven aan het verfijnen van onze conceptnota 
‘patiënt expertise centrum’. We organiseerden regelmatig overlegmomenten met andere 
belangrijke en grote patiëntenverenigingen, met het VPP en Trefpunt Zelfhulp, met 
beleidsverantwoordelijken, … Dit concept, gebaseerd op de ervaringsdeskundigheid van patiënt-
experten moet zorgen voor meer patiëntenparticipatie, patient empowerment en uiteindelijk 
leiden naar een betere inzet van de middelen in de gezondheidszorg. We blijven daarvan 
overtuigd. 

In 2016 werken we alvast verder aan de concrete invulling van het Patiënt Expertise Centrum 
Reuma, met als eerste projecten ReumaCoach, ondersteuning van nieuwe gediagnosticeerde 
patiënten, een documentatiecentrum,… 

De lezer zal reeds begrepen hebben dat we noodgedwongen veel bezig zijn met het zoeken naar 
(betalende) partners. 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 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 2016 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:  Een grote pluim voor alle 
vrijwilligers. Jullie geloof in de werking van ReumaNet en de meerwaarde ervan voor alle 
mensen met reumatische aandoeningen is heel waardevol. Dat jullie je blijven inzetten voor 
anderen in jullie schaarse vrije tijd, is bewonderenswaardig. 
 

 De leden van het Partnerplatform – de KBVR, de firma’s Abbvie en MSD en de 
beroepsvereniging van kinesitherapeuten Axxon: dank voor jullie steun en vertrouwen in 
onze werking en de investering in onze partnerplatform. De resultaten zijn zichtbaar. We 
hopen op een verdere vruchtbare samenwerking! 

 
 Anja, Ilse en Nele, onze personeelsleden: dank voor jullie dagelijkse inzet, waardoor 

mensen met vragen op eender welk moment geholpen kunnen worden. 
 

 De vele enthousiaste vrijwilligers uit de verschillende patiëntenverenigingen: dank 
om een handje toe te steken, in het bijzonder ter gelegenheid van Wereld Reuma Dag. Het 
is dankzij jullie dat we kunnen terugblikken op geslaagde acties. 
 

 De mensen van Axxon: sinds 1 april ook ‘onze buren’. En daar zijn we heel blij om. Bedankt 
om dit mee voor ons mogelijk te maken. Het is fijn op jullie te kunnen rekenen. 

 

 Een bedankje ook aan de vrouw die ons vermeldde in haar nalatenschap. Dankzij haar 
gulheid kan ReumaNet nog meer inspelen op de noden en vragen van patiënten. 
  

 Sponsors, organisaties en particulieren die ons een gift of een toelage 
toevertrouwden:  dank voor jullie bijdrage. Ze zorgen voor een blijvende, broodnodige 
vertegenwoordiging van reumapatiënten op alle niveaus. 

 
 Dank aan alle zorgverleners die een positieve bijdrage leverden aan één of meerdere van  

onze projecten. Samen sterk! 
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De leden van de Raad van Bestuur van ReumaNet zijn: 

CIB-Liga vzw, vertegenwoordigd door Walter Sonck 
PPP vzw, vertegenwoordigd door Liliane Ovaere    
RA-Liga vzw, vertegenwoordigd door Jeannine Engelen 
VLFP vzw, vertegenwoordigd door Dominiek Gustin 
VVB vzw, vertegenwoordigd door Bruno Mattelaer 
Jimmy Geninazzi (ORKA) 
Gerd Jacobs (voorzitter) 
 
 
 
Partners van ReumaNet in 2015 zijn:  

 

 

 

 
Giften voor het fonds VRIENDEN VAN REUMANET zijn meer dan welkom op 
rekening: BE10 0000 0000 0404 op naam van Koning Boudewijnstichting 
met verplichte gestructureerde mededeling: 014/0530/00086 

 

 

 

ReumaNet vzw . Bresserdijk 75, 2400 Mol 

info@reumanet.be   www.reumanet.be 

IBAN: BE46 7340 1617 2636 – BIC: KREDBEBB 


