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Wetenschappers proberen mysterie rond reumatische aandoeningen te ontrafelen

Hoewel het als patiént vaak lijkt
alsof er weinig tot niets gebeurt
om reuma aan te pakken, is niets
minder waar. Dageljks zijn onder-
zoekers in de weer om oplossingen
te vinden.

Wanneer je een diagnose krijgt van een reu-
matische aandoening, wil je maar één ding:
genezen en de draad weer oppikken. Helaas
is het niet zo eenvoudig. De medicatie die
vandaag beschikbaar is, geeft heel veel men-
sen nieuwe kansen, maar evengoed blijven

ReumaHuis
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ReumaHuis
centrale punt voor
reumatologie in
Belgie

Artsen, patiéntenorganisaties en pa-
ramedici in de reumatologie vereni-
gen hun krachten in het ReumaHuis.

‘Samen staan we sterk’, het is al jaren de
slogan van ReumaNet. In het voorjaar van
2018 maakten we de leuze nog krachtiger.
ReumaNet en CLAIR (de Franstalige zuster-
organisatie), de Koninklijke Belgische Vereni-
ging Reumatologie (KBVR) en de Belgische
zorgverleners in de reumatologie (BeHPR)
bundelen in de toekomst de krachten om
de zorg binnen de reumatologie te verbe-
teren. Door te kiezen voor het ReumaHuis,
een gezamenlijke fysieke locatie, benadrukken
de verenigingen het belang van samenwerken
in de zorg, waarbij alle belanghebbenden
gehoord worden.

“Het ReumaHuis is een uniek gegeven in
de medische wereld”, legt KBVR voorzitter
Bernard Lauwerys tijdens de opening uit.
“Voor het eerst in Belgié wonen Vlaamse en
Franstalige zorgverleners en patiénten samen
onder één dak. We geloven dat alle partijen
over hun eigen expertise beschikken. Door
te kiezen voor een gezamenlijk ‘huis’ kunnen
we nog beter samenwerken.”

ReumaNet voorzitter Gerd Jacobs kan dat
alleen maar beamen. “De komst van de
zorgverleners naar het ReumaHuis in Za-
ventem, dat al bestaat sinds 2015, is een
grote stap voorwaarts in de erkenning van
de waarde van patiéntenorganisaties en hun
expertise”, verklaar ze. “Het zal in de toe-
komst nog makkelijker zijn om gezamenlijke
projecten op te starten en ervoor te zor-
gen dat alle stemmen gehoord worden. Voor
medische consultaties kunt u er niet terecht,
maar correcte en duidelijke informatie is er
in overvloed.”

Patiénten of zorgverleners die op
zoek zijn naar informatie over reu-
matische aandoeningen, kunnen in
het ReumaHuis terecht op dinsdag
en donderdag tussen I|lu en 13u, of
na afspraak.

Adres: Imperiastraat 16, Zaventem
Info@reumanet.be

sommige patiénten op hun honger zitten en
aanmodderen met therapieén die minder goed
aanslaan. Laat staan dat reuma te genezen valt.
Hoewel we het niet per se merken, zijn
er elke dag heel wat wetenschappers in de
weer om de sleutel tot genezing te vinden.
Knappe koppen buigen zich over de vele
vraagstukken, met resultaat. Je leest er meer
over in deze krant. En elke ontdekking leidt
tot weer nieuwe bevindingen en mogelijkhe-
den naar de toekomst toe.

Maar onderzoek kost tijd, en vooral ook
veel geld. We kunnen niet elke week op-
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WIST JE DAT...

> | op 1000 kinderen in Belgié aan kinderreuma lijdt?

nieuw juichen om een zoveelste doorbraak. De

middelen en mankracht zijn beperkt. Toch moeten
we blijven investeren in onderzoek naar reuma. De
impact op de patiénten, maar ook op de maat-
schappij is te groot om er geen aandacht aan te
besteden. Elke cent die we in reumaonderzoek ste-
ken, verdienen we later in veelvoud terug.

Tijdens Wereld Reuma Dag wordt massaal aandacht
gevraagd voor reumatische aandoeningen.

ReumaNet kaart het belang van reumaonderzoek aan
en ijvert voor meer middelen. Alleen zo kunnen we

samen reuma verslaan.
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> | op 5 Belgen reumatische klachten heeft?

> 150 000 Belgen aan artritis lijden?

> 80 000 Belgen aan reumatoide artritis lijden, waarvan 50% jonge vrouwen?
> 5% van de bevolking ernstig beperkt is door een reumatische aandoening?
> Reuma één van de belangrijkste oorzaken is van werkverlet?
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Ken jij de ReumaNet brochures al?

boekjes verder aan.

behandelende arts.

&)

chatbot

ReumaNet bezorgt informatie op maat

De voorraad brochures over verschillende reumatische aandoeningen werd nog verder uitge-
breid. Dit jaar zorgde ReumaNet voor informatieboekjes over osteoporose, systeemsclerose,
psoriatische artritis en vasculitis. Ook over de nieuwe klasse van medicijnen voor RA, de JAK
remmers, verschijnt weldra een uitgave. Deze publicaties vullen de lange lijst van beschikbare

De brochures zijn te vinden op de site van ReumaNet (digitaal). De meeste zijn ook in
gedrukte versie gratis te bestellen via info@reumanet.be of vraag een exemplaar aan uw

Hou onze website in de gaten voor nieuwe uitgaves over onder meer artrose.

Liever instant informatie? Praat met onze chatbot!

Op Wereld Reuma Dag lanceren we de eerste chatbot die je alles kan vertellen over biologi-
sche medicatie. Deze ‘robot’ heeft op al jouw vragen een gepast antwoord. Geen eindeloos
zoeken meer, maar gerichte antwoorden op jouw bekommernissen rond biologische medicij-
nen. Stel hem jouw vragen over dit onderwerp via onze website: www.reumanet.be

@ ReumaNet Chatbot

Hallo! Heb je een vraag over biclogische
medicatie! S5tel ze hier aan de ReumaNet-

Nieuw op de reumamarkt

Sinds begin 2018 zijn er twee JAK-
remmers voor RA op de Belgische
markt: Baricitinib (Olumiant®) en
Tofacitinib (Xeljanz®).

JAK-remmers vormen een nieuwe klasse
van geneesmiddelen. Ze werken anders dan
de reeds bestaande medicatie, waardoor
ze nieuwe opties bieden aan mensen bij
wie de huidige niet volstaan. De JAK-rem-
mers kunnen worden ingezet bij actieve
RA die onvoldoende reageert op andere
reumaremmers. De pillen worden dagelijks
genomen in combinatie met methotrexaat
(MTX), of als monotherapie als MTX niet
verdragen wordt of niet geschikt is.

Er wordt vandaag veel onderzoek verricht
naar bijkomende JAK-remmers. De vooruit-
zichten zijn veelbelovend. Onder meer over
Filgotinib werden zopas hoopvolle resulta-
ten bekendgemaakt. Binnen vijf jaar zullen er
nog meer JAK-remmers op de markt zijn
voor reumatische aandoeningen en hun vei-
ligheid zal verhogen. Of ze op termijn MTX
als eerste keuze zullen vervangen,is nog de
vraag. MTX werkt bij veel mensen heel
goed en is bovendien goedkoper. Voorlopig
lijken de JAK-remmers enkel een aanvulling
op de bestaande reumaremmers.
ReumaNet maakte een uitgebreide bro-
chure over deze nieuwe medicijnen, gratis
te downloaden via www.reumanet.be
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Vragen rond werk?
ReumaWerkt!
Contacteer de
ReumaCoach

Een reumadiagnose heeft vaak niet
enkel medische gevolgen. Ook eco-
nomisch kan er een impact zijn.

Naast de medische uitdagingen van reumati-
sche aandoeningen, rijzen er bij veel mensen
ook vragen rond werk. Een loopbaan opbou-
wen of zonder obstakels verderzetten is niet
altijd evident.

Het project ReumaVVerkt, ondersteund door
het RIZIV, stelt een ReumaCoach ter beschik-
king voor al jouw vragen rond tewerkstelling.
Samen met jou gaan we op zoek naar je fy-
sieke mogelijkheden, je talenten en interesses
en bekijken we wat er kan op de werkvloer.
Wij bereiden je voor op gesprekken met de
werkgever en/of arbeidsarts, weten perfect
hoe je opnieuw, eventueel deeltijds, terug
aan de slag kan zonder verlies van rechten
en motiveren je om een nieuw pad te zoeken
waar je je goed bij voelt.

Niet uitstellen, de ReumaCoach bellen!

De ReumaCoach geeft gratis, onafhankelijk
advies via mail, telefonisch of door persoon-
lijke begeleiding op afspraak.

Contact: anja@reumanet.be

Het ReumaHuis (Imperiastraat 16, Zaven-
tem) is open op dinsdag en donderdag tussen
[lu en 13u en dan ook telefonisch bereik-
baar op 0470 329 457.

MTX zelf injecteren

Sinds kort zijn er zelf te injecteren spuitjes
op de markt met methotrexaat. Omdat de
patiént zelf kan inspuiten, verhoogt de au-
tonomie, therapietrouw en zelfredzaamheid
aanzienlijk. De spuitjes worden één keer
per week toegediend.“We kunnen flexibe-
ler omgaan met onze aandoening”, legt
Liliane Ovaere, bestuurslid van ReumaNet,
uit. “We zijn niet meer afhankelijk van zorg-
verleners voor de inspuitingen, dus sparen
we tijd en kosten.” De spuitjes zijn enkel op
voorschrift in de ziekenhuisapotheken ver-
krijgbaar. Mensen die willen overschakelen,
bespreken de mogelijkheden best met hun
behandelende arts.



“Reuma genezen kan nog niet, maar we zijn op weg”

Interview met Professor Dirk Elewaut, de nieuwe voorzitter van de KBVR

Eind september nam Professor Dirk Elewaut (UZGent) de taak van voorzitter van de Koninklijke Belgi-
sche Vereniging voor Reumatologie over van Professor Bernard Lauwerys (UCL). De vereniging staat voor
enkele uitdagingen, Prof. Elewaut gaat ze niet uit de weg.

De Koninklijke Belgische Vereniging Reu-
matologie (KBVR) groepeert al meer dan
negentig jaar de wetenschappers en artsen
die zich inzetten binnen dit vakgebied. En
net daar ligt al meteen een eerste aan-
dachtspunt. “De KBVR bestaat al vele jaren.
We moeten voldoende inzetten om tijdig
jonge collega’s te motiveren om een actie-
ve rol op te nemen binnen de vereniging.
De eerste stappen zijn daartoe al gezet
maar het kan natuurlijk altiild nog beter”,
meent prof. Elewaut. “VWe moeten de vol-
gende leidende generatie aantrekken zodat
we de continuiteit kunnen waarborgen. Er
lopen heel wat jonge, briljante collega’s
rond.Het zou leuk zijn als die hun talenten
ook nog zouden inzetten voor de KBVR.
De vereniging is actief op veel terreinen en
daarom is het belangrijk dat we voldoende
vertegenwoordigd zijn.” Daarnaast wil KBVR
ook het beroep wat aantrekkelijker maken.
“We hebben meer artsen en wetenschap-
pers nodig die zich in reumatologie willen
verdiepen”, aldus Elewaut. “Er beweegt heel
wat en ook internationaal eisen we onze
plaats op, dus boeiend is het alleszins.”

Elewaut wil stevig inzetten op overleg, op
verschillende vlakken. “Professor Lauwerys
heeft een uitstekende basis gelegd, waarop
ik zeker verder wil bouwen”, legt hij uit.
“Ik ga met een open geest de communica-
tie aan met de patiéntvertegenwoordigers,

maar ook met alle reumatologen, inclusief
zij die niet verbonden zijn aan zieken-
huizen. Hun prioriteiten en meningen zijn
evenzeer belangrijk”” De professor haalt als
voorbeeld de administratieve last van het
beroep aan. “Te veel van onze tijd gaat
naar uitvoeren van administratieve zaken
of herhalen van dezelfde taken die zeker
efficienter georganiseerd kunnen worden.
Dit gaat duidelijk ten koste van de tijd die
we aan de patiént zelf kunnen besteden. Ik
wil samen met alle partners brainstormen
over mogelijke oplossingen. Door met één
stem naar buiten te komen, artsen én
patiénten samen, vormen we een sterker
front om beleidsmatig dingen echt te ver-
anderen.”

Ook wat informatie naar patiénten toe
betreft, heeft Prof. Elewaut een duidelijke
visie: “Elke patiént verdient de best moge-
lijke, ongekleurde info, zowel over de aan-
doening als over mogelijke behandelingen.
lk zie daar ook een taak voor KBVR, om
er, samen met ReumaNet en CLAIR (de
Franstalige zusterorganisatie, nvdr.), voor te
zorgen dat iedereen diezelfde kwalitatief
hoogstaande informatie ontvangt.”

Drastische veranderingen komen er niet
aan. “lk heb zeker niet de intentie om alles
overhoop gooien. Het streven naar opti-
male zorg blijfft onze grootste bekommer-

ORKARS uitgereikt tijdens zomerkamp

Op 21 juli ging het jaarlijkse ORKA
zomerkamp voor kinderen met
reuma van start. De groep dompel-
de zich onder in het thema ‘ORKA
at the movies’.
Begeleidster

mooi verslag.

Laura schreef een

Een heuse filmset met filmsterren Mimi-
nion, Laura Croft, Vaianna, Black Swani en
Darth Wouter stond de kinderen op te
wachten. Het vuur werd hen meteen aan de
schenen gelegd tijdens ‘The Greatest Mo-
vie Quiz’, waar de kids al meteen bewezen
over heel wat filmkennis te beschikken.
Doorheen de week konden we proeven
van verschillende filmgenres. Op maandag
stond alles in het teken van horror en
thriller. Onze kleinste filmsterren slaagden
erin de moord op de baron op te los-
sen en konden de schat van Dracula be-
machtigen. De Maxi’s probeerden zo veel
mogelijk smokkelwaar te verzamelen en
werden ‘s nachts behoorlijk bang gemaakt
tijdens een griezelig nachtspel.

Dinsdag trokken we naar het Wilde Wes-
ten en beleefden we een dag in de sfeer
van ‘The Good, The Bad and The Ugly'
We scherpten onze cowboy-skills verder
aan, gooiden met lasso’s en dansten als
cowboys. Verder maakten we ook lek-
kere cup cakes en dosten we ons uit als
een echte cowboy of indiaan. ‘s Avonds
verkozen de Mini’s Floor en Mauro als
opperhoofden van de indianenstam, terwijl
de Maxi’s elkaar nog beter leerden ken-
nen tijdens een ‘black box'.

Op woensdag beleefden we Jungle Book
in het echt en stond er een uitstap
naar Pairi Daiza op het programma. We
kwamen heel wat dieren tegen: leeuwen,
tijgers, olifanten, flamingo’s, kangoeroes, ko-
alabeertjes, en zelf dino’s! Het werd een
beestige dag.

De volgende dag traden we in de voetspo-
ren van Indiana Jones. De Maxi’s werden
tijdens hun opdrachten gesaboteerd door
een inboorling, en gingen de hele dag op

zoek naar diens identiteit. ‘s Avonds slaag-
de Sara er in om Jade te ontmaskeren.
Onze Mini’s ontpopten zich stap voor stap
tot echte ontdekkingsreizigers. Het werd
een boeiende dag vol avontuur!
High School Musical op vrijdag! Het hete
weer deed ons al een tijdje verlangen
naar een frisse duik, dus trokken we naar
de Gavers, waar we konden afkoelen in
het meer. Van al dat zwemmen kregen we
wel honger: gelukkig stonden er om 16u
lekkere pannenkoeken en milkshakes op
het menu! ‘s Avonds zongen we de longen
uit ons lijf tijdens een karaokeparty en
konden we nadien ook onze beste moves
boven halen. Uiteraard konden we ook
smullen van lekkere cinema-snacks, zoals
snoepjes, nacho’s, popcorn en chipkes!
Na een korte nacht was de laatste kamp-
dag alweer aangebroken... We startten de
dag met een kampquiz. ‘s Middags arri-
veerde het publiek voor de grote OR-
KAR-uitreiking. Na een kort maar prachtig
spektakel werden 28 Orkars uitgereikt in
verschillende categorieén: beste dance-
moves, grootste knuffelbeest, zotste doos,
beste comeback,... ledereen mocht een
ORKAR mee naar huis nemen, en dat
moest uiteraard gevierd worden. De ou-
ders hadden voor een rijkelijk dessertbuf-
fet gezorgd, zodat we voor een laatste
keer samen ons buikje rond konden eten.
Nadien was het helaas tijd voor afscheid,
wat ook dit jaar weer gepaard ging met
wat traantjes...
It's a wrap, maar wat hebben we weer
ontzettend genoten van deze editie van
het ORKA-zomerkamp!

Laura

nis”, stelt de professor. “lk heb de luxe om
verder te kunnen bouwen op dat wat reeds
eerder gerealiseerd werd. Maar enkele za-
ken moeten wat gestroomlijnd worden en
innovatieve ideeén verdienen aandacht. Als
wetenschapper wil ik het onderzoek nog
meer koppelen aan de zorg voor mensen
met reumatische aandoeningen.”

Prof. Elewaut voorspelt een interessante
toekomst voor de reumatologie. ‘“Reumati-
sche aandoeningen zijn nu nog chronische
ziekten. Door nieuwe concepten te testen
in de kliniek krijgen we al perspectief om
de reumatische ziekten die een chronische
blijvende therapie vergen te kunnen om-
zetten naar een tijdelijke behandeling. Ge-
nezen is uiteraard nog niet voor morgen,
maar er wordt aan gewerkt!”

ReumaNet was dit jaar de gastorganisatie voor de
jaarlijkse EULAR PARE conferentie. Zo’n 120
mensen vanuit alle windstreken verzamelden in

Brussel.

Na een intense voorbereiding was het in februari
eindelijk zover. Hét evenement van PARE, People with Arthritis/
Rheumatism in Europe, streek neer in Belgi€. Het Belgische team

De rol van de
reumaverpleegkundige

Voor hun bachelorproef bekeken
enkele studenten verpleegkunde de
rol van de reumaverpleegkundige.

De positie van de reumaverpleegkundige
(rvk) is helaas nog niet overal ingeburgerd,.
Studenten van Thomas More Hogeschool
stelden vast dat waar er wel eentje aanwezig
is, de algemene zorg voor mensen met een
reumatische aandoening er op vooruit gaat.
De studenten kwamen tot enkele vaststel-
lingen:

* De rvk vormt een brug tussen de patiént,
zijn familie en reumatoloog.Een vlotte com-
municatie is van belang.

* De rvk kan je op weg helpen rond tege-
moetkomingen en financiéle tussenkomsten.
* De rvk helpt je bij opvolging van medicatie.
* De rvk geeft je correcte info over ziekte
en behandeling, volgens individuele noden en
heeft zelf ook voldoende kennis over reuma.
* De rvk biedt psychosociale ondersteuning
en verwijst door naar gespecialiseerde hulp.
* De rvk bevordert de zelfmanagement.

* De rvk beantwoordt alle vragen rond sek-
sualiteit en intimiteit.

* De rvk is makkelijk bereikbaar.

Het volledige werk is te lezen op de website

van ReumaNet. www.reumanet.be
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EULAR Annual European Conference of PARE
16-18 February 2018, Brussels, Belgium

ontving de afgevaardigden van reumapatiéntenorganisaties. Drie dagen lang stonden work-

shops, netwerken en leren op de planning.

“Het belang van het PARE congres mag niet onderschat worden”, vertelt een trotse Nele
Caeyers, huidig voorzitter van EULAR PARE en woordvoerder van ReumaNet. “Door deze
mensen samen te brengen, gebeurt er een enorme uitwisseling van goede ideeen. Ook Reu-
maNet versterkte haar werking door de jaren heen door hetgeen we opstaken tijdens zulke

bijeenkomsten.”

De conferentie stond volledig in het teken van de huidige EULAR campagne ‘Niet uitstellen,
je arts bellen’ en het belang van een tijdige diagnose. Europees commissaris Marianne Thyssen
benadrukte in haar openingsrede hoe belangrijk tijdig ingrijpen is, om mensen de kans te geven
een normaal leven uit te bouwen, te blijven werken en deel te nemen aan het sociale leven.
De Best Practice Fair gaf alle landen de gelegenheid om hun beste projecten van het afgelopen
jaar voor te stellen. ReumaNet kon trots haar reizende tentoonstelling met de gipsen handen

laten zien. (zie verder in deze krant)

Dankzij de inzet van de vele Vlaamse vrijwilligers werd het een onverge-
telijk gebeuren. Zij zorgden ervoor dat alles op rolletjes liep. Samen sterk!

Eerste patiént
experten aan de slag

Het verhaal rond het Patiént Expertise
Centrum krijgt vorm. De eerste patiént
experten werden opgeleid en zijn volop
aan de slag. Tal van presentaties werden
al gehouden, er werden focusgroepen ge-
organiseerd en de PE’s gaven feedback op
projectvoorstellen, zorginitiatieven en digi-
tale hulpmiddelen.

Daarnaast groeide ook de groep onder-
zoekspartners aan, die de projectvoorstel-
len van het Fonds voor Wetenschappelijk
ReumaOnderzoek mee beoordeelden.

Zelf interesse om patiént expert te wor-
den? In het voorjaar van 2019 komt er
een nieuwe training. Meer info via
Caroline@reumanet.be

Van MRI naar CT-
scan

Om ontstekingen aan te tonen gebruiken art-
sen een MRI-scan. Dit onderzoek is niet com-
fortabel en kent lange wachttijden. Daarom
krijgt de patiént soms geen MRI en wordt de
behandeling een zoektocht. Prof. Jans (UZ-
Gent) ontwikkelde een techniek binnen de
Dual Energy CT-scan-methode. “Een CT-scan
kent geen wachttijd, gaat snel en zonder con-
trastvloeistof en is goedkoper dan een MRI”,
licht prof. Jans toe. “Dat maakt het comforta-
beler. De 3D techniek helpt ons om de juiste
behandeling te bepalen.” De nieuwe techniek
is de voorbije maanden met succes getest. Pa-
tiénten met RA, PsA of ontstekingsreuma van
de heiligbeengewrichten, voeten en enkels
kunnen voortaan een beroep doen op
deze CT-scan.

Patiéntenperspectief belangrijk in behandeling

Doctoraatsstudente Kristien Van der Elst (KU Leuven) rondde zopas haar Phd af. Tijdens haar onderzoek
bekeek ze hoe mensen met beginnende reumatoide artritis (RA) hun eigen aandoening ervaren en hoe
daar beter op ingespeeld kan worden.

Vergeleken met vijffentwintig jaar geleden
ziet de toekomst voor RA-patiénten er
vandaag veel beter uit. Hoewel het nog
altiid een chronische aandoening is, be-
staan er goede behandelingen die een
vrij normaal leven mogelijk maken. Maar
wat vindt de patiént van al die zaken?
En doen de behandelingen ook wat de
patiént verwacht? Kristien Van der Elst
ging in haar onderzoek op zoek naar de
noden van patiénten in de beginfase van
hun ziekte.

Bij aanvang werd de tijd tussen het ver-
schijnen van de eerste symptomen en het
eerste contact met de huisarts bekeken.
Een tijdige diagnose boekt veel betere
resultaten, maar mensen aarzelen nog te
vaak om naar een arts te stappen. Zo
minimaliseren ze hun eerste symptomen,
vaak pijn, of kennen die aan een andere
oorzaak toe. De eerste reacties op signa-
len van de ziekte zijn bepalend voor de
behandelvertraging en mogelijk ook voor
hoe mensen in de toekomst met hun
ziekte zullen omgaan.

Daarna bekeek de onderzoekster de ver-
wachtingen van de patiénten op de be-
handeling. Daaruit bleek dat mensen met
beginnende RA hopen op een terugkeer
naar hun ‘normale’ leven. Geen pijn meer
hebben is de ultieme doelstelling, maar
ook terug fysiek alles kunnen en opnieuw

kunnen deelnemen aan het sociale leven.
Mensen die al langer de diagnose hebben,
zullen andere accenten leggen, zo blijkt uit
eerdere studies.

Van der Elst bekeek verder de impact van
de medicamenteuze behandeling door de
ogen van de patiént. Wanneer de behande-
ling snel en met goede resultaten aanslaat,
blijkt dit niet alleen een positieve invloed
te hebben op de ziekteactiviteit, maar
ook op aspecten van het psychosociaal
functioneren. Zo rapporteerden patiénten
waarvan de ziekte snel en aanhoudend
onder controle was een betere vitali-
teit, een hoger geloof in de behandeling
en maakten ze zich minder zorgen over
de gevolgen van de ziekte in vergelijking
met patiénten waarvan de ziekte opnieuw
opflakkerde, pas laattijdig of nooit onder
controle was in het eerste behandeljaar.

Hoewel klinisch alles onder controle is,
voelen sommige patiénten zich toch niet
goed. Van der Elst ontdekte dat reeds
bij het prille begin van de ziekte deze
patiénten op een andere manier tegen-
over hun ziekte staan en over hun ziekte
denken. Opnieuw is dit een sterk argu-
ment om als zorgverlener echt persoonlijk
te werken vanaf het begin van de ziekte.
Van dit alles kon Van der Elst afleiden
dat een zo vroeg mogelijke controle van
de ziekte prioriteit is voor de patiént.

Tentoonstelling reist rond in Belgie

‘Niet uitstellen, je arts bellen’: met deze boodschap wil ReumaNet het belang van een tijdige diaghose
onderstrepen. De reizende tentoonstelling maakt alle Belgen wakker voor de gevolgen van reumatische

aandoeningen.

Sinds februari 2018 trekt een tentoonstel-
ling van gemeente naar stad en verder.
Kalmthout, Aalter;, De Haan, Diepenbeek,
het zijn maar enkele van de loca-
ties waar de opstelling al halt hield. Met
behulp van informatieve banners en getui-
genissen, levensechte gipsen handen van
patiénten en zorgverleners en schilderijtjes
van kinderen met reuma tonen we hoe
belangrijk het is om tijdig in te grijpen bij
reumatische klachten. “Mensen denken nog
te vaak dat ze te jong zijn om reuma te
krijgen, maar dat klopt niet”, legt Gerd
Jacobs, voorzitter van ReumaNet, uit. “Ook
kinderen kunnen reuma krijgen. Wanneer
je op tijd ingrijpt, blijft de schade vaak
beperkt. Daarom is het belangrijk dat de
eerste symptomen door iedereen herkend
worden.”
Niet uitstellen, dus, en bij langdurige
klachten een arts bellen.

De tentoonstelling passeert zeker nog bij
jou in de buurt. Neem een kijkje op de
website van ReumaNet voor de locaties
en tijdstippen. Vaak wordt ook een info-
moment georganiseerd.
https://www.reumanet.be/rondreizende-
campagne-locaties

Oorzaak ontdekt van lupusvariant

Daarnaast is het in kaart brengen van de
noden van de patiénten belangrijk, zowel
in het begin als na verloop van tijd. Om
tijdig te kunnen inspelen op deze noden
moet in de behandeling meer geinvesteerd
worden aan vroegtijdige educatie en bege-
leiding. Er zijn heel wat factoren die het
management van beginnende RA kunnen
verbeteren. Een meer
gepersonaliseerde be-
nadering zal een be-
langrijke stap zijn

om de resultaten van
de huidige behande-
lingenteverbeteren en
alle noden van de pa-
tiént aan te pakken.

ReumacCafé rond
wetenschappelijk onderzoek
ReumaNet volgt het wetenschappelijk
onderzoek op de voet. Op donder-
dag |1 oktober 2018 organiseren we
een ReumaCafé rond het thema in het
ReumaHuis. Zowel doorwinterde on-
derzoekers als jonge witte raven geven
duiding rond hun laatste werk.

Te laat? Bekijk dan zeker onze website
voor een uitgebreid verslag.
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Leuvense wetenschappers ontdekten de genetische oorzaak van een zeldzame variant van lupus, een reu-
matische auto-immuunziekte. Dat biedt perspectieven met het oog op de ontwikkeling van medicijnen.

Lupus is een ziekte waarbij het afweer-
systeem het eigen lichaam aanvalt. De
aandoening kan verschillende organen aan-
tasten en de symptomen lopen erg uiteen.
Patienten krijgen bijvoorbeeld te maken
met ontstekingen, spierpijn, gewrichtsklach-
ten, hart- en nierproblemen, mondletsels,
vlekken op de huid... Het is een chroni-
sche ziekte, met afwisselend opflakkerin-
gen en rustigere periodes.

Over de oorzaak van lupus is vrij weinig
bekend. Vermoedelijk gaat het om een
combinatie van erfelijke en omgevingsfac-
toren. De KU Leuven, UZ Leuven en het
VIB (Vlaams Instituut voor Biotechnologie)
hebben nu bij een zeldzame variant van

lupus vastgesteld dat daar één afwijkend
gen verantwoordelijk is.

Artsen en wetenschappers onderzochten
een Vlaams meisje dat al op twaalfjarige
leeftijd lupus kreeg, maar tegelijk heel
weinig antistoffen aanmaakte tegen infec-
ties. De wetenschappers analyseerden het
DNA van het meisje en haar ouders
en ontdekten een fout in het lkaros-gen
(IKFZI).

Hoewel het om een zeldzame vorm van
lupus gaat, helpt deze doorbraak het on-
derzoek sterk vooruit. “VYWat we ontdekten,
kan ook van betekenis zijn voor andere
aandoeningen”, zegt professor kinderreu-

matologie Carine Wouters. “Nu we bij
deze patiénte begrijpen wat er fout loopt,
kan dat helpen om voor anderen meer
gerichte therapieén te ontwikkelen” De
doorbraak geeft hoop voor de ontwik-
keling van medicatie, en niet alleen voor
lupus. Het defect in het lkaros-gen is
ook al opgedoken in het onderzoek naar
leukemie bij kinderen, daar wordt al me-
dicatie voor ontwikkeld. Heel wat van
de grote doorbraken in medicatie komen
voort uit de studie van zeldzame ziek-
ten. Onderzoekers kunnen de bevindingen
vaak doortrekken naar meer frequente
aandoeningen.

Bekende koppen
met reuma

De Franse wielrenner Ar=
mindo Fonséca (1989)
stopte eind augustus van dit
jaar met koersen. De man lijdt P :
aan spondyloartritis. “Ondanks deze ziekt

heb ik een mooie carriére kunnen uitbou-
wen”, verklaarde de sportman aan de pers.
Hij nam drie keer deel aan de Ronde van
Frankrijk. Bij zijn afscheid richtte hij zich
tot zijn lotgenoten: “Met een goede medi-
sche begeleiding en door naar jullie lichaam
te luisteren, kunnen jullie ook sporten. Als
renner heb ik kunnen vechten tegen deze
ziekte.”

Kunstschilder Paul
(1879 — 1940) werd geboren
in Zwitserland met de Duitse nationali-
teit. Hij speelde zeer goed viool, maar
koos - ondanks weerstand van zijn ou-
ders die beiden muzikanten waren - voor
de schilderkunst.In 1935 bleek Klee te lij-
den aan een ernstige, ongeneeslijke ziekte:
progressieve sclerodermie. Dit weerhield
hem er niet van om steeds meer te
schilderen. In 1939 ging Paul Klee naar
Ticino om daar voor zijn ziekte een kuur
te ondergaan. Hij stierf op 29 juni 1940 op
zestigjarige leeftijd.

Edith Piaf (1915 — 1963)
is het pseudoniem van Edith
Giovanna Gassion. ‘Piaf’ is informeel Frans
voor ‘mus’. Ze kreeg als Franse zange-
res wereldwijde bekendheid met haar ‘La
Vie en rose’, ‘Non, je ne regrette rien’
en ‘Milord’. Piaf werd geboren in Parijs.
Haar debuut als zangeres maakte ze rond
haar vijftiende als straatzangeres. Ze werd
op twintigjarige leeftijd ontdekt door de
eigenaar van het Parijse Cirque Médra-
no. Piaf was bij publicke optredens erg
nerveus. Nachtclubeigenaar Louis Leplée
moedigde haar aan desondanks door te
gaan en gaf haar de bijnaam La Mome
Piaf (Het Meisje Mus). Piaf had geen
goede gezondheid en een paar ongeval-
len met breuken zorgden voor veel pijn.
In de jaren vijftig kwam daar reumatoide
artritis bovenop.

Viadimir Borisovitsj §
Kramnik (1975) is een =
Russisch schaker. De grootmeester scha-
ken was vele jaren wereldkampioen. Toch
kende zijn carrierre een aantal moeilijk
periodes omwille van hevige opstoten van
zijn aandoening: spondyloartritis. In 2006
moest hij een aantal tornooien afzeggen
om een intensieve behandeling te kunnen
volgen. Hij zei later in een interview:
“In een crisisperiode zijn er verschillende
gewrichten die permanent pijnlijk zijn.
Je moet dus veel pijnstillers en anti-
inflammatoire pillen nemen, waardoor je
ongelooflijk slaperig wordt. Als je weken
en weken pijn voelt, wordt het behoorlijk
deprimerend.”

Actrice, zangeres en mode-
ontwerpster Selena Go-
mez (1992) werd bekend
door haar rol in de Disney-sitcom Wizards
of Waverly Place. Naast acteren zong ze met
haar band, Selena Gomez & the Scene. Sinds
2014 is ze solo-artiest. Ze heeft haar eigen
kledinglijn en doet vrijwilligerswerk. Selena
kreeg de diagnose lupus. In mei 2017
faalden haar nieren. Ze stond op de wacht-
lijst voor een niertransplantatie. Uiteindelijk
kreeg ze een nieuwe nier via actrice en
vriendin Francia Raisa. Haar carriere draait
op een lager pitje, Gomez probeert vooral
van het leven te genieten.




Spondyloartritis heeft baat bij tijdige diaghose

Spondyloartritis (SpA) is een van de meest voorkomende chronische ontstekingziekten op de gewrichten. De meeste patiénten hebben levensliang
medicatie nodig. Recente studies van het VIB-UGent Centrum voor Inflammatieonderzoek wijzen uit dat een tijdige diagnose en behandeling
de ziekte kunnen afremmen, waardoor blijvende medicatie niet nodig zou zijn.

Professor Dirk Elewaut, reumatoloog Filip
Van den Bosch en doctoraatsstudente Ga-
elle Varkas onderzochten meer dan duizend
patiénten met axiale SpA, een typische vorm
van de ziekte die de wervelzuil aantast. Ze
stelden vast dat, naast de typische proble-
men zoals lage rugpijn, ademhalingsmoeilijk-
heden en benauwdheid, de patiénten ook
andere klachten ontwikkelden. Prof. Dirk
Elewaut: “Wanneer de reumatische ziekte
vordert, verhoogt ook de kans op darm- en
oogontstekingen. Die verhoogde risico’s zijn
gelinkt aan sterk verhoogde ontstekingswaar-
den in het bloed. Tijdige diagnose en snel
ingrijpen bij SpA onderdrukt de symptomen
en kan mogelijk ook deze bijkomende ont-
stekingen voorkomen.”

Een andere studie (CRESPA) bewijst even-
zeer dat een vroege behandeling van SpA

Eerste anti-TNF
veilig tijdens
zZwangerschap

Het Europese Medicijn Agentschap
(EMA) keurde certolizumab pegol
goed voor behandeling van zwan-
gere vrouwen met chronische ont-
stekingsziekten.

Medicijnen en zwangerschap of borstvoeding
zZijn nooit een goede match geweest. Toch
hebben heel wat vrouwen met een reuma-
tische aandoening een kinderwens.

Het EMA keurde onlangs de eerste TNF-
blokker goed voor gebruik tijdens zwanger-
schap en borstvoeding.  Studies toonden
aan dat er geen of slechts heel geringe
overdracht was van certolizumab pegol van
moeder op kind via de placenta, en slechts
minimale hoeveelheden via de moedermelk
passeerden.

Hier in Belgié werd de houding rond het
gebruik van TNF blokkers de voorbije jaren
bijgesteld. Artsen stellen dat een TNF blok-
ker altijd door kan worden gegeven tot bij
vaststelling van zwangerschap. Indien nodig
voor de gezondheid van de moeder kan de
TNF blokker ook doorgegeven worden tot
en met het tweede trimester. Voor bepaalde
TNF blokkers, zoals certolizumab pegol is
er nu bewijs dat gebruik doorheen zwanger-
schap en borstvoeding veilig is.

Dit betekent goed nieuws voor jonge vrou-
wen met een kinderwens. Vaak is het niet
mogelijk om volledig te stoppen met de me-
dicatie voor een zwangerschap, wat maakt
dat zwanger worden niet evident is. Deze
recente resultaten geven alvast hoop.

Heb je een reumatische aandoening
en overweeg je zwanger te wor-
den? Raadpleeg dan altijd je arts!
ReumaNet gaf een brochure uit rond
‘Seksualiteit, vruchtbaarheid en
zwangerschap’. Deze is digitaal te le-
zZen op onze website of gratis te ver-
krijgen via info@reumanet.be

met dank aan onze partners:

BEHPR

Belgian Health Professionals in Rheumatology vew
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loont. Hierin onderzochten reumatologen
Filip Van den Bosch en Philippe Carron en
Professor Elewaut patiénten met perifere
SpA. Deze aandoening vertoont ontstekin-
gen van de perifere gewrichten en pezen,
zoals heupen, knieén en enkels.

Reumatoloog Philippe Carron: “We be-
handelden zestig mensen die minder dan
twaalf weken symptomen vertoonden inten-
sief. Nadat de klachten verdwenen, stopten
we de medicatie volledig. Ons team volgde
deze mensen op om te zien of de sympto-
men terugkeerden. We zagen dat meer dan
de helft van de patiénten vrij bleven van
symptomen, zelfs na het stopzetten van de
medicatie. Deze mensen hadden geen medi-
catie meer nodig en hervielen niet. Het is
de eerste keer dat we zo’n succes boeken
en we zijn er vrij zeker van dat dit komt

omdat de ziekte nog in zijn beginstadium

”

zat.

De volgende stap is te testen of dit ook
geldt voor de axiale vorm van SpA, ook
wel de ziekte van Bechterew genoemd. In
de Go-Gut studie zullen we dit onderzoe-
ken met mensen die minder dan twaalf
maanden symptomen van axiale SpA ver-
tonen. Prof. Dirk Elewaut: “Door patiénten
tijdig te behandelen en dan geleidelijk de
medicatie af te bouwen, hopen we de-
zelfde positieve effecten te bereiken als
in de CRESPA studie. Wanneer we deze
bevindingen kunnen bekrachtigen, onder-
strepen we nog meer het belang van een
tijdige diagnose. In een groep waarin een
diagnose soms verschillende jaren kan aan-
slepen, is dit extreem belangrijk.”

De onderzoekers zoeken nog
deelnemers voor de Go-Gut-
studie. Lijdt u zelf aan spondy-
loartritis, of kent u iemand met
de ziekte, dan kan uw deelname
zeer waardevol zijn. Informatie
over de studie en contactgege-
vens vindt u hier:

http://www.vib.be/nl/over-vib/or-
ganisatie/Paginas/Spondyloartri-
tis.aspx

Een doorbraak in onderzoek bete-
kent nog geen doorbraak in de genees-
kunde. Heb je vragen? Contacteer dan
je arts, of, voor vragen bij dit artikel:
patienteninfo@vib.be

Deze patiéntenverenigingen zijn
aangesloten bij ReumaNet:

Vragen? Nood aan een luisterend oor? Deze verenigingen staan voor u klaar.
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Jong en Reuma

Bewegen met Reuma

ORKA - Ouders van ReumakKinderen en -Adolescenten
www.ikhebreuma.be - kinderen@reumanet.be, info@ikhebreuma.be
ORKA is de vereniging waar ouders terecht kunnen met vragen over
hun kind met reuma. Ook kinderen en jongeren zelf worden opgevan-
gen. De aparte website verschaft informatie op maat.

www.ikhebreuma.be - info@ikhebreuma.be
Jongeren met reuma vinden herkenning en een luisterend oor bij elkaar.

www.reumanet.be/bewegen - info@reumanet.be
Doel: mensen met reuma laten bewegen!

VVSA - Vlaamse Vereniging voor Spondyloartritis
www.spondylitis.be - voorzitter@spondylitis.be - tel. 0472 352 027
De VVSA vzw ondersteunt mensen met spondyloartritis .

CIB-Liga - Liga voor Chronische Inflammatoire Bind-

weefselziektes

Chronische
Inflammatoire
Bindweefselziekten

www.cibliga.be - secretariaat@cibliga.be - tel. 089 50 31 08
De CIB-Liga vzw is er voor mensen met lupus, sclerodermie, Sjogren-

syndroom, poly- en dermatomyositis, vasculitis, MCTD.

Patient Partners Program

tel. 016 47 76 37

symptomen.

RA-Liga
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www.patient-partners.be - |.ovaere@patient-partners.be -

De PPP vzw geeft via opgeleide patiénten vorming aan huisartsen, stu-
denten geneeskunde en andere zorgverleners, in het bijzijn van een
reumatoloog. De nadruk ligt op het herkennen en benoemen van de

www.raliga.be - info@raliga.com - tel. 0475 96 62 31
De RA-Liga vzw helpt mensen met reumatoide artritis verder.

VLFP - Viaamse Liga voor Fibromyalgie-Patiénten

Vel www.fibromyalgie.be - info@vlfp.be - tel. 015 25 33 19
DeVLFP vzw is er voor mensen met fibromyalgie.

www.reumanet.be - info@reumanet.be

en met de steun van:

Nationale
Loterij

& FWROFRSR

fonds voor wetenschappelijk reumaonderzoek
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Welkom in het
Reuma Expertise
Huis

Het ReumaHuis is open op dinsdag- en
donderdagvoormiddag tussen |l en
I3 u, of na afspraak. Patiént-experten
zoeken mee naar antwoorden op jouw
vragen, het documentatiecentrum is vrij
te raadplegen. Imperiastraat |6, Zaven-
tem 0470/329.457 Info@reumanet.be

www.reumanet.be, www.ikhebreuma.be
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ReumaNet verenigt...

... patiéntenorganisaties in Vlaanderen
die reumatische aandoeningen onder
de aandacht brengen. ReumaNet vzw
ijvert voor regelgevingen die het leven
voor de duizenden patiénten vergemak-
kelijken, die een betaalbare en adequate
zorg garanderen, die hen actief houden
op de arbeidsmarkt en in het onderwijs
en die vrijetijdsbesteding ook voor hen
mogelijk maken.

Kortom, ReumaNet vzw streeft naar
een hogere levenskwaliteit van mensen
met reumatische aandoeningen.
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FoNnDs VRIENDEN
VAN REUMANET

Het FONDS VRIENDEN VAN
REUMANET, opgericht in de schoot
van de Koning Boudewijnstichting,
geeft een financiéle stimulans aan
projecten die de levenskwaliteit van
alle reumapatiénten verhogen.

Wij kunnen uw steun gebruiken!

Giften vanaf 40 euro zijn fiscaal
aftrekbaar.

IBAN: BE 10 0000 0000 0404 op naam
van Koning Boudewijn Stichting
Verplichte vermelding: 014/0530/00086
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Ontwerp en Druk

communicatie op maat
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V.U.ReumaNet vzw - Imperiastraat 16, 930 Zaventem



