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Logica brengt je van A naar B.

Verbeelding brengt je overal.
(Albert Einstein)
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Datieder jaar bij ReumaNet weer een boeiend jaar is, heeft zich ook voor 2019 bewezen.

Een ankerpunt in het jaar is telkens . ReumaNet en onze patiéntenor-
ganisaties organiseerden tal van activiteiten. Kroon op het werk: een

met 1200 bezoekers. Voor de tweede maal bracht ReumaNet haar kennis en infor-
matie online samen: Belgische experten legden de evoluties in de geneeskunde rond
reumatische aandoeningen uit op een begrijpelijke manier en we focusten op het thema
werken met reuma.
Onze site ontving meer dan 126 000 bezoekers op zoek naar informatie op maat. De
rondreizende tentoonstelling met de * " van alle stakeholders droeg bij aan de
bekendmaking van reuma en legde de nadruk op een vroege diagnose. Er werd hard
gewerkt aan Een diagnose heeft immers een impact op de werksituatie.
In 2020 blijft de ReumaCoach bereikbaar om je naar de juiste hulplijnen te verwijzen. En
onze groep blijft groeien en zich inzetten voor de
vele vragen van patiénten en onze partners.

Dit is mijn laatste voorwoord als voorzitter van ReumaNet. Ik heb met plezier de
voorbije tien jaar mijn schouders onder dit mooie project gezet.

Ik ben fier dat we in 2011 de stap hebben gezet van een organisatie gebouwd op vrijwil-
ligers naar een professionele organisatie. Let op, zonder vrijwilligers geen verhaal, geen
bezieling. Het blijft ‘samen’. En daar willen we hard aan werken met oog op alle deelne-
mers. Het ReumaNet team is door de jaren gegroeid, er zijn nieuwe accenten en projec-
ten gekomen en er is nieuwe expertise ontwikkeld. We hebben steeds geinvesteerd met
de vaste overtuiging dat de patiént centraal staat. ReumaNet is bezieler en medeoprich-
ter van het . Het PEC is uniek omdat het opgericht werd door alle
stakeholders samen: patiénten, zorgverleners, ziekenfondsen en de industrie. Die multi-
disciplinariteit uitwerken op gelijke voet is nu een gegeven waar niet meer aan getwijfeld
mag worden. De patiént heeft zijn rol, evenwaardig aan de andere deelnemers.

Dat we niet alleen staan bewijst onze samenwerking in het : bij de start
een droom, nu een werkelijkheid. Samen met de reumatologen (KBVR), de paramedi-
ci (BeHPR) en onze Waalse zusterorganisatie Clair zijn we een multidisciplinair team.
We delen één huis. De fundamenten zijn er om in de toekomst nog meer samen naar
buiten te treden. Samen zijn we sterker. Online of via persoonlijke contacten, ik heb er
vertrouwen in dat ReumaNet in de toekomst verder blijft luisteren naar de noden van
patiénten. Er liggen verschillende uitdagingen klaar: het bestendigen van Reuma Werkt!,
een duurzame continuering van het Patient Partner Program en ReumaUitgedaagd!, de
ontwikkeling van het ReumaHuis, de relatie tot het PEC ... Het was verrijkend om dit te
mogen faciliteren.

Gerd Jacobs
Voorzitter ReumaNet vzw



REUMANET: MISSIE EN ORGANISATIE

h ReumaNet vzw is een Vlaamse samenwerkingsorganisatie die ijvert
voor een betere levenskwaliteit voor elke reumapatiént, jong en oud,
in samenwerking met academici, zorgverleners en industriéle part-

u ners in het domein.

ReumaNet vzw verenigt sinds 2006 patiéntenorganisaties in Vlaanderen die reumati-
sche aandoeningen onder de aandacht brengen. ReumaNet vzw ijvert voor regelgevin-
gen die het leven voor de duizenden patiénten vergemakkelijken, die een betaalbare en
adequate zorg garanderen, die hen actief houden op de arbeidsmarkt en in het onder-
wijs 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 neemt een actieve rol op in de zorgsector
als vertegenwoordiger van de reumapatiént, als professionele en volwaardige spe-
ler, naast en samen met de andere factoren.

Volgende verenigingen en werkgroepen zijn vandaag lid van ReumaNet:
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CIB-Liga vzw: voor patiénten met Chronische Inflammatoire Bindweefselziekten
RA-Liga vzw: voor patiénten met Reumatoide Artritis

VLFP vzw: de Vlaamse Liga voor Fibromyalgie Patiénten

VVSA vzw: de Vlaamse Vereniging voor SpondyloArtritis

ORKA vzw: Ouders van Reuma Kinderen en -Adolescenten

Jong en Reuma: voor jong-volwassenen met een reumatische aandoening

PPP vzw: het Patient Partners Program

g .. u RA LIGA

LIG |nﬂammat0|re Reumatoide Artritis Patiéntenvereniging
BmdweefseIZIekten

\ ViLAAMSE VERENIGING
VOOR SPONDYLOARTRITIS vzw
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Supported by an educational gran tfmm
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Voorwaarden tot lidmaatschap:
Zowel rechtspersonen als natuurlijke personen moeten minstens twee jaar samenwer-
king met ReumaNet kunnen aantonen vooraleer ze een kandidatuur kunnen indienen.
Rechtspersonen moeten daarnaast een vzw-statuut hebben en een onafhankelijke,

autonome patiéntenvereniging zijn die werkt rond één of meer reumatische aandoenin-
gen.

DOELSTELLINGEN

ReumaNet heeft tot doel het codrdineren, initiéren, uitvoeren en/of be-
geleiden van alle mogelijke gezamenlijke initiatieven gericht op het
bevorderen van de psychische, sociale en lichamelijke gezondheid van

\ ’ mensen met een reumatische aandoening en hun omgeving.

ReumaNet wil de spreekbuis en het netwerk zijn van Vlaamse patiéntenverenigin-
gen rond reuma op regionaal, nationaal, Europees en mondiaal vlak.
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ReumaNet wil voor 2021 zowel virtueel als fysiek het ReumaHuis verder
uitbouwen, met als uiteindelijke doel alle partijen binnen de reumatologie
onder één dak te verenigen.

ReumaNet wil de contacten met andere patiéntenorganisaties (PO’s) en de
Franstalige zustervereniging onderhouden.

ReumaNet wil minstens twee keer per jaar een ReumaCafé organiseren.

ReumaNet wil als gesprekspartner over reuma worden opgenomen bij de
diverse overheden.

ReumaNet wil nauw betrokken blijven bij de activiteiten van EULAR. ReumaNet
wil een bezoek brengen aan alle Vlaamstalige reumatologen om de
doelstellingen en de activiteiten van ReumaNet kenbaar te maken.



ReumaNet wil de aangesloten patiéntenverenigingen en werkgroepen ondersteunen
in het bereiken van doelstellingen die zij voor hun doelgroep willen realiseren.

ReumaNet maakt een van vormingsmogelijkheden.

ReumaNet wil samen met haar leden-PQO’s en werkgroepen een gezamenlijk
organiseren in 2017, 2019 en 2021.

G ReumaNet wil samen met haar leden-PO’s en werkgroepen het project
verderzetten in 2018 en 2020.

G ReumaNet bouwt de verder uit met de focus op enerzijds het grote

publiek en anderzijds de patiént, zijn omgeving en de PO’s.
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ReumaNet wil steeds goed geinformeerd blijven over de laatste ontwikkelingen over
reuma zodat ze op haar beurt de leden kan

ReumaNet wil een juiste beeldvorming realiseren rond leven met reuma door middel
van publieke, promotionele acties.

G ReumaNet wil het grote publiek in 2018 en 2020 via gecodrdineer-
de, gezamenlijke acties.

ReumaNet wil de ervaringsdeskundigheid op vlak van reumatische aandoeningen
inzetten in verschillende domeinen en op verschillende beleidsniveaus.

G ReumaNet wil via de expertise en ervaringsdeskundigheid op
vlak van reumatische aandoeningen optimaal benutten met focus op coaching,
beleid en wetenschappelijk onderzoek. ReumaNet ziet een

als uitgangspunt bij peer coaching.

ReumaNet wil het wetenschappelijk onderzoek in het domein van de reumatische
aandoeningen bevorderen.

O ReumaNet wil invloed uitoefenen op de ; vermoeidheid is een
belangrijk item.
G ReumaNet wil haar netwerk verder uitbouwen

en actief inzetten in diverse wetenschappelijke werkgroepen verbonden aan de
Vlaamse universiteiten.

We geven u in het verdere verslag graag mee welke verwezenlijkingen we realiseer-
denin 2019.



Het is ondertussen dertien jaar geleden dat ReumaNet REUMA
opgericht werd. Al die tijd gebruikten we trots ons logo,

dat perfect weergaf waar we voor stonden: een stevig U

platform, een zachte koepel.

Maar het werd tijd voor iets nieuws, iets met wat meer kleur en pit. We teken-
den, gomden, tekenden opnieuw, overlegden en kwamen tot een consensus. Ons nieuwe
logo was een feit.

We kozen voor de vertrouwde groen en blauw, vervat in een

. De cirkel, als teken van ‘samen’. Maar we laten die cirkel een klein beetje open,
om de van de verschillende leden-patiéntenorganisaties te benadrukken. De
onderste blauwe boog vertegenwoordigt het , het platform dat we willen zijn.
De bovenste groene boog staat voor de koepel, de die we willen bieden.
De vette letters zet de naam stevig vast. . Zo willen we door in de
toekomst.

ReumaHuis

A

Sinds 2018 ‘wonen’ alle Belgische actoren in de reumatologie in het ReumaHuis in Zaven-
tem. De Koninklijke Belgische Vereniging voor Reumatologie, de Belgian Health Profes-
sionals in Rheumatology en onze Franstalige zustervereniging CLAIR zitten samen met
ons rond dezelfde tafel. Onze samenwerking versterkt nog elke dag, we blijven ijveren
voor een nog betere gezondheidszorg voor mensen met reumatische aandoeningen.

Het ReumaHuis is telefonisch bereikbaar op dinsdag en donderdag tussen 11 en 13u, en

is vrij toegankelijk na afspraak. We verwelkomen onze leden en andere partners met de

regelmaat van de klok. Het ReumaHuis ontpopte zich in 2019 verder tot een bruisende
wadar iedereen zijn draai vindt.

We hielden in 2019 een uitgebreid bij van de vragen die we uit diverse hoeken
kregen. Het overzicht geeft een beeld van alle unieke mails, telefoons, Skype-gesprekken
en bezoeken die we ontvingen (opvolggesprekken en -mails tellen dus niet mee).

We kregen vorig jaar in totaal , wat een sterke stijging betekent ten opzich-
te van de 305 in 2018. Dit is vooral te wijten aan het succes van de . De
aanvragen voor het inzetten van patiént experten bespreken we in een apart hoofdstuk,
dus zijn hier niet inbegrepen. Wanneer we alle cijfers optellen, kunnen we gerust stellen
dat de vraag naar hulp en input

We hebben de categorieén als volgt onderverdeeld



G De aanvragen voor brochures blijven in de lift zitten. Met een totaal van indivi-
duele aanvragen, kregen we 16 vragen meer ten opzichte van vorig jaar. Het aanbod
breidde uit, zodat we sowieso meer mensen kunnen helpen. De brochures worden
door verschillende geinteresseerden aangevraagd: zowel door patiénten als door
zorgverleners. Deze laatste groep groeit gestaag, waardoor we in reéle cijfers veel
meer brochures verspreiden.

O vragen over sociale zekerheid. Mensen hebben vooral vragen rond sociale
tegemoetkomingen. Deze vragen worden behandeld door onze ReumaCoach.

O vragen rond werk werden gesteld aan de ReumaCoach. Deze categorie steeg in
2019 opmerkelijk, maar dit is gelinkt aan het project ReumaWerkt. Vorig jaar waren
dit er nog maar 98. Uiteraard blijven we hier in de toekomst op inzetten. We merken
dat meer en meer mensen het handig vinden om hun vraag op een makkelijke manier
kwijt te kunnen. Onze ReumaCoach geeft in de mate van het mogelijke een antwoord
op deze vragen, of verwijst hen door naar andere hulpverlening in de omgeving van
die persoon.

O vragen gingen over reuma, met medicatie als belangrijkste topic. We merkten dat
ook meer en meer mantelzorgers info opvragen. Gezien we als patiéntenorganisatie
geen medisch advies mogen en kunnen geven, raden we iedereen aan om met dit
soort vragen ook naar de (huis)arts te gaan.

O vragen rond de activiteiten van ReumaNet en haar leden. Indien de vragen gericht
gaan over é€én patiéntenorganisatie, verwijzen wij hen telkens door naar de juiste
organisatie.

G 9 vragen kwamen van studenten die voor hun opleiding meer informatie nodig
hadden. De vragen variéren van het verspreiden van enquétes tot het inschakelen
van Patiént Experten.

U We ontvingen nog 10 diverse aanvragen voor samenwerking, presentaties en derge-
lijke, los van het Patiént Expertise verhaal.

De stijging in hulpvragen betekent dat we onze hulpverlening niet mogen afbouwen.
Mensen blijven zoeken naar gerichte informatie, zowel vlak na hun diagnose als bij een
later opduikend probleem.



PATIENT EXPERTEN IN DE REUMATOLOGIE

Uit het vijfjarenplan:

ReumaNet wil de ervaringsdeskundigheid op vlak van reumatische
aandoeningen inzetten in verschillende domeinen en op verschillende
beleidsniveaus. ReumaNet wil via een Patiént Expertise Centrum de

PATIENT EXPERTISE CENTRUM
expertise en ervaringsdeskundigheid op vlak van reumatische aandoe-

u ningen optimaal benutten met focus op coaching, beleid en weten-

schappelijk onderzoek. ReumaNet ziet een actief leven met reuma als uitgangspunt
bij peer coaching (bv ‘Reuma en (blijven) werken/studeren’ en ‘Reuma en bewegen’)

In 2017-2018 hebben we onze eerste patiént experten opgeleid. Zowel de oplei-
ding van de patiénten als de vragen vanuit verschillende hoeken, leidden ertoe
dat we in 2019 een nieuwe groep mensen hebben opgeleid tot patiént expert.
Zo hebben we in 2019 in totaal 24 actieve patiént experten met elk hun eigen expertise,
achtergrond en mogelijkheden.

In 2019 werden de patiént experten (PE’s) in totaal 48 keer ingeschakeld.

Een overzicht van de organisaties waar de patiént experten werden ingeschakeld:

Organisaties waar de Patiént Experten werden
ingeschakeld in 2019

Ziekenfonds
Universiteit
Universitair ziekenhuis

Patiéntenorganisaties en andere non-...

I
|
|
Overheidsinstelling(OCMW's,...) I
Hogeschool I
Farmaceutisch bedrijf I
|

Algemeen Ziekenhuis

De farmaceutische industrie en patiéntenorganisaties en andere non-profits getrokken
door vrijwilligers en overheidsinstellingen trekken hier duidelijk de kar. Vanuit de farma-
ceutische partners kreeg ReumaNet zestien aanvragen tot samenwerking in het kader
van patiént experten. Dit duidt aan dat de farmaceutische bedrijven duidelijk het nut van
inschakeling van patiént experten inzien.

10



Vanuit de farmaceutische bedrijven krijgen we regelmatig de feedback dat zij door deze
inschakeling meer patiéntgerichte producten op de markt kunnen brengen.

Daarnaast wordt de patiént expertise vaak ingeschakeld door overheidsinstellingen. Bij
deze interventies gaan de patiént experten veelal reuma een gezicht geven; zij gaan
sensibiliseren ter bekendmaking van reumatische aandoeningen. Deze sensibiliserings-
acties richten zich vaak tot het brede publiek.

Een aantal van de projecten zullen ook in 2020 én 2021 nog verder lopen.

Een overzicht van de thema’s waarvoor de patiént experten werden ingeschakeld in
2019:

Aantal patiént experten in 2019 per thema

Toelichting meerwaarde van inschakeling...

Sensibilisering omgaan met verlieservaring...
Sensibilisering correct medicatiegebruik

Sensibilisering bekendmaking reumatische...
Sensibilisering belang van vroegdiagnose

Patiéntenbelangen toelichten bij non-profit...

Patiéntenbelangen opvolgen bij...

Noden van patiénten toelichten bij...

Mee ontwikkelen van patiéntvriendelijke...

Mee ontwikkelen van patiéntvriendelijke...

Bekendmaking aanbod ReumaNet vzw

10 12 14
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Uit bovenstaande grafiek blijkt duidelijk dat het mee ontwikkelen van patiéntvriendelijk
hulpmiddelen een belangrijk thema van inschakeling van patiént experten is geweest in
2019. Dit werd gedaan op vraag van de farmaceutische bedrijven maar ook op vraag van
onderzoekers uit de universiteiten. De patiént experten geven aan dat ze het aanzien als
een persoonlijke meerwaarde om mee te kunnen werken aan projecten waarbij andere
patiénten betere, meer aangepaste hulpmiddelen ter beschikking krijgen.

Daarnaast is het ook duidelijk dat de patiént expertise regelmatig wordt ingeschakeld
om het eigen ReumaNet-aanbod beter bekend te maken en om reumatische aandoe-
ningen een gezicht te geven. Via de patiént experten proberen we over reumatische
aandoeningen een beter beeld te schetsen. Ondanks hun reumatische aandoeningen
staan de patiént experten positief in het leven en tonen ze aan dat ze niet bij de pakken
blijven zitten. Uit reacties van het brede publiek blijkt dat deze insteek andere reumapa-
tiénten inspireert om zelf ook sterker in het leven te staan.

=
=



Dankzij het behalen van de certificering ‘Return to work codrdinator’ kreeg ReumaNet de
kans om samen te werken met het RIZIV in kader van het project

Dit project bestaat uit twee aspecten:

Enerzijds uit de verderzetting van de : mensen met reumatische aandoe-
ningen werden (en worden nog steeds) ondersteund en begeleid in kader van hun vragen
rond tewerkstelling.

Anderzijds gaat ReumaWerkt over een : via het verzamelen van
feiten en cijfers wil ReumaNet in kaart brengen dat het inzetten van een gecertificeerde
Return to work codrdinator en het toepassen van Disability Management principes een
meerwaarde betekent in het werkbehoud of een snellere terugkeer naar werk. Zowel de
succesverhalen als de drempels tot werkbehoud of professionele re-integratie worden in
kaart gebracht om zo te komen tot beleidsaanbevelingen.

De focus van het onderzoek lag op de gegevens van de deelnemers met een RIZIV-uitke-
ring, maar natuurlijk ondersteunt ReumaNet eenieder met een reumatische aandoening
en vragen rond werk en heeft ReumaNet haar dienstverlening niet beperkt tot enkel
mensen met een ziekte-uitkering.

In dit onderzoeksproject wil ReumaNet ook aantonen dat het
— de ReumaCoach is tevens een patiénte — een meerwaarde kan betekenen.

Project ReumaWerkt — het onderzoek:

In een eerste fase werd vooral in kaart gebracht wie met welke vragen bijde ReumaCoach
terecht kwam, om zo concreter te kunnen inzetten op

. In de eerste fase (voorjaar 2018) ontwikkelde ReumaNet een beknop-
te brochure die gemakkelijk verdeeld kon worden en startten we met het Facebook-
profiel ‘ReumaCoach ReumaWerkt'. De brochure werd verdeeld over de verschillende
mutualiteiten (om mensen met een RIZIV-uitkering sneller te kunnen bereiken) en over
de verschillende reumatologen en health professionals op het Belgisch Reumatologie
Congres in september 2018. In 2019 vond een nieuwe plaats, gericht naar
reumatologen (ondersteund door de KBVR) en naar de LOK verantwoordelijken van de
huisartsen (ondersteund door het RIZIV).

Ook via onze verschillende sociale media-kanalen, partners en partnerorganisaties werd
regelmatig informatie over dit project verspreid.



In 2018 vonden reeds een aantal plaats (zie jaarverslag 2018). In 2019 gaf
de ReumaCoach op verschillende locaties informatie over ‘werken met een reumatische
aandoening”:
G 5/2:infosessie ReumaWerkt in AZ Sint Lucas (Brugge)
G 6/2: infosessie ReumaWerkt op LOK reumatologen in West-Vlaanderen (Aalter)
G 7/2: Ronde tafel in de Belgische Kamer van Volksvertegenwoordigers, Kamercom-
missie Volksgezondheid — ReumaNet samen aan tafel met KBVR en Clair (Brussel)
G 21/2: infosessie ReumaWerkt, georganiseerd door werkgroep Jong en reuma
(Zaventem)
G 5/4: EULAR Annual European Conference of PARE 2019, workshop ‘occupational
rehabilitation’ — voorstelling onderzoeksproject ‘ReumaWerkt’ (Praag)
27/5: Franstalige infosessie ReumaWerkt aan Chronicopéle en RELIAN (Luik)
11/6: infosessie ReumaWerkt, georganiseerd door RA-Liga vzw (Imeldaziekenhuis,
Bonheiden)
G 10/10: ReumaCafé rond ReumaWerkt: “Werken met een reumatische aandoening’
(Zaventem)
G 17/10: Symposium ‘Arbeidsre-integratie’, georganiseerd door MLOZ: spreker in
debat (Brussel)
G 16/12: multidisciplinair overleg OLV Aalst rond werk

C
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Er werden enquétes opgesteld in samenspraak met de stuurgroep van het project die
bestaat uit leden van ReumaNet en RIZIV. Het onderzoek en de enquétes werden in
september 2018 door het ethisch comité van UGent goedgekeurd.

Een eerste enquéte bevraagt stakeholders naar hun kennis en/of toegang tot
in kader van werken met een reumatische
aandoening. 79 reumatologen en health professionals vulden deze enquéte in.

De andere enquétes bevragen de deelnemers aan dit project: reumapatiénten die contact
opnamen/opnemen met de ReumaCoach in kader van

In totaal (2018-2019) namen contact op met de ReumaCoach in kader van
vragen naar werk, waarvan 127 mensen een eerste enquéte invulden.

De resultaten van het onderzoek worden gebundeld in een eindrapport, dat vrij beschik-
baar gesteld zal worden. In grote lijnen komen we tot volgende conclusies:

U Mensen met een reumatische aandoening, maar ook hun zorgverleners, hebben
nood aan een om informatie terug te vinden in kader van
jobehoud en/of jobterugkeer. Er is heel wat informatie beschikbaar over verschil-
lende mogelijkheden op vlak van ondersteuning, begeleiding en mogelijkheden
richting arbeidsmarkt. Alleen vinden mensen deze informatie niet makkelijk terug
en is deze informatie niet altijd duidelijk.



U Mensen met reumatische aandoeningen hebben in kader van
jobbehoud en/of jobterugkeer. Er zijn reeds hulpbronnen die jobbehoud of —terug-
keer bevorderen, maar deze zijn nog te weinig aangepast aan mensen met een
reumatische aandoening.

o in de ondersteuning van mensen met een
reumatische aandoening in kader van tewerkstelling. Via een kwalitatieve meting
tijdens het onderzoek, komt duidelijk naar voren dat reumapatiénten zich begrepen
en gehoord voelen door een ‘mede-patiént’. Niet alleen ondervinden ze ondersteu-
ning, maar eveneens ook inzicht naar nieuwe mogelijkheden in kader van tewerk-
stelling.

U Werken volgens de principes van disability management is een meerwaarde op
viak van van mensen met een reumatische aandoening en professi-
onele re-integratie. De vertaalslag van elke reumatische aandoening op een speci-
fieke werkvloer, in combinatie met zijn/haar unieke bio-psycho-sociale situatie
maakt dat meer op maat gewerkt kan worden. De slaagkansen tot jobretentie of
terugkeer vergroten naar mate mensen preventief geinformeerd kunnen worden.
Hoe sneller de (juiste) interventie, hoe groter de slaagkans.

Wat nu?

In 2020 zal de ReumaCoach zich verder toespitsen op .In dit eindrapport
worden een aantal beleidsaanbevelingen voorgesteld, waar ReumaNet graag verder
rond wil samenwerken.

Niet alleen op Vlaams, maar ook op Europees vlak is het topic " actueel.
ReumaNet hoopt om de eindresultaten op EULAR 2020 te Frankfurt te kunnen voorstel-
len.

Daarnaast staat ReumaNet open voor verdere projecten en samenwerkingsinitiatieven
in kader van professionele re-integratie en reumatische aandoeningen.

‘ReumaUitgedaagd!’ is een cursus ontwikkeld door ReumaNederland voor patiénten
met een reumatische aandoening. De kracht ligt in het feit dat deze wordt gegeven door
twee patiénten met een reumatische aandoening, specifiek opgeleid voor het geven van
deze cursus.

Initiatiefnemer van dit pilootproject in Belgié is Liliane Ovaere, die de cursus eerst zelf
volgde in Nederland, om dan ook de opleiding Train-The-Trainer aan te vangen. Na een
stageperiode in Nederland bracht ze in oktober 2019 het zelfmanagement programma
over naar Belgié. Ze werd bijgestaan door een Nederlandse trainer.



Het initiatief kon op grote bijval rekenen en al snel was deze eerste . Een
groep van twaalf patiénten met een reumatische aandoening ging aan de slag met het

programma.
De cursus bestaat uit zes dagdelen waarbij telkens een andere thema aan bod komt
waar patiénten met reuma in het mee worstelen: omgaan met pijn,

hoe duidelijk communiceren met hulpverleners en omgeving, het belang van bewegen,
verliesverwerking, ...

Naast een konden de deelnemers ook aan de slag. Leren
van de ervaringen van elkaar is erg belangrijk in deze cursus. Maar de rode draad tijdens
deze driedaagse ligt in het formuleren van waarvoor de nodige tools

worden aangereikt om hiermee aan de slag te gaan, ook na de cursus. Telkens opnieuw
bewust keuzes maken, daar gaat deze cursus over.

Een intense samenwerking tussen ReumaNederland, Samana en ReumaNet stond mee
garant voor het slagen van dit project. Wegens groot succes zal ReumaNet samen met
ReumaNederland en Samana ook in 2020 deze organiseren.

Maar willen we op lange termijn dit project hier in Belgié blijvend kunnen aanbieden,
dan is het belangrijk dat er ook voldoende trainers zijn. ReumaNederland reserveert in
zijn volgende opleiding Train-The-Trainer drie plaatsen voor ons. ReumaNet gaat hier
dankbaar op in en stimuleert patiénten om deze kans te grijpen.



Uit het vijfjarenplan:
ReumaNet wil de spreekbuis en het netwerk zijn van Vlaamse patién-

tenverenigingen rond reuma op regionaal, nationaal, Europees en
mondiaal viak.

G ReumaNet wil nauw betrokken blijven bij de activiteiten van :

& ReumaNet wil de contacten met andere PO’s en de Waalse zustervereniging onder-
houden.

G ReumaNet wil minstens twee keer per jaar een organiseren.

In 2019 bouwden we verder op de fundamenten die we legden in 2018: een sterk
ReumaHuis met alle partners in de reumatologie. Onze samenwerking trekt zich
door in het dagelijkse werk, zodat we zeker zijn dat alle stemmen gehoord worden
doorheen alle acties.

Op het jaarlijkse Belgische congres van de Reumatologie krijgen we voortaan een vast
slot, zodat de reumatologen up to date blijven over onze werking en onze prioriteiten.
Voorzitter Gerd Jacobs verduidelijkte in oktober aan de luisteraars waar we mee bezig
zijn. Input vanuit de beroepsvereniging is nodig om goede keuzes te blijven maken.

Het (FWRO) kon opnieuw rekenen op
feedback van opgeleide patiént experten voor de beoordeling van ingediende projecten.
De visie van patiénten op onderzoek is belangrijk en laat ook toe om hiaten te bespreken.
Het blijft ook voor ons bijzonder interessant om op de hoogte te blijven van onderzoek in
Belgié, en te weten waar de accenten liggen.

ReumaNet is een actief lid van , de European League Against
Rheumatism. Als patiéntenplatform zijn we voornamelijk betrokken bij
e u I a r de werkingvan (People with Arthritis and Rheumatism in Europe).
ReumaNet-werknemer Nele Caeyers was tot juni 2019 voorzitter van
o one o de Standing Committee van PARE, en is nog tot juni 2020 past-chair.

Hierdoor houden we de vinger aan de pols wat betreft de laatste nieuwe

ontwikkelingen in de reumatologie op internationaal vlak, en kunnen
we optimaal gebruik maken van de ondersteuning die vanuit EULAR wordt voorzien. Zo
konden we op financiéle ondersteuning rekenen voor ons virtueel symposium.

In 2019 trokken we met een grote delegatie naar het

. Enkele jonge Vlamingen zetten hun eerste
stappen in het internationale landschap. Het enthousiasme 3
spatte er van af, de vier dagen waren heel intens. Het leverde
ons alleszins heel wat ideeén op om in de toekomst mee aan de
slag te gaan.




We breiden een mooi vervolg op de

. De reizende tentoonstelling
‘Niet uitstellen, je arts bellen’ bleef een succes! We bezoch- DON,T
ten aan beide zijden van de taalgrens nieuwe gemeentes DEI_AY
en steden, waardoor we nog meer mensen attent maakten CONNECT
op het feit dat een tijdige diagnose een groot verschil kan
maken. De gipsen handen reisden het ganse land door. We TODAY
zijn enorm blij met de medewerking van zoveel vrijwilligers

om van dit project een succes te maken. Het materiaal wordt netjes opgeborgen, maar
blijft beschikbaar mochten er vragen komen.

ReumaNet ziet het als één van haar belangrijke taken patién-
ten te versterken door ze goede en up to date aan
te bieden.

2 REUMA Gezien de internationale focus op ‘werk’, met het thema
‘Time2Work’, kozen we voor het ReumaCafé van 2019 uiter-
aard voor ‘werken met een reumatische aandoening’. Deze
avond werd georganiseerd in lijn met het online symposium,
waarover u verder meer leest.

Op donderdag 10 oktober liep het ReumaHuis vol voor de presentaties van experten op
het gebied van werk. In totaal tekenden iets meer dan vijftig mensen present.

De ReumaCoach startte met een toelichting rond de voorlopige resultaten uit het onder-
zoek ‘ReumaWerkt’ (zie verder in jaarverslag en zie eindrapport ReumaWerkt). We

verwelkomden mevrouw (RIZIV), mevrouw (Vlaams
Patiéntenplatform), dokter (Voorzitter WVV en Arts-Directeur Socia-
listische mutualiteiten), dokter (Liantis) en mevrouw (ACV

Brussel-Halle-Vilvoorde). Elk van hen lichtte een bepaald thema toe, zoals de visie van
adviserend artsen, bijblijfconsulenten of arbeidsartsen.

Alle presentaties werden gefilmd en toegevoegd aan het online symposium Reuma?Nul,
zodat ook afwezigen de boeiende informatie konden bekomen. De presentaties zullen
ook op de nieuwe website van ReumaNet worden geplaatst

ReumaNet vertegenwoordigt de reumapatiéntenorganisaties op (inter)nationale
en evenementen. Naast congressen, neemt ReumaNet in 2019 ook deel aan

verschillende . En dit steeds met het doel om beter

geinformeerd te worden of meer bekendheid te geven aan reumatische aandoeningen.

Zo waren we aanwezig op 0.a. volgende
G PARE congres Praag, Tsjechié
EULAR congres, Madrid, Spanje
EULAR conferentie over Research, Brussel
EULAR Patient Research Partners Meeting, Praag, Tsjechié
Webinars EULAR Don’t Delay, Connect Today

ONONON



C  Webinar Innovative Healthcare Committee
C Webinar EULAR over Social Media
G European conference for socio professional rehabilitation, RIZIV, Brussel

We namen deel aan deze ;
G Belgisch Congres voor Reumatologie, Leuven
Ronde Tafel KBVR-ReumaNet-CLAIR-BeHPR in het Federaal Parlement
Pfizer Health House, Leuven
Sanofi Workshop Pers en PO’s, Zaventem
Pink Monday Congres, Brussel
Colloquium rond Disability Management, georganiseerd door het RIZIV, Brussel
ACV ism Samana symposium: ‘Ziekte voorkomen’

ONONONONON¢

We gaven ook zelf voor:
G IFB (Instituut voor Farmaceutische Bedrijfskunde)
G Studenten verpleegkunde over leven met een chronische aandoening, Turnhout
C Patiéntenparticipatie, AZ Turnhout
G Cultuurcentrum Lochristi

Zie ook elders voor activiteiten van de ReumaCoach en de patiént experten.

Uit het vijfjarenplan:
ReumaNet wil de aangesloten patiéntenverenigingen en werkgroe-

pen ondersteunen in het bereiken van doelstellingen die zij voor hun
doelgroep willen realiseren.

& ReumaNet wil samen met haar leden-PO’s en werkgroepen gezamenlijke symposia
organiseren in 2017, 2019 en 2021.

G ReumaNet bouwt de websites verder uit met de focus op enerzijds het grote publiek
en anderzijds de patiént, zijn omgeving en de PO’s.

G ReumaNet wil steeds goed geinformeerd blijven over de laatste ontwikkelingen over
reuma zodat ze op haar beurt de leden kan informeren en informatie kan doorgeven
aan mensen met reuma.

Sinds 2016 werkt ReumaNet aan een reeks uniforme brochures rond reumatische
aandoeningen. Dit doen we samen met artsen en andere zorgverleners, zodat we de
correctheid kunnen garanderen.

In 2019 gaven we de nieuwe brochures en uit en zorgden
we naar goede gewoonte voor een update van het dossier rond biologische medicatie.



JIA, kinder- en jeugdreuma

Hoe verzorg ik mijn kind (voor ouders met een reumatische aandoening)
Fibromyalgie

Spondyloartritis

Reumatoide Artritis

SLE/Lupus

Dagelijks leven met een CIB

Seksualiteit, vruchtbaarheid en zwangerschap

Psoriasis Artritis

Systeemsclerose

Vasculitis

JAK-Remmers

Dossier Biologische medicatie

Dossier Biologische medicatie: Richtlijnen voor patiénten
Glucocorticoiden

ONONONONONONONONONONONONONONC

Gezien het grote succes van de brochures rond

reumatische aandoeningen, vond ReumaNet het REUMA
opportuun om ook te ontwik- hd
kelen rond medicatie. ADALIMUMAB

(Humira® + biosimilars Amgevita®, Hulio®, Hyrimoz®, Imraldi®, Idacio®)
We selecteerden die
gebruikt worden bij de behandeling van reumati- === T
sche aandoeningen, baseerden ons op bestaande B bt e s
brochures uit het buitenland en toetsten af met el e e Do Sl o e S o

Belgische specialisten en de betrokken firma'’s.

De flyers (vier pagina’s) zullen in de eerste fase in digitale vorm verschijnen, nadien bekij-
ken we hoe groot de vraag is én of het nuttig is om tot druk over te gaan. De lancering
zal gebeuren samen met het online gaan van de nieuwe website van ReumaNet, begin
maart 2020.

Dit project komt tot stand dank zij de steun van het
. Op vraag van het FWRO kent dit project zowel een Nederlands als een
Franstalig luik.



De websites www.reumanet.be en www.ikhebreuma.be blijven de voornaamste bron
van informatieverstrekking naar de buitenwereld toe.

Het aantal bezoekers van de ReumaNet-website gaat de laatste jaren sterk naar
omhoog. We klopten voor 2019 af op 126.500 individuele bezoekers, wat een aardige
stijging is t.o.v. de 72.600 van 2018. (58.000 in 2017). Wereld Reuma Dag was de meest
succesvolle dag, met een piek van 975 bezoekers. In totaal werden 211 000 paginabe-
zoeken geregistreerd, t.o.v. 152 000 in 2018.

De pagina ‘reumatische aandoeningen’ blijft het populairst met 56.000 bezoekers.
De pagina met informatie over corticosteroiden staat op nummer twee, de homepage
verhuist van de tweede naar de derde plaats. Behandelingsmogelijkheden en informatie
over progressief werken vervolledigen de top vijf.

Bij het schrijven van dit jaarverslag leggen we de laatste hand aan de nieuwe website.
Begin maart 2020 zal die gelanceerd worden. Uiteraard hopen we dat we kunnen voort-
borduren op het succes van de huidige site en ons bezoekersaantal verder zal stijgen.

REUMA P
N E T %‘3’?’_ :g::uscr ‘% ReumaHuis

Home Nieuws ReumaNet Activiteiten Contact Ikhebreuma.be

7\
\

[ [zeeken] Wij werken aan een nieuwe website! Nog even geduld...

Leven met reuma

NIEUW! Wat te doen bij symptomen van reuma?

aan onze chatbot

Lees ook:
Informatiedossier
Biologische
medicatie

medicatie

Brochures JIA, SA,
. Lupus, Fibromyalgie,
H - Lees ze hier

e

seksualiteit, gezin
Kinderen met reuma

Jongeren met reuma

Blogs over reumatische
aandoeningen

Gebruikers = V8. Selecteer een statistiek Peruur  Dag Week Maand

® Gebruikers
1.500

1.000

500

2017 2018 2018 2020
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http://www.reumanet.be
http://www.ikhebreuma.be

De site ikhebreuma.be, ontwikkeld met de steun van Telenet, is gericht op kinderen,
jongeren en hun ouders. Het kleiner doelpubliek resulteert uiteraard ook in minder
bezoekjes dan de ReumaNet-site zelf, maar is daarom niet minder waardevol. We tellen
een goeie 2600 individuele bezoekers (t.0.v. 2700 in 2018) en meer dan 6500 pagina-
weergaves.

Deze website zal vanaf 2020 opgevolgd en -gevuld worden door ORKA, die meer gerich-
te informatie kan posten en de website verder zal uitbouwen naar de huidige normen.

Home

Quders

Kids | Jongeren

~ /, Eenpaar vraages | ¥ Bednet lanceert
- Ik ben jonger dan 12 jaar en &

wil meer weten over reuma g nieuwe
Jongerenwebsite

4 Heb je zelf reuma?
o :
O Nee

Waarom kom je naar deze
website?

=

[J Nieuwsgierig

Ik ben ouder dan 12 jaar en
wil meer weten over reuma

= 8
8 1 Op zoek naar informatie = é
{J Op zoek naar anderen met = E |

reuma

& [ spreekbeurt

[J Andere reden

Ook voor ReumaNet is sociale media niet meer weg te denken. We gebruiken Facebook
en Twitter om actuele informatie, nieuwe artikels en links de wereld in te sturen. In 2019
gebruikten we Facebook nog intenser tijdens Wereld Reuma Dag. Elk half uur zonden we
een live interview uit vanuit het ReumaHuis. Het aantal kijkers maakte meteen duidelijk
dat we een goede keuze hadden gemaakt wat betreft het medium.

We zien onze volgers nog steeds groeien. De FBpagina ReumaNet telt 2092 volgers,
Ikhebreuma heeft er 1087 en Jong&Reuma 842. Daarnaast groeien ook de besloten
groepen bijna dagelijks. Het beheer van de pagina’s ‘Ikhebreuma’ en ‘Jong&Reuma’ zal
in de toekomst respectievelijk naar ORKA en Jong&Reuma gaan.
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REUMANET: SENSIBILISEREN

Uit het vijfjarenplan:
ReumaNet wil een juiste beeldvorming realiseren rond leven met
reuma door middel van publieke, promotionele acties.

ReumaNet wil het grote publiek sensibiliseren via gecoordineerde,
gezamenlijke acties.

Ons eerste virtueel symposium in 2017 was een groot succes. We beslisten daarom snel
om ook in 2019 de virtuele tour op te gaan. Omwille van logistieke en financiéle redenen
beslisten we wel om alles zelf in handen te houden. Dit liet ons toe om korter op de bal
te spelen: we konden sneller aanpassingen doen en zelfs na de startdatum nog inhoud
toevoegen.

Het symposium Reuma?Nu! stond volledig in het teken
van Time2Work — Werken en Reuma, in analogie met het
Europese thema van EULAR. We trokken gastsprekers aan
van VDAB, GTB, de Vlaamse Ergotherapeutenvereniging,
de Wetenschappelijke Vereniging voor Verzekeringsge- &

neeskunde en uiteraard tekende ook onze ReumaCoach

present. Deze mensen lichtten allen een eigen thema binnen de problematiek van werken
met reuma toe.

Naast het thema werk lieten we natuurlijk ook onze Belgische experten in de reuma-
tologie aan het woord. Gerenommeerde artsen uit verschillende instellingen deden de
laatste nieuwe ontwikkelingen in de reumatologie uit de doeken. Zo kon elke virtuele
bezoeker nieuws over zijn of haar aandoening vernemen.

Alle presentaties werden vooraf opgenomen. De filmpjes duurden een vijf- tot tiental
minuten, zodat het voor de kijkers niet te vermoeiend werd. Het grote voordeel van een
online symposium is dat bezoekers filmpjes kunnen pauzeren, terugspoelen, opnieuw
kunnen bekijken... Dit maakt dat iedereen op zijn eigen tempo door de inhoud kan.
Bovendien was alles gratis toegankelijk gedurende de ganse maand oktober.

In een derde luil van het symposium stelden ReumaNet, haar leden-patientenorganisa-
ties en alle partners zichzelf voor. Dit kon ook aan de hand van filmpjes, maar evenzeer
door documenten. Ook hier kon iedereen op zijn eigen tempo doorheen de informatie
gaan.

De evaluatie toonde aan dat een virtueel symposium goed gesmaakt wordt in Vlaande-
ren en zelfs daarbuiten. Met een goeie 1200 bezoekers bereikten we veel meer mensen
dan ooit mogelijk zou geweest zijn tijdens een fysieke dag op een bepaalde locatie. Tot
onze verrassing was meer dan 60% jonger dan 34 jaar en hadden we ook meer manne-
lijke dan vrouwelijke bezoekers! Meestal bereiken we oudere mensen, en vooral vrouwen,
dus het is fijn te weten dat we op deze manier een andere doelgroep aanspreken.
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Het nieuwe filmpje " scoorde het beste tijdens de
maand oktober. Daarna volgden de lezingen van dokter Carron (SpA), dokter Lenaerts
(PsA) en Prof. Verschueren (RA). Het was duidelijk dat de medische presentaties meer
kijkers lokten dan de video’s over werken met reuma.

We kijken tevreden terug op het symposium van 2019. De video's staan nog altijd op
het , zodat ze niet verloren gaan. Ze blijven daar gratis
toegankelijk voor iedereen.

De is ondertussen een vaste waarde rond 12 oktober, Wereld Reuma Dag.
We focussen op positieve berichtgeving. Ook hier kwam het thema
Wereld Reurna Dog wwa terug, met de eerste resultaten van het project ReumaWerkt.
Reuma e

Verder lieten we ook enkele patiént experten aan het woord,
stelden Jong&Reuma en de Belgian Health Professionals zich
voor en spraken we met professor Westhovens in het kader
van zijn emeritaat. Hij deelde een boeiende kijk op de reuma-
tologie van de laatste halve eeuw. Uiteraard zoemden we ook
in op twintig jaar Fonds voor Wetenschappelijk Onderzoek.

De ReumaKrant heeft een oplage van 2500 exemplaren en wordt verspreid via onze
leden, partners en gedurende acties rond Wereld Reuma Dag. Ook de reizende tentoon-
stelling neemt uiteraard exemplaren mee, en de krant is te vinden in heel wat wachtza-
len. Wereld Reuma Dag wordt op deze manier terecht in de kijker gezet. De ReumaKrant
2019 staat ook op de website.

is het Wereld Reuma Dag. Oorspronkelijk was deze dag een initiatief van
EULAR PARE. Ondertussen kent Wereld Reuma Dag navolging in de hele wereld.

Gezien 12 oktober in 2019 op een zaterdag viel, kozen we snel voor een
open dag in het ReumaHuis. Tegelijk beseften we goed dat veel mensen vg.\\‘\R’T@

de trip richting Zaventem niet zouden zien zitten. Daarom besloten we =%, o-y
N 9 A\ %

zowel voor een als een aanpak te gaan. Oktober was voor g &‘y o
. . i

ons . Er was dus niet enkel ambiance op 12 oktober, maar O, %WEZF o

ook in de weken er voor en er na. 72 oC‘o

We startten op 1 oktober met de lancering van het

(zie hierboven). Gedurende de ganse maand kon iedereen gratis, 24/24, 7/7, presenta-
ties bekijken rond de laatste nieuwe ontwikkelingen in de reumatologie, rond het thema
werken en reuma, en de voorstellingen van de leden-patiéntenorganisaties en partners.
Op 31 oktober klokten we af op meer dan 1200 bezoekers.

Op 2 en 3 oktober tekenden we present op het Belgisch Reumatologiecongres in Leuven.
Voorzitter Gerd Jacobs presenteerde de highlights op woensdagavond, op donderdag
openden we onze drukbezochte stand met allerhande beschikbare informatie.



Op donderdag 10 oktober liep het ReumaHuis vol voor het ReumaCafé in het thema
‘ . Zes boeiende sprekers hielden ons een avond lang geboeid. (zie
ook hierboven)

In 2019 bestond het FWRO twintig jaar. En omdat wetenschappelijk onderzoek nu
eenmaal enorm belangrijk is, ondersteunden wij graag de acties rond deze viering.

We vroegen aan twintig patiénten om ons te vertellen waarom wetenschappelijk onder-
zoek voor hen belangrijk is, en welk verschil het in hun leven heeft gemaakt. Samen met
hun foto zorgden ze zo voor enkele . Deze vormden de basis
voor de promotie van het grote feest op 29 november in de AED Studio’s in Lint en zullen
verder nog gebruikt worden om de aandacht op het FWRO te vestigen. Want onderzoek
blijft nodig, ook in de toekomst.

dankzij 20 jaar reumaonderzoek

dankzij 20 jaar reumaonderzoek

Bouw mee aan de toekomst o HanD IN HAND

I s Bouw mee aan de toekomst . Hanp N HaND
Meer info: www.r-euma.be  <JAMEN TEGEN FKKEUNA

Meer info: www.r-euma.he SAI!ENTEGEN EUMA

Of we mee wilden werken aan een ? Uiteraard!

Elk jaar kunnen we rekenen op een flink bedrag van de Nationale Loterij, waarmee we
onze projecten financieren. Dankzij hun spelers kan de Nationale Loterij immers elk jaar
verschillende goede doelen ondersteunen. Tijdens de ,
afgelopen zomer wilde de NL de goede doelen in de
spotlights zetten. ReumaNet was er eentje van. We
kregen een reportageploeg op bezoek wat resulteerde
in een leerrijk filmpje van enkele minuten. Tijdens de

. . ANJA
laatste zes maanden van 2019 werd dit herhaaldelijk ANIA
7 7 . A Hoe gaatthet?
getoond op tv-zender één. We kunnen alleen maar blij ol gaalWel ..

zijn met deze aandacht.

Het filmpje staat op onze website en op youtube!
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Onze traditie volgend organiseerden we ook in 2019 verschillende *7‘(

waar de kinderen de kans krijgen om te spelen

en de ouders om uitgebreid bij te praten. De interactie tussen ‘oude bekenden’ en nieuwe
leden is geweldig mooi om te zien. Zo werden er tijdens de Nieuwjaarsontmoeting socia-
le media gegevens uitgewisseld tussen een nieuw meisje en enkele van ‘onze’ jongeren
en werd er ineens al afgesproken dat ze mee zou gaan op kamp. Waarop dat meisje nu
ook deel uitmaakt van ‘onze’ jongeren. Die Nieuwjaarsontmoeting werd mee mogelijk
gemaakt door de mama’s van Phoebe en Sara: ze zorgden voor een actief programma
op de terreinen van C-Mine in Genk.

QUDERS 1,
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<>
Mzp N3N

Ook de paaseierenraap en Kloen kids-tour zijn

die vaak terugkeren en waar we het accent
leggen op ontmoeting. Ongedwongen babbelen en tips
uitwisselen, de nieuwe generatie die leert van de ‘oude
garde’ (en daar bedoelen we zowel de ouders als de kids
mee): mooi om zien. Voor de gezinsdag kregen we dit
jaar opnieuw de kans om met Kloen en Bubble ID mee te
gaan naar Bellewaerde.

Er werd uiteraard ook nog ‘gewerkt’: Maart was bijvoorbeeld een drukke maand, met

de van mevrouw Cécile Verdonck ten voordele van Hand in hand, waar
Veerle ondersteuning bood tijdens een opname voor TV Oost en op Pyamadag gaf Veerle
(in pyama) , waar ze toekomstige ergotherapeuten een

jas liet dichtknopen met wanten aan: hilariteit verzekerd, maar er werden ook ernstige
en inzichtelijke vragen gesteld: missie geslaagd, zou ik zeggen.

Op 18 maart waren Veerle en Kathleen in het UZ Brussel te vinden :‘b %‘\\eumaflao, \&
in het kader van . ‘WORD-day’, ofwel World yOung §‘\ %,
Rheumatic Diseases Day is een nieuw initiatief van ENCA en PRES: = ‘3;_
een dag die wereldwijd reumatische aandoeningen bij kinderen in E M <
de kijker zet. In Belgié hebben we voornamelijk online campagne % N

gevoerd, vooral via Facebook, en hebben we via de artsen in Gent, ,ﬁ\o’&ﬁ#w&‘(‘y

Leuven en Antwerpen posters en flyers verdeeld.

Op WORD day zelf, hadden we postgevat in de inkomhal van het kinderziekenhuis van
UZ Brussel. Maar mensen aanspreken met de vraag ‘Wist u dat kinderen ook reuma
kunnen krijgen’, is niet zo evident als er voornamelijk jonge ouders passeren met bijvoor-
beeld een Maxi-Cosi. Dus hielden we het vooral op materiaal uitdelen als er mensen
interesse toonden in onze stand. Daar kwam dan wél een mama, inclusief dochter op
krukken, die zei: “ , want onze dochter heeft al lang pijnen waarvan we
de oorzaak eigenlijk niet goed weten.” Waarop we haar wat informatie hebben meege-
geven en aanraden om de piste te bespreken met haar arts.



In september stuurden we alweer een vertegenwoordiger uit, deze keer naar Zagreb,
waar jonge kinderreumatologen uit heel Europa een volgden rond jSpA: we
mochten daar het standpunt van kinderen en jongeren in de verf zetten.

Verder hebben we meegewerkt aan het van ReumaNet en hadden
we op het einde van het jaar opnieuw een , deze keer in Leuven.
Hoewel de interactieve formule van ‘vragen die je altijd al wilde stellen aan je reumato-
loog’ in de smaak valt, waren er ter plaatse weinig deelnemers. Misschien dat de locatie
toch een probleem vormde, want online waren er gelukkig meer geinteresseerden. En
interactie was er zeker: er ontplooide zich een zeer open en boeiend gesprek dat te
herbekijken valt via

We merken ook dat meer en meer mensen ons online vinden: Het aantal volgers van
onze Facebook pagina blijft viotjes stijgen en ook het frame rond de profielfoto om
WORD-day te ondersteunen werd gretig gebruikt. We werden ook 22 keer gecontac-
teerd via Facebook-Messenger. Soms komen daar zelfs (goede) verrassingen uit. Zo
was er een mama die voor haar vijfjarige om raad vroeg in verband met het toedienen
van injecties. Mama ging aan de slag met onze tips en keerde terug met een fotover-
slagje van een superflinke meid die zelf keuzes mag maken en, weliswaar nog met een
traantje, toch flink haar prikje laat zetten. En met een extra tip: De medicatie even laten
opwarmen dicht bij de boezem van mama, tijdens de rit naar het Wit-Gele Kruis. Want
het prikje niet thuis zetten helpt om ‘thuis’ als een echt veilige thuishaven te behouden...

Dat zijn verhalen waarvan wij het zelf ook warm krijgen en die ons een boost geven om
door te gaan op deze weg...

KBVR

2019, het jaar van onze publicatie: ‘Verhalen over leven met reuma. Al
20 jaar werken Patient Partners mee aan de vroegtijdige diagnostiek EASEEESREEE
van reumatoide artritis en spondyloartritis.’ In die hele periode bereikten w®
we lesvolgers met onze les in kleine interactieve groepen. Best

een resultaat om fier op te zijn. De Patient Partners dragen hun steentje bij in het verho-
gen van het bewustzijn rond RA en SpA.

In het boek getuigen ook een aantal Patient Partners over hun leven met een reumati-
sche aandoening. Deze verhalen kwamen tot stand onder redactie van Beatrijs Peeters
van de vzw Creatief Schrijven en werden prachtig geillustreerd door Cindy Van Broeck,
Patient Partner.

2019, het jaar dat de bestuurders beslissen enerzijds om de PPP vzw vrijwillig te ontbin-
den en anderzijds op zoek te gaan naar een nieuwe structuur waarin de Patient Partners
kunnen blijven functioneren op een professionele manier. Want iedereen is het er over
eens, het Patient Partners Program moet blijven bestaan.

2019, de Patient Partners blijven verder les geven aan:
\/ studenten geneeskunde
\/ masterstudenten in de verpleeg- en vroedkunde

\/ verpleegkundigen in Hasselt en Gent



\/ gespecialiseerde voetverzorgers
\/ medewerkers van de farmaceutische industrie

\/ reumaverpleegkundigen en kinesitherapeuten.

Eindcijfer 2019 voor het PPP RA: 766.
Eindcijfer 2019 voor het PPP SpA: 457.

In onze les komt het
aan bod en ook het
, waardoor alles veel duidelijker wordt en men deze vorming
leuk en boeiend vindt.

Daarnaast zijn er de lessen buiten categorie: één Patient Partner §
geeft in een grote aula les aan de studenten kinesitherapie van de
Universiteit Antwerpen en de Universiteit Gent.

2019, onze over het opleidingsprogramma PPP SpA wordt geselecteerd voor het
Pare Congres, Jahel Roels trekt in juni naar Madrid om mondeling toelichting te geven.
Ook voor het Belgisch Reumatologie Congres in oktober wordt onze poster opgenomen
in de postertour.

2019, het jaar waarin Katrien Vanopdenbosch, onze webmaster de E-Learning PPP RA
definitief afrondt en de E-Learning PPP SpA opstart.

 RALIGA
Begin 2019 zijn we gestart met de vernieuwing van al onze infokanalen.
G Een vernieuwde website met een LidWeb exclusief voor onze leden. Lid worden kan
nu via de website en een online betalingssysteem.
C Een volledig vernieuwd Ledenblad RAAM, een klare kijk op reumatoide artritis.

Van vrijdag 26 tot zondag 28 april 2019 brachten we het doorin het
Kloosterhotel Willibrordhaeghe in het Nederlandse Deurne. Het klooster met een boeien-
de historische achtergrond werd na grondige renovatie omgetoverd tot een modern en
luxueus viersterren hotel. De leuke groep lotgenoten was al snel gecharmeerd door deze
locatie. Het RA-Liga-bestuur is enthousiast over de deelname van verschillende nieuwe
leden: het maakt duidelijk dat onze vereniging nog steeds groeit.

Onze online communicatiecampagne ging van start in
september, dertien verschillende mensen brachten één of
meer getuigenissen.

Maak artritis mee bespreekbaar

Ter gelegenheid van ‘oktober — reumamaand’ kwamen
- yrmuca  enkele mensen met RA op onze website via pop-ups aan
o het woord en brachten getuigenissen die stuk voor stuk
tonen hoe het leven met reumatoide artritis is.



Het vergt inderdaad moed. Vrijuit spreken over je ziekte en ziektebeeld, je angsten, jouw
ervaringen met onbegrip is vaak niet gemakkelijk. Ook al is de herkenbaarheid groot,
weinigen durven het aan om de stilte te doorbreken. Toch krijgen we vaak te horen, hoe
moeilijk en frustrerend het is om te gaan met onbegrip van familie, vrienden, kennissen
of op het werk.

Het taboe doorbreken en openlijk praten over reumatoide artritis en al zijn aspecten
is enorm belangrijk. Leven met een aandoening die niet altijd zichtbaar is, is voor een
buitenstaander moeilijk te begrijpen. Zelfs als patiént is het niet altijd even evident om
het ziekteverloop te vatten of te aanvaarden. Daarom pleiten wij als patiéntenvereni-
ging voor een betere kennis van RA, zowel bij de patiént, als bij het brede publiek.
De rode draad door de campagne is de ‘Oranje knoop: Als een simpele knoop een kwelling
wordt. Maak reumatoide artritis zichtbaar en bespreekbaar.

De RA-Liga wil ontstekingsreuma en vooral reumato-
ide artritis bespreekbaar maken door toepassingen van
nieuwe technologieén zoals 3D filmpjes en een robot met &
artificiéle intelligentie. Concreet konden de mensen in het ==
ziekenhuis tussen een 3D filmpje zien door 3D brillen.

Het filmpje bestaat uit drie delen:

O Wat doet artritis met je lichaam?
& Standpunt van een jonge patiént.
G Gepersonaliseerd gedeelte door een reumatoloog of deskundige.

Robot Amy berekent de leeftijd van je bloedbanen en geeft tips.

In 2020 willen we onszelf beter bekendmaken en de onderlinge contacten aanscherpen

>

door een tour ‘Wie is Wie’ door Vlaanderen.

Voor informatie over de Vlaamse Vereniging Voor Spondyloartritis )
verwijzen we u graag door naar www.spondylitis.be
(IB Chronische

Inflammatoire
LIGA
3 Bindweefselziekten

Het is weer een druk jaar geweest.

Onze liga heeft verschillende voordrachten ingericht of er aan deelgenomen. Het waren
er in totaal zeven, verdeeld over heel Vlaanderen.
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http://www.spondylitis.be 

Onze vrijwilligers hebben verschillende provinciale
overlegmomenten gehad, meestal naar aanleiding |
van voordrachten. ,

Er werden in 2019 drie tijdschriften uitgegeven, die zeer goed in de smaak vielen bij onze
leden. Ook het kruiswoordraadsel werd goed gesmaakt want zodra het tijdschrift in de
bus valt, krijgen we al oplossingen doorgestuurd. Van onze folders werden er drie onder
handen genomen: vasculitis, sclerodermie en MCTD. Deze werden opnieuw gedrukt en
voorzien van updates. Er werd met ReumaNet samengewerkt om een nieuwe brochure
te maken over vasculitis. Die was juist op tijd klaar voor onze vasculitisvoordracht.

Onze raad van bestuur is twaalf keer samengekomen, telkens in het ReumaHuis. Onze
penningmeester is naar verschillende opleidingen geweest om onze liga beter te kunnen
helpen.

We hadden reeds een contract met ZOPP en hebben ons in 2019 ook aangesloten bij het
zelfhulpvriendelijk ziekenhuis UZ Leuven.

Buiten deze zaken wordt waar mogelijk samengewerkt met anderen, zoals andere
patiéntenorganisatie, overkoepelende organisaties...
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Vliaamse Liga VOOK
Fibromyalgie-Patienitel

Op basis van Vrijwilligerswerk werd de werking uitgebouwd naar
,die in 2019 over héél Vlaanderen verspreid in totaal 242 lotgenoten samen-
komsten telden.

:in de groepen zelf, maar ook open voor een ruimer geinteresseerd publiek
werden een 28-tal eigen voordrachten en workshops i.s.m. Trefpunt Zelfhulp of het
Vlaams Patiénten Platform gerealiseerd.

Daarnaast werden een vijftiental voordrachten extern gegeven om chronische pijn, maar
in het bijzonder . Voor mensen die er wél mee in aanraking
komen, maar niet dagdagelijks meemaken is het een verrijking om algemene, objectieve
informatie te krijgen, een voordracht gebaseerd op wetenschappelijk onderzoek.

Het tijdschrift kreeg in 2018 al de huidige naam, maar werd in 2019 grondig
hervormd en heeft nu een eigentijds uiterlijk, met behoud van zo veel mogelijk inhoud.
De verhoogde kostprijs van de volle kleurendruk maakte een inkrimping van 56 naar 32
pagina’s noodzakelijk, maar de informatieve thema’s bleven behouden.

Deelname aan beurzen werd beperkt, maar rond 12 mei,
werden wél informatiestanden geplaatst in een vijftal ziekenhuizen en ook met Wereld-
ReumaDag vonden een aantal ziekenhuisacties plaats.

Nog rond , werd deelgenomen aan het in Zaventem.
Verder opvallend waren een extra inspanning naar de werking van de kerngroep van
het Vlaams Patiénten Platform en twee vormingsmomenten voor onze vrijwilligers /
Contactpersonen van de lotgenotengroepen: één voormiddag in maart en een zwaar
maar verrijkend weekend in oktober.

bestaan wij en hopen wij — zoals steeds — onze spreiding in Vlaan-
deren zodanig uit te kunnen breiden dat we méér mensen met fibromyalgie kunnen
bereiken. Al was het alleen maar omdat iemand met een troostend gebaar en de zin “lk
begrijp u, want ik heb hetzelfde meegemaakt” een begin van hulp zou kunnen zien. Hulp
om niet meer het leven vanaf de zijlijn, maar in het speelveld mee te be-leven.

Dominiek Gustin
Voorzitter VLFP



Jong en Reuma werd in 2018 stilletjes terug leven ingeblazen. Het

team werd uitgebreid van twee naar drie enthousiaste dames.

2019 startte als een . Ons doel was om Jong en Reuma meer op de
kaart te zetten en meer lotgenoten te bereiken. Wij willen jongeren en jongvolwassen
met een reumatische aandoening samenbrengen door het organiseren van activiteiten
en workshops. Daarnaast willen we ook educatieve infomomenten inplannen.

Onze eerste activiteit van 2019 werd een

. De ReumaCoach van Reumanet
deelde haar expertise.
Marthe en Silke trokken in april mee naar een patiénten-
congres in Praag en maakten daar kennis met de werking
van , een internationale groep van
jonge mensen met reuma. De nadruk lag ook hier op
werk. Tijdens de posterbeurs stelden Marthe en Silke
Jong en Reuma voor. Na een vermoeiende vierdaagse vol
workshops vertrokken zij richting Belgié met een hoop nieuwe ideeén.

Jong en Reuma organiseerde ook een paar wandelingen (Kasterlee, Kruibeke en Tessen-

derlo). Deze wandelingen werden afgesloten met een drankje en een babbel.

Naar aanleiding van WereldReumaDag werden we gecontacteerd door het magazine

Flair voor een interview over leven met reuma als jongvolwassenen. Dorien vertelde haar

persoonlijk verhaal met de nodige moeilijke obstakels die erbij komen kijken. De reacties
@ waren positief en velen herkenden zichzelf in het verhaal.

Bij een nieuwe start hoort een . Voor de herkenbaar-
heid tijdens activiteiten en bijeenkomsten lieten we bijhorende
T-shirts drukken. We lanceerden een pagina en sinds

oktober heeft Jong en Reuma een eigen

Begin oktober was Jong en Reuma aanwezig op het in Leuven. Hier
hebben we een paar interessante contacten gemaakt, zoals met de dienst reumatologie
van UZ Leuven. Zij nodigden ons uit op hun Transitiedag voor jongeren met een reumati-
sche aandoening die van de pediatrie naar de reumatologie overschakelen. Hieruit bleek
nog maar eens dat jongeren nood hebben aan contact met lotgenoten.

Naast onze eigen activiteiten waren we ook aanwezig op tal van activiteiten van de
RA-Liga en ReumaNet. Ondertussen zijn we in gesprek met andere patiéntorganisaties
om nog beter samen te werken en de weg naar Jong en Reuma makkelijker te maken.

Het jaar sloten we af met een actie voor de Warmste Week. Zo organiseerde we samen
met Monica van Armonia Yoga Passion een les
We nemen dit zeker nog een keertje mee naar 2020.

We zitten alvast vol nieuwe ideeén voor 2020 en hopen dat
we mogen blijven groeien.




REUMANETS FINANCIELE RESULTATEN

ReumaNet kan 2019 afsluiten met een kleine winst. De beslissing om het symposium
niet uit te besteden, en het ontbreken van een algemeen codrdinator gedurende vijf
maanden en dus minder loonkost, maakten dat er een overschot was.

Het geloof van de partners in het belang van ReumaNet doet ons deugd. We kunnen
mooie zaken verwezenlijken en de cijfers bevestigen het: mensen hebben correcte,
neutrale informatie en concrete hulp nodig, en die kunnen wij ze bieden. Dank zij de
steun van partners en diverse organisaties kunnen wij ons blijven ontwikkelen.

Naast onze structurele partners kunnen we rekenen op particuliere steun via het Fonds
Vrienden van ReumaNet. En ook het RIZIV bleef in ons geloven en ondersteunde de
laatste fase van het project ReumaWerkt.

Zo krijgen we een toelage van:
¢ De Nationale Loterij voor de organisatie van Wereld Reuma Dag en de uitbouw
van het ReumaHuis
e Het FWRO (Fonds voor Wetenschappelijk Reuma Onderzoek) voor de ontwikke-
ling van de medische brochures.
EULAR voor de uitbouw van de het symposium in het thema ‘Time2Work’
RIZIV voor het project ReumaWerkt

Deze projectondersteuning is samen met de ontvangen loonsubsidie goed voor ongeveer
een derde van de totale inkomsten in 2019. De toelages van onze trouwe partners
bedragen samen ongeveer 60%. De giften van particulieren, bedrijven en organisaties
die worden aangewend voor de organisatie van o.a. Wereld Reuma Dag bepalen 8%
van het budget. Terugbetaalde onkosten, voornamelijk voor de inzet van patiént exper-
ten, zijn goed voor 2% van de totale inkomsten.

___Terugbetaaide
uitgaven; 2%

Inkomsten 2019
€167.929,33

Omzet; 1%

Giften
bedrijven/organisaties; 8%

32



De loonkost van de vier deeltijdse personeelsleden is de belangrijkste uitgavenpost en
zal dat ook blijven voor de volgende jaren. In 2019 bedraagt de loonkost 68% van het
totaal van de uitgaven. Het ReumaHuis is goed voor zo'n 7% van de uitgaven. Dit is
meer dan vroeger, maar ook logisch gezien onze uitbreiding. Onze projecten kosten ons
11% van het budget. Voor de resterende diensten en goederen wordt zo'n 13% van het
geheel uitgegeven.

Uitgaven 2019
€160.493,58 _Diversen; 2%

Reumahuis; 7%

Onkosten
projecten; 11%

Diensten en
diverse goederen;
13%

ReumaNet sluit het boekjaar 2019 af met een winst van 7.435,75 euro die volle-

dig wordt opgenomen in de reserves voor volgende jaren. Ook dan staat ReumaNet
immers voor een moeilijke opdracht: de blijvende en structurele financiering van haar
werking garanderen, haar leden de nodige ondersteuning bieden en patiént experti-
se in de reumatologie verder uitbouwen.
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FONDS VRIENDEN VAN REUMANET

Begin 2014 werd het Fonds Vrienden van ReumaNet opgericht, onder de vleugels van
de Koning Boudewijnstichting (KBS).

Via de fiscaal aftrekbare giften kunnen we een aantal projecten (deels) financieren.
We hopen in de volgende jaren de samenwerking met de KBS te bestendigen en de

werking van het fonds nog uit te breiden. De vermeldingen op www.donorinfo.be en
www.goededoelen.be helpen hieraan zeker mee.

ip

B Koning
Boudewijnstichting

Samen werken aan een betere samenleving
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Mensen blijven nood hebben aan neutrale en correcte informatie, tijdens verschillende
fases van hun ziekteproces. De rol van ReumaNet is dus nog niet meteen uitgespeeld.

We kijken terug op een geslaagd 2019.

Mensen én zorgverleners vinden steeds meer de weg naar onze diensten en informatie.
Zowel de bezoekersaantallen op onze website als de rechtstreekse contacten gaan in
stijgende lijn. We willen kwaliteitsvolle informatie aanleveren en zijn daarom blij dat we
zo nauw kunnen samenwerken met allerhande specialisten. Het ReumaHuis is een uniek
gegeven in Belgié. We doen er alles aan om die samenwerking optimaal te laten rende-
ren voor alle partijen, maar vooral voor de individuele patiént.

De projecten en acties rond zorgen elk jaar voor de nodige aandacht
voor reumatische aandoeningen. Door afwisselende activiteiten met een diverse focus
en verschillend doelpubliek proberen we ieders aandacht te vestigen op het belang van
tijdige diagnose en gerichte behandeling. Zelfmanagement staat hoog op onze lijst,
patiénten moeten handvatten aangereikt krijgen om hun ziekte zelf in handen te kunnen
nemen. Door de nieuwe training ReumaUitgedaagd! werken we hieraan.

Samen met onze partners in het ReumaHuis bereiden we ons meer en meer voor om ook
op politiek vlak een grotere rol op te nemen. Onze activiteiten in het federaal parlement
waren voorlopig nog kleinschalig, maar zo beginnen alle grootse dingen. We leerden uit
het verleden en zullen deze dingen meepakken voor de toekomst.

In augustus verwelkomden we

durfde de taak aan en sprong meteen met volle overgave in de reumavijver. De
laatste maanden van 2019 waren voor haar een leerproces, hoewel ze al ervaring had
in de reumawereld. Maar ze liet zich niet afschrikken, integendeel. Begin 2020 staat ze
sterk in haar schoenen om een frisse wind door ReumaNet én het ReumaHuis te laten
waaien.

geeft na zes jaar voorzitterschap de fakkel door. Op haar rustige en uiterst
professionele manier loodste zij ReumaNet de afgelopen jaren door woelige, maar
vooral interessante wateren. We groeiden enorm onder haar vleugels, legden een mooi
parcours af en vooral: onze naam kreeg bekendheid, mét positieve weerklank. Reuma-
Net werd een organisatie die vertrouwen uitstraalt. Ondanks haar drukke professionele
agenda maakte Gerd altijd tijd voor overleg.
. Je legde mee de bouwstenen voor een sterke organisatie, waarbij inspraak
en communicatie, zowel intern als extern, belangrijke pijlers zijn. We gaan op dat elan
door!

Bewustmaking, communicatie, samenwerken, informatieverstrekking, zelfmanage-
ment, ondersteuning, patiént expertise, belangenbehartiging, fondsenwerving en
financiéle onafhankelijkheid... het zijn maar enkele kernwoorden waar we de komen-
de jaren rond blijven werken. Allemaal zijn ze belangrijk en met elkaar verbonden.
Onze prioriteitenlijst is lang, maar samen staan we sterk!



We blijven ambitieuze plannen uitvoeren. Maar alles heeft zijn prijs. We zijn daarom
steeds op zoek naar (betalende) partners. Ons budget moet immers kloppen. Het blijft
echter moeilijk om een langetermijnplanning op te maken. We moeten en willen heel
duidelijke prioriteiten leggen en niet in alle projecten (onmiddellijk) investeren.

Onze hoofdbekommernis blijft het coordineren, initi€ren, uitvoeren
en/of begeleiden van alle mogelijke gezamenlijke initiatieven gericht
op het bevorderen van de psychische, sociale en lichamelijke gezond-

heid van patiénten die lijden aan reumatische aandoeningen en hun
omgeving.

Daarnaast merken we dat onze leden-patiéntenverenigingen meer nood hebben aan
ondersteuning, al dan niet financieel. Het wordt voor hen moeilijker om gemotiveer-
de vrijwilligers te vinden én te houden, en om het financiéle plaatje te laten kloppen.
Het zorglandschap verandert, maar wanneer patiéntenorganisaties niet ondersteund
worden, zal onze stem verdwijnen, met alle gevolgen van dien. Dit laten we niet gebeu-
ren.

Tot slot nog een warme oproep aan mogelijke andere, nieuwe partners die dit
document lezen: we kunnen uw (financiéle) steun goed gebruiken! Contacteer ons
om een eventuele saumenwerking op te starten of mogelijke initiatieven te ontwik-
kelen. U ondersteunt daarmee samen met ReumaNet de vele reumapatiénten in
Vlaanderen.



De leden van de en ieder-
een die meewerkt aan de uitbouw van ReumaNet: Een dikke duim voor alle vrijwilli-
gers. Jullie blijvende inzet maakt dat we vandaag trots kunnen zijn op een organisatie
die vertrouwen uitstraalt. Petje af voor jullie tomeloze energie, zowel voor jullie eigen
organisaties als voor ReumaNet. Jullie doen het toch maar!

De leden van het — de KBVR, de werkgroep Reumaverpleegkun-
digen, de Belgian Health Professionals in Rheumatology, de beroepsvereniging van
kinesitherapeuten Axxon, het VAN, de VE, de firma’s Abbvie, Amgen, BMS, Janssen,
Lilly, MSD, Novartis, Pfizer, Sanofi en UCB: Wij willen onze stem laten horen, maar
als niemand wil luisteren, is dat verloren moeite. Dank dat jullie de moeite WEL willen
doen. Door samen te werken bereiken we veel meer.

Onze : zoveel dynamiek, zoveel werklust, zoveel inzet! Jullie zijn nog
een nieuwe, jonge groep van mensen, druk bezig om samen met ons het pad van de
patiént expertise te effenen. Jullie denken en werken mee aan een mooie toekomst
voor iedereen in de zorg. Bedankt!

Onze : Werken voor ReumaNet is geen gewone job, het is een passie.
Elke dag weer ijveren jullie voor de beste zorgkwaliteit voor mensen met reumati-
sche aandoeningen. Elke dag staan jullie paraat om vragen op te lossen, projecten
in goede banen te leiden en te zorgen dat het plaatje op het einde van de rit klopt.
Bedankt voor jullie blijvende inzet.

De vele enthousiaste uit de verschillende patiéntenverenigingen: dank
om een handje toe te steken. Om ook lokaal vertegenwoordigd te blijven, kunnen we
op jullie rekenen. Dat is nodig en wordt ten zeerste geapprecieerd!

De mensen van : sinds 2015 ook ‘onze buren’. Ons ReumaHuis groeit, en soms
wat sneller dan we verwachtten. Dank dat we dan op jullie kunnen rekenen.

Bedankt voor de vilotte samenwerking. We geloven in een
sterke reumatologie in Belgi€, en zijn er trots op dat we daar samen met jullie kunnen
en mogen aan werken. De toekomst heeft heel wat in petto voor ons!

die ons een gift of een toelage toevertrouw-
den: dank voor jullie bijdrage. Het bezorgt ons zuurstof om een blijvende, noodzake-
lijke vertegenwoordiging van reumapatiénten op alle niveaus te garanderen.
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De leden van de Raad van Bestuur van ReumaNet zijn:

CIB-Liga vzw, vertegenwoordigd door Ingrid Hennes

PPP vzw, vertegenwoordigd door Liliane Ovaere

h R E U MA RA-Liga vzw, vertegenwoordigd door Nelly Creten
VLFP vzw, vertegenwoordigd door Dominiek Gustin

V N E T VVSA vzw, vertegenwoordigd door Bruno Mattelaer
ORKA vzw, vertegenwoordigd door Kathleen Sohier

Gerd Jacobs (voorzitter)

Partners van ReumaNet in 2019 zijn:

BEHPR = AXXON VANZ

KBVR:SRBR

A

“——
Ob bV|e AMN ® BristolYA(iYSquibb J dl5sEl) I %

!

7

SANOFI v g E

y

Met bijzondere dank aan:

e MSD U ~ovarrtis

e & FWRO-FRSR

- fonds voor wetenschappelijk reumaonderzoek
Loterij

Giften voor het fonds VRIENDEN VAN REUMANET zijn
meer dan welkom op rekening: BE 10 0000 0000 0404
op naam van Koning Boudewijnstichting met verplichte
gestructureerde mededeling: 014/0530/00086

ReumaNet vzw. Imperiastraat 16, 1930 Zaventem
info@reumanet.be www.reumanet.be
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