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INLEIDING

Meer dan dertig bladzijden zijn nodig om de inhoud van ons jaarverslag 2012 weer te geven. Dit
tovert meteen een glimlach op mijn gezicht. Is dit niet het bewijs dat er heel wat ‘move’ in het
reumawereldje zit? Patiénten, vrijwilligers, zorgverstrekkers en industri€le partners trekken aan
de zware kar. Met de neuzen in dezelfde richting trachten we de kwaliteit van leven van alle
mensen met een reumatische aandoening en hun omgeving een stevige, positieve duw te geven.

ReumaNet, samen staan we sterk. Onze slogan proberen we dag na dag waar te maken. Vaak

met succes, soms met heel veel moeite. Maar we blijven allemaal geloven in de toekomst. Een

toekomst waarin patiénten zelf een nog grotere rol kunnen spelen in het bepalen van de koers
in de zorg.

Wij draaien het stuur alleszins in de richting VOORUIT’.

Ik nodig u graag uit om mee die koers te varen!

Nele Caeyers
Voorzitter ReumaNet vzw




MISSIE EN DOELSTELLINGEN

MISSIE

Onder de noemer reumatische aandoeningen vallen een tweehonderdtal verschillende
soorten chronische ziektes die pijn, misvormingen, vermoeidheid, orgaanaantastingen e.d.
meer kunnen veroorzaken. Voor sommige soorten reuma bestaat een doeltreffende
behandeling. Bij andere ziektebeelden kan enkel de pijn verzacht worden en de ontsteking
verminderd of soms gestopt worden. Maar dit is zeker niet altijd het geval. Reumatische
aandoeningen kunnen het lichaam onherstelbaar beschadigen en de levenskwaliteit van de
persoon ernstig verminderen. Op reumatische aandoeningen staat geen leeftijd; zowel
volwassenen als kinderen en jongeren kunnen erdoor getroffen worden. In Europa treffen de
verschillende ziektes ongeveer 120 miljoen patiénten. Voor Vlaanderen ontbreken concrete
cijffers, maar het aantal patiénten wordt geschat op circa 100 000 , met de nodige sociale,
maatschappelijke, economische en financiéle problemen tot gevolg.

ReumaNet vzw verenigt

patiéntenorganisaties in Belgie die ReumaNet vzw is een Vlaamse

reumatische aandoeningen onder de . C e e
) samenwerkingsorganisatie die ijvert
aandacht brengen. ReumaNet vzw ijvert

voor regelgevingen die het leven voor de voor een betere |levenskwaliteit voor
duizenden patiénten vergemakkelijken, elke reumapatiént, jong en oud, in
die een betaalbare en adequate zorg samenwerking met academici,

garanderen, die hen actief houden op de .
: : ) . zorgverleners en industriéle partners

arbeidsmarkt en in het onderwijs en die

vrijetijdsbesteding ook voor hen mogelijk in het domein.

maken.

Kortom, ReumaNet vzw streeft naar een hogere levenskwaliteit van mensen met
reumatische aandoeningen en wenst dan ook een actieve rol op te nemen binnen de zorgsector
als vertegenwoordiger van de reumapatiént, als professionele en volwaardige speler, naast
en samen met de andere actoren.




DOELSTELLINGEN

ReumaNet heeft tot doel het coordineren, initi€ren, uitvoeren en/of
begeleiden van alle mogelijke gezamenlijke initiatieven gericht op het
bevorderen van de psychische, sociale en lichamelijke gezondheid van
patiénten die lijden aan reumatische aandoeningen en hun omgeving.

ReumaNet heeft deze algemene doelstelling uitgewerkt tot volgende concrete
deeldoelstellingen:

o ReumaNet wil de spreekbuis en het netwerk zijn van Vlaamse

patiéntenverenigingen rond reuma op Europees en mondiaal vlak.

¢ ReumaNet wil een optimale communicatie tussen de participerende
patiéntenorganisaties die lid zijn, en, indien gewenst, de coordinatie van de
respectievelijke activiteiten en de organisatie van gezamenlijke activiteiten

opnemen.

e ReumaNet wil de participerende patiéntenorganisaties ondersteunen in de

realisatie van doelstellingen die zij voor hun doelgroep willen realiseren.

¢ ReumaNet wil een goede informatieverstrekking naar de algemene en de
professionele pers aangaande de noden van de reumapatiént in een breed kader. Het
communicatiebeleid tracht de beeldvorming te beinvloeden en vraagt aandacht voor de
bedreigde maatschappelijke participatie van reumapatiénten, met de nadruk op inclusie.

¢ ReumaNet wil een volwassen relatie met het artsenkorps, de farmaceutische
bedrijven, de mutualiteiten en de overheden, op basis van de eigen specificiteit,
competenties en mogelijkheden. Participatie, beleidsbeinvloeding en belangenbehartiging
zijn hiervoor de sleutelwoorden.

e ReumaNet wil het wetenschappelijk onderzoek naar reumatische aandoeningen

bevorderen.




ORGANISATIE

ReumaNet vzw is in 2006 ontstaan als een
overlegplatform van
patiéntenverenigingen die werken
rond één of meerdere reumatische
aandoeningen. Elke organisatie die zich
inzet voor mensen met een reumatische
aandoening of een aanverwante ziekte, kan
lid worden. Van bij de opstart heeft de
vzw in haar schoot ook drie werkgroepen
die focussen op de dwarsverbanden door
alle patiéntenverenigingen heen, met name
de leeftijdsgebonden thematieken en het

belang van fysieke mobiliteit en in beweging blijven.

VERENIGINGEN EN WERKGROEPEN

ReumaNet vzw verenigt
patientenorganisaties en
werkgroepen in Vlaanderen die
reumatische aandoeningen
onder de aandacht brengen.

Volgende verenigingen en werkgroepen zijn op dit ogenblik lid:

e CIB-Liga vzw voor patiénten met Chronische Inflammatoire Bindweefselziekten

e PPP vzw : het Patient Partners Program

e RA-Liga vzw voor patiénten met Reumatoide Artritis

e VLFP vzw : de Vlaamse Liga voor Fibromyalgie Patiénten

e VVB vzw : de Vlaamse Vereniging voor Bechterew patiénten

e ORKA : Ouders van Reuma Kinderen en -Adolescenten

e Jong en Reuma voor jongeren met een reumatische aandoening

¢ Bewegen met Reuma




ORGANIGRAM

Algemene
Vergadering

Raad van Bestuur

)
O

Coodrdinatieteam

)
e

3 werkgroepen

)
™ N

Partnerplatform

v

DE ALGEMENE VERGADERING EN VOORWAARDEN TOT TOETREDING

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

personen als werkend lid kunnen aansluiten bij ReumaNet. Hierdoor komen we tegemoet
aan de vraag naar meer inspraak van de werkgroepen, die niet als zelfstandige vzw zijn
georganiseerd en tot voor deze aanpassingen niet konden toetreden tot de Algemene
Vergadering.

In de statuten worden de voorwaarden tot lidmaatschap verder uitgediept en aangepast. Zo
moeten zowel rechtspersonen als natuurlijke personen minstens twee jaar samenwerking met
ReumaNet kunnen aantonen vooraleer ze een kandidatuur kunnen indienen. Rechtspersonen
moeten daarnaast een vzw-statuut hebben en een onafhankelijke, autonome patiéntenvereniging
zijn die werkt rond één of meer reumatische aandoeningen.

DE RAAD VAN BESTUUR

De Raad van Bestuur van ReumaNet wordt benoemd door de Algemene Vergadering.
Kandidaat-bestuurders moeten werkend lid zijn van ReumaNet en elk lid-

rechtspersoon heeft het recht een kandidaat-bestuurder af te vaardigen. De
bestuurders vervullen hun mandaat kosteloos en worden aangesteld voor een periode van drie
jaar.

HET COORDINATIETEAM

Het coordinatieteam is samengesteld uit de voorzitter, maximum drie werkende leden en de
werknemers van ReumaNet vzw. Naar gelang de noodzaak kan de voorzitter adviseurs of
kennisexperts uit verschillende domeinen vanuit de verschillende verenigingen uitnodigen. Het

coordinatieteam doet aanbevelingen aan de Raad van Bestuur en zorgt voor de
dagelijkse opvolging van de lopende zaken.




HET PARTNERPLATFORM

Het partnerplatform is een raadgevend orgaan. Deze raad heeft als belangrijkste taak een
gestructureerde discussie tussen de verschillende actoren tot stand te brengen vanuit

het gezichtspunt van de patiént. Specifieke dossiers waarvan het onderwerp verschillende
patiéntenorganisaties interesseert kunnen ter discussie worden voorgelegd.

Enkel structurele partners kunnen
toe treden, met name commerciéle of
academische organisaties die een
structurele, financiéle bijdrage leveren
aan ReumaNet vzw, waarvan het
minimum bedrag jaarlijks wordt

de verschillende actoren tot opgesteld door de Raad van Bestuur.
stand. ReumaNet wenst hierbij haar

Het partnerplatform brengt een
gestructureerde discussie tussen

onafhankelijkheid volledig te

bewaren, conform ook de

deontologische code van pharma.be.
Het partnerplatform komt niet tussen in de effectieve organisatie van ReumaNet en is
samengesteld uit afgevaardigden van ReumaNet en een vaste afgevaardigde van elke
commerci€le en academische partner.

In 2012 zijn de partners van ReumaNet: de Koninklijke Belgische Vereniging voor
Reumatologie, de beroepsvereniging van kinesitherapeuten Axxon en de farmaceutische
firma’s Abbott, MSD en Pfizer.

ReumaNet en de partners werken in 2012 vooral samen rond een informatiedossier over anti-
TNF & biologische medicatie bij reuma en de organisatie van Wereld Reuma Dag. Meer hierover
verder in dit verslag.




SAMENWERKING

OP NATIONAAL EN INTERNATIONAAL NIVEAU

ReumaNets slogan “Samen Sterk” gaat niet enkel over de interne samenwerking. Om de
reumaproblematiek op een hoger niveau bespreekbaar te maken, is samenwerking met
verschillende actoren binnen de reumatologie op nationaal én internationaal niveau
noodzakelijk.

Op nationaal niveau werkt ReumaNet steeds nauwer samen met CLAIR, de Waalse
zusterorganisatie. In 201 | werden de eerste contacten gelegd. In 2012 werd o.a. Wereld Reuma
Dag gezamenlijk georganiseerd en sindsdien wordt CLAIR systematisch uitgenodigd met
raadgevende stem op het partnerplatform van ReumaNet.

ReumaNet heeft ook goede contacten met de Koninklijke Belgische Vereniging voor

Reumatologie, de (KBVR): ReumaNet wordt door de KBVR naar voor geschoven als het
platform dat de patiéntenverenigingen vertegenwoordigt op (inter)nationale congressen en
evenementen.

Ook werkt ReumaNet nauw samen met
het Fonds voor Wetenschappelijk
Reumaonderzoek, het FWRO.

Om de reumaproblematiek op ReumaNet krijgt de kans om ingediende

een hoger niveau bespreekbaar projecten mede te beoordelen.

te maken, is samenwerking met In 2012 wordt bovendien de

verschillende actoren binnen samenwerking tussen de
reumaverpleegkundigen en

de reumatologie op nationaal .
ReumaNet steeds intenser. We werkten

én internationaal niveau o.a. samen in het kader van de

noodzakelijk. organisatie van Wereld Reuma Dag en
net als CLAIR nemen ze sindsdien deel
aan het partnerplatform met
raadgevende stem.

Uiteraard worden er ook contacten onderhouden met aanverwante buitenlandse

organisaties, teneinde onze werkingen onderling te kunnen evalueren. Op termijn lijkt het niet
uitgesloten ook samen te werken, als dat opportuun zou zijn.

ReumaNet is bovendien een actief lid van PARE (People with Arthritis and Rheumatism in

Europe) en is ook heel betrokken bij EULAR, de European League Against Rheumatism.




WAT VOORAF GING: EEN STUKJE GESCHIEDENIS

2006 - 2010

Halfweg de jaren 2000 zijn in Vlaanderen diverse patiéntenorganisaties actief bezig met
reuma, elk op hun eigen terrein. Ze leveren ook elk voor zich keurig werk, niet alleen met
de (meestal) beperkte middelen die ze ter beschikking hebben, maar ook met een
(meestal) beperkt aantal medewerkers. Het zijn nagenoeg allemaal vrijwilligers, die hun
steentje willen bijdragen aan het verwezenlijken van het maatschappelijk ideaal.

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

samenwerking in de toekomst ook meer mogelijkheden kan bieden. Er komt een eerste
vergadering, die vooral tot doel heeft een inventarisatie te maken van alle bestaande
patiéntenverenigingen die zich met reuma bezighouden. Er ontstaat een beperkte werkgroep die
het pad effent en die, ondanks een moeilijke start, de poort opent naar de verwezenlijking van
een reuma-overlegplatform dat er eigenlijk al lang had moeten zijn: ReumaNet.

Sinds de opstart in 2006 maakt ReumaNet werk van zijn doelstellingen en organiseert samen
met de leden tal van initiatieven zoals het Regenboogcongres, de uitgave van een boek rond
kinderreuma en een affichecampagne met als boodschap dat reumatische aandoeningen geen
‘oude-mensen-ziekte’ zijn.

ReumaNet kent in 2010 een woelig en moeilijk jaar. De Raad van Bestuur richt een kerngroep

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

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

hebben geleid tot een groot
8 & ) Reumapatiénten hebben recht
toekomstplan: een professionele

samenwerkingsorganisatie die de op participatie op alle viakken

reumapatiént op een degelijke manier en ReumaNet wil hiervoor
vertegenwoordigt in een steeds alle partners uit het veld
veranderend gezondheidsbeleid. samenbrengen.
Reumapatiénten hebben recht op

participatie op alle vlakken en ReumaNet

wil hiervoor alle partners uit het veld

samenbrengen.




2011

Reeds in 2010 drukt de Raad van Bestuur de wens uit om te professionaliseren om de

continuiteit van ReumaNet te garanderen. De Raad ziet voor deze professionalisering in de
beginfase twee doelstellingen:

e De aanwerving van een betaalde coordinator

e De oprichting van een Wetenschappelijke Raad die de partners en de Raad Van Bestuur
van ReumaNet samenbrengt en zich buigt over diverse onderwerpen die patiénten met
reuma aanbelangen.

In 201 | wordt door een kleine groep werk gemaakt van deze doelstellingen, met succes.

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

bewezen. De samenwerking en het systematisch overleg tussen de verschillende actoren in
het werkveld zorgen voor een inspirerende en motiverende werkomgeving.

In augustus gaan twee halftijdse werknemers van start, elk met hun eigen specialiteiten,
achtergrond en takenpakket. Ze vullen elkaar aan en werken samen wanneer nodig.

2011 was een scharnierjaar: ReumaNet werd een professionele
samenwerkingsorganisatie

Gedurende de laatste maanden van 201 | gaan beide coordinatoren vooral aan de slag met de
verbetering en op punt zetten van de interne administratie en communicatie. Ze praten met

de verschillende leden en hun verantwoordelijken en maken een lijst op met de prioriteiten
voor de volgende jaren.

Verder worden reeds de eerste stappen gezet voor een betere opvolging van de actualiteit en
de uitbouw en vernieuwing van de website. Ook andere informatiekanalen worden verkend
(Facebook, Twitter).

Financieel kan 201 | worden afgesloten met een beperkt verlies zodat ReumaNet zich alvast in
2012 verder kan concentreren op de uitwerking van een algemeen communicatieplan en diverse
activiteiten rond beeldvorming en informatie.
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WERKING - PROJECTEN 2012

ADMINISTRATIE

In 2012 wordt verder werk gemaakt van specifieke administratieve regelingen: de erkenning om
fiscale attesten uit te schrijven (goedgekeurd voor 2012 en 2013), de aanpassingen van de
statuten (gepubliceerd in het staatsblad op 16 juli) en het opstellen van een huishoudelijk
reglement (goedgekeurd door de Raad van Bestuur eind 2012).

ReumaNet dient ook een aanvraag in om erkend te worden als vrijwilligersorganisatie. De
Vlaamse overheid ziet in de doelstellingen van ReumaNet echter niet voldoende aandacht voor
de organisatie van vrijwilligerswerk en beslist niet in te gaan op de vraag.

VERBETEREN VAN DE INTERNE COMMUNICATIE

Uit een rondvraag bij de aangesloten verenigingen en werkgroepen van ReumaNet in het
najaar 2011 blijkt dat de onderlinge communicatie beter kan. Er blijkt een duidelijke
nood om meer contact met elkaar te hebben en meer informatie te krijgen over elkaars
activiteiten.

‘INTERNE NIEUWSBRIEF

Eind 201 | lanceert ReumaNet daarom de interne nieuwsbrief COOL
(Communicatie als OLie tussen de raderen) voor de bestuursleden van
de verschillende verenigingen. Deze wordt in 2012 verder verfijnd.
Hierin wordt tweewekelijks op een bondige manier informatie gegeven
over waar ReumaNet en de verschillende verenigingen en werkgroepen
mee bezig zijn en wordt ook algemene informatie gedeeld. Dit blijkt een

bron van informatie en inspiratie voor de leden.

PERSOONLIJKE ONTMOETINGEN

De bestuurders van de verschillende aangesloten verenigingen en

werkgroepen komen bovendien steeds vaker met elkaar in contact. Ze '
ontmoeten elkaar om de twee maanden op de bestuursvergaderingen en op
de algemene vergadering. Daarnaast hebben ze ook persoonlijk contact
tijdens de ledendag (in het voorjaar) en de brainstormdag (in het najaar).
Deze persoonlijke ontmoetingen hebben in 2012 geleid tot meer

bewustwording van en begrip voor elkaars problematieken en plannen en de
vergroting van de onderlinge betrokkenheid.
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REUMANET-NIEUWS VOOR VERENIGINGEN

Om ook de patiénten te informeren over de realisaties en plannen van ReumaNet, lanceren we
in 2012 ‘ReumaNet-Nieuws’. Per kwartaal levert ReumaNet aan de aangesloten verenigingen en
werkgroepen nieuws over haar werkzaamheden. De verenigingen en werkgroepen nemen dit
nieuws op in een vaste rubriek in hun tijdschrift of nieuwsbrief. Op die manier wordt ook de
rechtstreekse communicatie met de patiénten gefaciliteerd.

|OPVOLGING VAN DE ACTUALITEIT

In 2011 is ReumaNet bovendien begonnen aan de
structurele opvolging van de actualiteit voor haar
leden. Deze werd in 2012 nog verder uitgebreid en
verfijnd. Eén keer per week krijgen de leden per mail het
belangrijkste nieuws van en over ‘reuma’ toegestuurd.

De patiéntenverenigingen en werkgroepen delen sinds
2012 deze informatie op hun beurt ook wekelijks met hun

leden, de patiénten.
UITBOUWEN VAN DE EXTERNE COMMUNICATIE

ReumaNlNet wil het publiek op een structurele manier sensibiliseren voor reumatische
aandoeningen, de (politieke) agenda beinvloeden en de belangen van reumapatiénten
behartigen op alle niveaus.

Om dit te bewerkstelligen, is ReumaNet in 201 | begonnen aan het uitbouwen van de externe
communicatie. Hier werd in 2012 aan verder gewerkt.

JAARVERSLAG
In 2012 gaf ReumaNet voor het eerst een jaarverslag uit, over het jaar 201 I.

Met de uitgave van een jaarverslag wil ReumaNet inzicht verschaffen in het gevoerde beleid, de
activiteiten en resultaten van het afgelopen jaar. Daarnaast is het ook een evaluatie, bedoeld
voor alle betrokkenen binnen en buiten de organisatie.

|E—NIEUWSBRIEF

De gratis elektronische ReumaNet-Nieuwsbrief brengt maandelijks reuma-nieuws via e-
mail. Het nieuws wordt aangebracht door de verschillende patiéntenverenigingen en
werkgroepen van ReumaNet. De redactie sprokkelt hier en daar bijkomend nieuws dat
interessant is voor de patiént met een reumatische aandoening. Geinteresseerden kunnen zich
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te allen tijde in- of uitschrijven via de website. Momenteel zijn er meer dan 2 000 abonnees voor
deze e-Nieuwsbrief.

|INFORMATIEDOSSIER A-TNF

In het najaar van 2012 lanceert ReumaNet via de website een informatiedossier over anti-
TNF & biologische medicatie bij reuma. Met dit dossier wil

h ReumaNet een antwoord te geven op heel wat prangende vragen
EUMARXET die leven bij patiénten, zoals: anti-TNF en biologische medicatie,
Anti-TNF en wat is dat precies? Kom ik daarvoor in aanmerking? Welke anti-

Biologische medicatie TNF medicatie bestaat er op de Belgische markt? Hoe zit het met
bij reuma de veiligheid van deze geneesmiddelen? Hoe wordt het effect van
een behandeling geévalueerd? Wat zijn de ervaringen van andere
patiénten?

Dit dossier is geen medische handleiding, maar wel een beknopte
introductie voor en door patiénten. In verschillende getuigenissen
kunnen patiénten lezen hoe anderen een behandeling met anti-TNF

medicatie ervaren. Ook is het dossier doorspekt met verwijzingen
naar extra informatie, die interessant kunnen zijn voor de patiént.

|VERNIEUWING VAN DE WEBSITE

In 2012 wordt achter de schermen gewerkt aan een nieuwe website. Deze zal in het voorjaar
van 2013 online gaan. Het is de bedoeling dat bezoekers makkelijker hun weg vinden naar de
informatie die ze zoeken.

Eind 2012 dient ReumaNet bij de Telenet Foundation een dossier in voor de creatie van een
aparte website voor kinderen en jongeren. Telenet Foundation wil ReumaNet hierbij
steunen. In de loop van 2013 zal een deel van de website www.reumanet.be herschreven en
bewerkt worden tot een interactief geheel waar reumakinderen en —adolescenten en hun
(ruime) omgeving informatie op maat vinden en ervaringen kunnen delen.

| HUISSTIL

Een organisatie als ReumaNet, die met verschillende doelgroepen

communiceert, heeft nood aan een ‘eigen gezicht’ dat visueel R/-\
makkelijk herkenbaar is. Daarom heeft ReumaNet in 2012 EUMANET
gekozen voor de ontwikkeling van een huisstijl. Met deze ...

huisstijl wil ReumaNet het imago van professioneel informatiepunt
versterken.
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SOCIALE MEDIA

De sociale media Facebook en Twitter worden in 2012 steeds intensiever ingezet als
communicatiemiddel.

Via de sociale media delen we nieuws uit de actualiteit, promoten we evenementen

m en activiteiten, vragen we feedback, brengen we lotgenoten met elkaar in contact,
roepen we op om deel te nemen aan bepaalde acties, verspreiden we video’s, foto’s

en presentaties en maken we ons netwerk (en het netwerk van ons netwerk) bewust van het

leven met een reumatische aandoening.

Onze volgers zijn vooral patiénten, vrienden of familieleden van patiénten, zorgverleners,
partner-organisaties, andere nationale en internationale (reuma)patiéntenverenigingen en
vrijwilligers van de verenigingen en werkgroepen.

WERELD REUMA DAG

Op 12 oktober is het Wereld Reuma Dag. Op deze dag vragen
artsen, patiénten en belangenverenigingen over de hele wereld
aandacht voor de ernst en impact van reumatische
aandoeningen. Ook in Belgié doen wij hieraan mee. Via diverse
activiteiten onderstrepen ReumaNet en de
reumapatiéntenverenigingen de gevolgen van reuma op het

dagelijks leven van de patiénten en hun omgeving tijdens
Wereld Reuma Dag 2012.

‘SEMINARIE

Zo organiseert ReumaNet, samen met haar partners, een seminarie met vooraanstaande
sprekers uit de reumatologie, de Vlaamse overheid, het RIZIV, pharma.be rond het thema

‘move to improve’. Als locatie kiezen we voor de kantoren van één van onze partners: Axxon.

Bewegen is belangrijk voor een reumapatiént. Daarom
wordt dit thema op Europees niveau gekozen voor
Wereld Reuma Dag 2012. Bovendien beweegt er
figuurlijk ook heel wat in de ‘reuma-wereld’ ... Het belang
van een snelle diagnose en goede
behandelingsmogelijkheden worden steeds meer
onderstreept. Ook zijn er heel wat innovatieve
geneesmiddelen, die de levenskwaliteit van patiénten
fundamenteel verbeteren. Patiéntenorganisaties,
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zorgverleners en farmaceutische bedrijven werken steeds meer samen om aandacht te vragen
voor de ernst en de impact van reumatische aandoeningen. Deze multidisciplinaire aanpak willen
we met de gezamenlijke organisatie van dit seminarie onderstrepen.

LOKALE ACTIES IN ZIEKENHUIZEN

Op 12 oktober worden bovendien in verschillende Vlaamse ziekenhuizen lokale
infostandjes opgezet. Zorgverleners en vrijwilligers uit de verschillende patiéntenverenigingen
geven geinteresseerden meer uitleg over verschillende reumatische aandoeningen en maken
passanten bewust van de reumaproblematiek.

Provincie Antwerpen
GZA Sint-Augustinus, Wilrijk - ZNA Jan Palfyn, Merksem - Imelda Ziekenhuis, Bonheiden

Provincie Oost-Vlaanderen
AZ Sint-Lucas, Gent - UZ Gent, Gent

Provincie West-Vlaanderen

AZ Damiaan, Oostende - AZ Groeninge, Kortrijk - AZ Sint-Lucas, Brugge - AZ Alma, Sijsele -
AZ Sint-Jan, Brugge - Sint-Andries ziekenhuis, Tielt - Stedelijk ziekenhuis Roeselare - Jan
Yperman ziekenhuis, leper

Provincie Vlaams Brabant
UZ Gasthuisberg, Leuven

Provincie Limburg
Jessa Ziekenhuis, Hasselt

Voor deze informatiestandjes stelt ReumaNet een speciaal pakket (toolkit) samen met
voorlichtingsmateriaal.
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GEMEENTELIJKE INFORMATIEKANALEN

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

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

informatieborden, hetzij via het gemeentelijke informatieblad. Verschillende gemeenten

hebben hieraan meegewerkt:

Aarschot Lochristi
Balen Londerzeel
Bierbeek Maldegem
Bonheiden Oostkamp
Bree Oudenburg
Damme Pepingen
Edegem Putte
Glabbeek Retie

Halle
Herk-De-Stad
Herzele

Hove
Kaprijke
Knokke-Heist
Kortrijk
Kruibeke

Lennik Zemst
Roeselare Zingem
Sint-Katelijne-Waver
Sint-Laureins

Sint-Pieters-Leeuw

Temse

Torhout

Wijnegem

VERSPREIDING VAN DOORVERWIZINGSKAARTIJES

Vragen over Reuma’

Neem contact op met ReumaNet!

Samen pakken we reuma aan.

l G ZUMA NET «be

Ter gelegenheid van Wereld Reuma Dag heeft ReumaNet zorgverleners opgeroepen om

reumapatiénten middels doorverwijzingskaartjes door te verwijzen naar de

patiéntenverenigingen. ReumaNet verzekert opvolging.

EEN OPROEP OP REUMAPATIENTEN TE LATEN BEWEGEN

Omdat beweging een essentieel onderdeel is van een doeltreffende behandeling, stuurde

ReumaNet een oproep naar sportfederaties, fitnesscentra, jeugdbewegingen, ...om

reumapatiénten te laten bewegen.

MOVE 10 IMPROVE
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ZWAAI-CAMPAGNE

De Europese Reuma Liga (EULAR) organiseert ter ondersteuning van Wereld Reuma Dag in
2012 een fotocampagne ‘Zwaaien voor reuma’, waaraan ReumaNet en de
reumapatiéntenverenigingen hebben deelgenomen. Het doel is 100 000 mensen van over de hele
wereld te laten zwaaien voor reuma en zo hun steun te betuigen aan de vele patiénten. Van alle
foto’s met zwaaiende mensen werd een grote mozaiek gemaakt.

" WAV o
~ rheumatic diseases

Kijk voor meer informatie op: www.worldarthritisday.org
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DEELNAME AAN CONGRESSEN

ReumaNet vertegenwoordigt de
patiéntenorganisaties op (inter)nationale congressen
en evenementen. In 2012 namen vertegenwoordigers
van ReumaNet deel aan de volgende congressen:

|EXCELLENCE IN RHEUMATOLOGY, MADRID

In januari organiseert "Excellence in Rheumatology" een internationaal reumacongres voor
patiéntenvertegenwoordigers in Madrid. Hierbij ligt het accent op RA en Lupus. Centraal staan
de communicatie tussen arts en patiént, de laatste ontwikkelingen op het gebied van omgaan
met de ziekte en de verwachtingen van patiénten ten opzichte van hulpverleners.

INTERNATIONALE BIJEENKOMST PATIENTENORGANISATIES VAN ROCHE, FRANKFURT

In het voorjaar van 2012 organiseerde Roche in Frankfurt voor de 4de keer een internationale
bijeenkomst voor afgevaardigden van patiéntenorganisaties. Vertegenwoordigers van ReumaNet
namen hieraan deel.

THE IMPATIENT PATIENT, BRUSSEL

In april organiseert Pharma.be de jaarlijkse Belgian Pharmaceutical Conference, met dit jaar als
thema ‘The Impatient Patient’. De nadruk lag hierbij op een nieuw overlegmodel rond de
productie en het gebruik van geneesmiddelen, waarbij alle actoren - producent, overheid,
voorschrijver, patiént én zijn naasten - betrokken worden.

EULAR CONGRES, BERLIJN

Het jaarlijkse EULAR-congres is het belangrijkste platform om nieuws en

informatie met betrekking tot reumatologie uit te wisselen. Zo’n 15.000 §
deelnemers uit meer dan 100 landen komen van 6 tot 9 juni naar Berlijn
om het laatste nieuws over onderzoek en klinische vooruitgang in de
reumatologie te horen en om ervaringen uit te wisselen. Ook
vertegenwoordigers van ReumaNet en van de verschillende
patiéntenorganisaties en werkgroepen nemen deel aan dit congres.
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HET ELEKTRONISCH PATIENTENDOSSIER: WELKE ROL VOOR DE PATIENT?, BRUSSEL

Dit symposium wordt in juni georganiseerd door FOD Volksgezondheid, Veiligheid van de
Voedselketen en Leefmilieu, in samenwerking met de Belgische Wetenschappelijke Vereniging
voor Medische Informatica (MIM) en Pro-REC. Tijdens deze dag komen verschillende
buitenlandse voorbeelden van inzage van de patiént in zijn elektronisch dossier aan bod en
wordt de Belgische situatie hiermee vergeleken.

IMID SUMMIT VAN ABBOTT, LONDEN

Abbott organiseert in september de Immune Mediated Inflammatory Disease (IMID)
patiéntentop in Londen. Vertegenwoordigers van patiéntenverenigingen die werken rond o.a.
reumatoide artritis, ankyloserende spondylitis, psoriasis artritis, psoriasis, Crohn, ... kregen de
gelegenheid om elkaar te ontmoeten en van gedachten te wisselen.

BELGISCH REUMATOLOGIE CONGRES, BRUSSEL

Naar jaarlijkse gewoonte organiseert de KBVR in september
het Belgische Reumatologie Congres en zijn ook de
patiéntenverenigingen welkom. ReumaNet krijgt de
mogelijkheid om een infostand te organiseren. Het blijkt een
uitstekende plaats om te netwerken en mensen warm te
maken voor onze wuifactie.

VOKA HEALTH COMMUNITY CONGRES, BERCHEM

In september neemt ReumaNet deel aan het Health Community Congres in Berchem. Dat staat
in het kader van patient empowerment en patient centric care.

FIT FOR WORK SUMMIT, BRUSSEL

In oktober wordt in Brussel de vierde 'Fit for Work’-top
gehouden. Het thema van dit jaar was ‘Verandering
waarmaken: ideeén uitwisselen om reumatische
aandoeningen op de nationale en Europese agenda te
zetten’. Experts uit heel Europa hebben de nood
onderstreept om Europeanen ‘fit for work’ te houden.
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PARE CONGRESS, ZURICH

Begin november is er het jaarlijkse PARE-najaarscongres van Eular voor patiénten. Dit jaar was
het thema voor de presentaties en workshops ‘move to improve’, naar analogie met het
jaarthema voor 201 1/2012.

DE OPKOMST VAN BIOSIMILAIRE GENEESMIDDELEN, SYMPOSIUM, BRUSSEL

Op 22 november organiseert het Belgisch Federaal Parlement een Symposium over biosimilars
waarbij verschillende belangrijke aspecten in verband met biosimilaire geneesmiddelen
besproken worden.

BEZOEKEN, STUDIEDAGEN EN BEURZEN

Naast die congressen, neemt ReumaNet in 2012 ook deel aan verschillende studiedagen,
beurzen en evenementen. En dit steeds met het doel om of beter geinformeerd te worden of
meer bekendheid te geven aan reumatische aandoeningen. Een overzicht:

BEZOEK CLINICAL RESEARCH UNIT PFIZER

In februari brengen 5 afgevaardigden van ReumaNet een bezoek aan de fase-| eenheid van Pfizer
in het Erasmus ziekenhuis in Anderlecht. Ze krijgen de kans om te zien hoe de doeltreffendheid
en veiligheid van een geneesmiddel bij de mens onderzocht worden in een studie met gezonde
vrijwilligers. Het doel van dit bezoek is om een beter beeld te krijgen van de levensloop van het
geneesmiddel en in het bijzonder het klinisch onderzoek hieromtrent.

BEZOEK ABLYNX

In maart bezoeken 5 vertegenwoordigers van ReumaNet de experimentele productieplant van
biologische geneesmiddelen van Ablynx. Met dit bezoek wil ReumaNet een beter zicht krijgen
op het productieproces om de specificiteit van biologische medicatie in vergelijking met de
klassieke, chemische geneesmiddelen beter te begrijpen.

OPENING ZORGKLINIEK REUMATOLOGIE

Ter gelegenheid van de opening van hun Zorgkliniek Reumatologie organiseert GZA, Campus
Sint-Augustinus, eind maart een symposium met als thema ‘De Zorgkliniek Reumatologie: een
uniek geintegreerd multidisciplinair concept rond artritis- en osteoporosezorg’. De twee
coordinatoren van ReumaNet zijn hierbij aanwezig.
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ONTMOETING VLAAMSE DIABETESVERENIGING

In maart heeft ReumaNet een ontmoeting met de Vlaamse Diabetesvereniging. Tijdens deze
boeiende ontmoeting werden heel wat ideeén rond ledenwerving, activiteiten en
fondsenwerving uitgewisseld.

SOLIDARITEITSWEEK

De school ‘Rozenberg’ in Mol organiseert in maart een solidariteitsweek, waarbij het thema
vrijwilligerswerk centraal staat. Tijdens dit project komen de leerlingen en leerkrachten meer te
weten over de rechten en plichten van vrijwilligers, verzekeringen, vergoedingen, ... Ook maken
ze kennis met verschillende organisaties die voornamelijk draaien dankzij de vele helpende
handen van vrijwilligers, zoals de patiéntenverenigingen van ReumaNet.

|FUNDRAISING DAY

. " Tijdens de Fundraising Day krijgen fondsenwervers,
“‘? (& day I ‘E communicatiemedewerkers, bestuursleden en medewerkers
fundraising = YN o
van non-profitorganisaties de kans om elkaar te ontmoeten,
ervaringen uit te wisselen, advies in te winnen en te
netwerken. De twee coordinatoren van ReumaNet nemen hieraan deel en steken heel wat op
van de lezingen en presentaties op het gebied van fondsenwerving.

FIETSEN TEGEN REUMA

Eind juni wordt een familiefietstocht georganiseerd in Temse, waarvan de opbrengst bestemd is
voor het wetenschappelijk onderzoek naar reuma. De voornaamste actie die hier wordt
gesteund is "Let's Work Together", een studie gericht op de herintegratie van patiénten in het
professioneel milieu, doch aangepast aan hun klachten.

NAVY DAYS

Elk jaar in juli zijn er in Zeebrugge de Navy Days. Een twaalftal Belgische en buitenlandse
schepen liggen dan afgemeerd in de dokken van Zeebrugge. Duizenden mensen komen jaarlijks
deze schepen bezoeken. Ook is er heel wat animatie voorzien en zijn er informatiestandjes.
Omdat dit een ideale gelegenheid is om een groot publiek te bereiken, bemant ReumaNet,
samen met Clair, een infostandje om zo de vele bezoekers van de Navy Days te informeren
over reumatische aandoeningen.
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STUDIEMIDDAG PATIENTENPARTICIPATIE

Eind september vindt in Den Haag een Studiemiddag rond Patiéntenparticipatie plaats. Het
thema van de studiemiddag is ‘Samen leren participeren’. Vragen die aan bod komen, zijn onder
meer: hoe krijgt participatie tussen ervaringsdeskundigen en professionals vorm en welke andere
vormen zijn mogelijk? Welke voordelen en mogelijke belemmeringen ervaren beide partijen?
Wat hebben onderzoekers en patiénten nodig om participatie succesvol te doen zijn?

OPLEIDINGSDAG VDAB

In november organiseert de VDAB een opleidingsdag voor haar werknemers van de dienst
Arbeidshandicap. Dit is een dienst die personen met een handicap ondersteunt om hen met
behulp van aangepaste maatregelen beter te laten integreren in hun job. De medewerkers van
deze dienst zijn verantwoordelijk voor het inschatten van het effect van een arbeidshandicap op
de tewerkstelling(smogelijkheden) en de daarbij horende ondersteunende maatregelen,
bijvoorbeeld in de vorm van een subsidie, een aanpassing aan de werkplaats of materiaal. Om de
medewerkers van deze dienst te ondersteunen in het verbeteren van hun kennis omtrent een
aantal medische aandoeningen, organiseert de VDAB deze opleidingsdag. Om meer inzicht te
krijgen in de problematieken en prognoses die samenhangen met bv. RA, de ziekte van
Bechterew, fibromyalgie, ... vroegen ze ReumaNet naar sprekers die een toelichting kunnen
geven over wat het betekent om te leven met zo’n chronische ziekte. De VLFP en het PPP
werkten mee aan deze dag en gaven een educatie, gebaseerd op ervaringsdeskundigheid.

WERKING VERENIGINGEN

CIB-LIGA

De CIB-Liga organiseert in 2012 een tiental medische voordrachten verspreid over de 5
Vlaamse provincies en daarnaast ook regionale ontmoetingen voor lotgenoten.

In februari is de CIB-Liga een actieve deelnemer aan ‘IkVrijwillig’ ti{dens de ‘Week van de
vrijwilliger’.

Op 10 mei organiseert de CIB-Liga een informatiestand voor de World Lupus Day in het UZ
Leuven, waar vrijwilligers aan studenten geneeskunde, verpleegkundigen en patiénten informatie
geven over de verschillende bindweefselziekten en
vragen van bezoekers beantwoorden.

Op World Scleroderma Day, 29 juni, kunnen
geinteresseerden terecht in UZ Gent voor een
vertrouwelijk, informatief gesprek met lotgenoten. De
vrijwilligers van de Liga bemannen hier ook een stand

- = . .
SCLERODERNMY S om sclerodermie meer bekendheid te geven.
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VLFP

De VLFP organiseert in 2012 regelmatig regionale bijeenkomsten en voordrachten. Het
lotgenotencontact staat hierbij centraal. Maar ook in het kader van aangepast bewegen zijn er
verschillende initiatieven.

VLFP werkt in het najaar van 2012 bovendien actief mee aan een opleidingsdag van de VDAB
voor haar werknemers van de dienst Arbeidshandicap. Dit is een dienst die personen met een
handicap ondersteunt om hen met behulp van aangepaste maatregelen beter te laten integreren
in hun job. De medewerkers van deze dienst zijn verantwoordelijk voor het inschatten van het
effect van een arbeidshandicap op de tewerkstelling(smogelijkheden) en de daarbijhorende
ondersteunende maatregelen, bijvoorbeeld in de vorm van een subsidie, een aanpassing aan de
werkplaats of materiaal. Om de medewerkers van deze dienst meer inzicht te geven in de
problematieken en prognoses die samenhangen met o.a. fibromyalgie, ... geeft VLFP een
getuigenis en toelichting over wat het betekent om te leven met zo’n chronische ziekte.

RA-LIGA

Naast het verstrekken van deskundige voorlichting via lokale samenkomsten,
groepsgesprekken, voordrachten, vormingen en lezingen en het organiseren van
bijeenkomsten voor lotgenoten, houdt de RA-Liga in 2012 een ‘Ronde van Vlaanderen’.

In elke Vlaamse provincie wordt op een unieke
wijze de kans gegeven aan patiénten om hun
kennis over en inzicht in hun ziekte aan te
scherpen. Na de uitleg van een reumatoloog
over RA, krijgen ook de deskundigen van het
multidisciplinaire team de kans om hun
werkterrein voor te stellen. Daarna worden

enkele patiénten geinterviewd over hun
beleving van en ervaringen met RA. Tenslotte
beantwoordt een multidisciplinair panel van deskundigen (met als vaste waarden een
reumatoloog, een reumaverpleegkundige en een maatschappelijk werker) vragen van de
patiénten. In 2012 komen de provincies Limburg, Antwerpen en Oost-Vlaanderen al aan bod.
De provincies Vlaams-Brabant en West-Vlaanderen volgen nog in 201 3.

Op 10 maart organiseert de RA-Liga bovendien de
Grote Bewegingsdag. Op deze dag worden RA-
patiénten geinformeerd over het belang van bewegen en
kunnen ze meteen ook kennismaken met verschillende
vormen van bewegen. Ze krijgen de kans om te ervaren
dat beweging hen goed doet én plezierig is.
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Eind oktober gaan een zestigtal leden samen een weekend naar Zeeland. Er stonden
verschillende activiteiten op de planning en er werden nieuwe contacten gelegd, over de
provinciegrenzen heen. Het werd uiteindelijk de aanzet tot een ‘bewegingsweekend’ dat de
RA-Liga van 9 tot en met | | november 2013 zal organiseren.

VVB

Ook in 2012 zorgt de VVB voor informatiedagen en lotgenotencontact. Het aanzetten tot
regelmatig bewegen blijft uiteraard heel belangrijk: met de organisatie van een sportweekend en
de wekelijkse turn- en zwemgroepen blijft de vereniging patiénten stimuleren om te bewegen.

Omdat een goede arts-patiéntrelatie niet alleen invloed heeft op ons welbevinden, maar ook een
grotere kans op genezing en herstel biedt, organiseert de VVB voor haar leden een voordracht,

waarin de arts-patiéntrelatie van dichtbij wordt bekeken: de historische context, de
verschillende benaderingen van artsen en de effecten hiervan op de patiént en zijn herstel.
Tijdens deze voordracht wordt nagegaan hoe een consultatie verloopt en hoe men als patiént
actief kan bijdragen aan een constructief verloop. Ook worden talrijke praktische tips gegeven
om een consultatie zo goed mogelijk te benutten en een goede verstandhouding met de dokter
uit te bouwen.

In 201 | organiseert de VVB in het kader van ‘Mama Bechterew’ een aantal activiteiten met als
hoofdthema ‘moederschap en spondylitis ankylosans’. Heel wat patiénten krijgen hier een
antwoord op vragen over kinderwens en zwangerschap met AS. En de deelnemende patiénten
houden contact met elkaar. Uit deze sessies groeit in de loop van 2012 een jongerengroep, die
regelmatig samenkomt om ervaringen uit te wisselen.

PPP

De Patient Partners hebben ook in 2012 op een interactieve manier vorming gegeven aan artsen,
studenten en paramedici rond anamnese en klinisch onderzoek bij reumatoide artritis (RA) en
ankylosing spondylitis (AS).

I 131 mensen - vooral studenten geneeskunde,
kinesitherapie, podologie en farmacie - volgen één van de
55 lessen bij de Patient Partners RA. Ter vergelijking: in
201 | waren dit er 1070. Maar ook huisartsen, adviserende
artsen, medewerkers van de VDAB en verpleegkundigen en
ergotherapeuten met als specialisatie reumatologie nemen
deel aan deze vorming.

Ook de Patient Partners AS hebben heel wat mensen
bereikt: maar liefst 441, voornamelijk huisartsen, studenten geneeskunde en kiné en
verpleegkundigen, maar ook medewerkers van de farmaceutische bedrijven MSD en UCB -
nemen deel aan één van hun 19 lessen. In 201 | bereiken zij met 10 lessen 276 geinteresseerden.
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De vraag naar een interactieve les van de Patient Partners blijft dus groeien. Om aan deze vraag
te voldoen, worden in het voorjaar van 2012 5 nieuwe kandidaat-RA-Patient Partners opgeleid.
En aan het eind van het jaar wordt opnieuw een oproep gedaan naar Patient Partners die het
team willen versterken.

Tenslotte lanceert PPP vzw in 2012 ook een nieuwe website www.patient-partners.be.

| ORKA

De werkgroep Ouders van ReumaKinderen en —
Adolescenten organiseert in juli 2012 voor het tweede

jaar een zomerkamp voor Reumakids van 7 tot 15
jaar. 21 kinderen genieten van een kamp met spel en
amusement op maat van kinderen met een reumatische
aandoening. Vijf monitoren (onder wie 2 jonge mensen
die zelf reuma hebben) en één coordinator zorgen
voor het goede verloop. Tijdens zo’n kamp krijgen de

kinderen de kans om kennis te maken en samen te
leven met lotgenootjes. Ze leren er hun grenzen kennen en beter om te gaan met hun eventuele
beperkingen. En uiteraard maken ze samen veel plezier!

In april organiseren de kinderreumatologen van Leuven, Antwerpen en Gent, in samenwerking
met Orka een informatienamiddag voor ouders van kinderen die lijden aan reuma. In het
eerste gedeelte komen de verschillende ziektebeelden en de behandelingswijzen aan bod, alsook
het belang van kiné en bewegen. In het tweede deel wordt gefocust op de psychosociale kant
van deze aandoeningen op het zieke kind en zijn gezin. Daarnaast komt ook onderwijs aan bod
en de beperkingen en mogelijkheden van chronisch zieke kinderen op school. Het blijkt dat er
op dit vlak nog heel veel werk aan de winkel is, maar dat er toch vooruitgang gemaakt wordt en
dat er in onderwijsmiddens een nieuwe wind begint te waaien.

In dit kader blijft Orka de regelingen rond het geintegreerd onderwijs, wat een recht van het
kind is, op de voet volgen, en dit in samenwerking met het ministerie van onderwijs.

Begin juni neemt Orka ook deel aan het internationale reumacongres van Eular in Berlijn,
waar ze vertegenwoordigers van ouderverenigingen uit andere landen ontmoeten en ervaringen
kunnen uitwisselen.

Tenslotte organiseert Orka in 2012 ook weer heel wat ontmoetingsmomenten voor
reumakinderen, hun ouders en hun broers en zussen. Denk hierbij maar aan een bezoek aan de
Olmense Zoo in juni of een gezinspicknick in september.
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JONG EN REUMA

Eind 201 | start de werkgroep Jong en Reuma door. En zoals verwacht, kwam deze groep in
2012 weer in beweging.

Hun virtuele groep op facebook heeft om en bij de 100 leden en draait op volle toeren. Maar

daar blijft het niet bij. In 2012 worden ook enkele bijeenkomsten georganiseerd, waarbij jonge
lotgenoten elkaar in levenden lijve kunnen ontmoeten en ervaringen kunnen uitwisselen.

BEWEGEN MET REUMA

De werkgroep Bewegen met Reuma wil zoveel mogelijk mensen met een reumatische
aandoening in beweging brengen en dit enerzijds samen met hun eigen familie en vrienden, in
hun eigen omgeving en anderzijds in aparte bewegingssessies, speciaal georganiseerd voor
mensen met een reumatische aandoening. Hiervoor wil de werkgroep in eerste instantie een
balans opmaken van het bewegingspatroon bij reumapatiénten. Daarom start de werkgroep in
201 | samen met UZ Leuven een onderzoek. Dit wordt in 2012 verder op punt gezet. In het
voorijaar van 2013 zullen een aantal patiénten uit het ledenbestand van de ledenorganisaties van
ReumaNet opgeroepen worden om deel te nemen aan deze grootschalige enquéte. Op basis
van de resultaten van de survey zullen nieuwe beweeginitiatieven worden opgestart.

Elke woensdagavond wordt er in samenwerking met ReumaNet in het zwembad van SportOase

Leuven een zwemuurtje voor reumapatiénten georganiseerd. Patiénten met diverse
reumatische aandoeningen — reumatoide artritis, spondylitis ankylosans, lupus, fibromyalgie —
trekken samen baantjes of doen oefeningen. Zwemclub Atlantis zorgt voor een redder.
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RESULTATEN EN FINANCIEN

De werking en professionalisering van ReumaNet wordt mogelijk gemaakt door de
structurele partners en andere bedrijven en organisaties die een werkingstoelage
toekennen.

In 2012 betekenen de toelages van de partners 62% van de totale inkomsten. 21% van de
inkomsten wordt verkregen uit projectondersteuning van bedrijven en organisaties. De
Nationale Loterij kent ReumaNet een subsidie toe, goed voor 12% van de inkomsten. In 2012
worden ook nog particuliere giften ontvangen (3%) en de resterende 2% van de inkomsten

komen uit de verkoop van publicaties via de website en verworven intresten van de
financiéle reserve.

o giften particulieren
subsidies 39

intresten 12%
0,5%

omzet
—
|,5%

projectondersteuning
21%

toelage partners 62%

Inkomsten 2012

De totale inkomsten voor 2012 bedroegen € 64.589,16.

De loonkost van de twee halftijdse coérdinatoren is de belangrijkste uitgavenpost is en zal dat
ook blijven voor de volgende jaren. In 2012 bedroeg de loonkost 72% van het totaal van de
uitgaven.

De totale uitgaven in 2012 bedroegen € 65.349,06.
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In het taartdiagram hieronder staat de verdere verdeling van de uitgaven.

afschrijvingen
2% diensten en diverse

| goederen
16%

ondersteuning
werkgroepen
7%

handelsgoederen en
stock 3%

personeelskosten
72%

Uitgaven 2012

Een goed beheer van het budget en de nodige bijsturingen hebben er voor gezorgd dat
ReumaNet het boekjaar 2012 kan afsluiten met een zeer beperkt verlies (759,90 Euro).

Voor de volgende jaren staat ReumaNet nog steeds voor een moeilijke opdracht: de blijvende
en structurele financiering van haar werking garanderen. In Belgié, in tegenstelling tot sommige
van de ons omringende landen, worden patiéntenverenigingen en hun koepels en
overlegplatformen niet ondersteund door de overheid. Noch door de federale overheid, noch
de regionale. ReumaNet kon in 2012 haar partners, die de werking structureel ondersteunen,
behouden, maar dit is niet voldoende om de totale loonkost en andere werkingskosten de
volgende jaren te financieren. ReumaNet blijft dus zoeken naar bijkomende partners. Gelukkig
beschikt ReumaNet over een kleine financiéle reserve die de voorbije jaren werd opgebouwd
zodat, indien het niet lukt om extra inkomsten te vinden, de personeelsleden steeds
gegarandeerd en wettelijk kunnen uitbetaald worden bij een mogelijk einde van hun
arbeidsovereenkomst.

ReumaNet hoopt echter dat de aanwerving van twee halftijdse coordinatoren in 201 | slechts
het begin is van de blijvende en groeiende professionalisering die de patiénten en hun
verenigingen verdienen om een volwaardige partner te worden op alle gespreksniveaus.
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CONCLUSIES EN DOELSTELLINGEN VOOR 2013

Uit dit jaarverslag blijkt overduidelijk: er beweegt heel wat binnen ReumaNet. De
professionalisering is van start gegaan en daar zullen alle patiénten baat bij hebben. Na een
moeilijk jaar in 2010 waait er nu een nieuwe wind en worden het enthousiasme en de inzet van
de vrijwilligers ondersteund door de komst van de coordinatoren.

De Wereld Reuma Dag op 12 oktober werd een groot succes, dankzij de samenwerking tussen
alle actoren: de vrijwilligers die de ziekenhuisstands bemanden, daarbij ondersteund door
reumatologen en reumaverpleegkundigen, en de professionelen die van het seminarie een
boeiende informatiedag maakten De eerste stappen rond een betere vertegenwoordiging en
communicatie zijn gezet en er werd de nodige aandacht gegeven aan patient empowerment en
patiéntenparticipatie. Deze trend zullen we verder verstevigen in 2013, in de vorm van diverse
activiteiten en projecten in het kader van het Reuma Actie Jaar.

Ook de verschillende aangesloten verenigingen zaten niet stil. Als we het overzicht bekijken van
alle activiteiten, is er bijna elke dag iets te doen, van infovergaderingen en educatie over
oefenmomenten, van lotgenotencontact naar lezingen. We zijn binnen ReumaNet blij onze goed
werkende patiéntenverenigingen een degelijk platform en de nodige ondersteuning te kunnen
aanbieden.

De doelstellingen van ReumaNet situeren zich anders dan de doelstellingen van de aangesloten
organisaties. Onze leden zijn experten in het omgaan met patiénten. Uit persoonlijke ervaring en
uit ervaringen uit de jaren als patiéntenvereniging. Twee van onze leden bestaan al 30 jaar en die
know how is onbetaalbaar! Toch heeft ReumaNet een meerwaarde te bieden voor de patiént.
Zoals het verdedigen van reuma-patiéntenbelangen op overkoepelende gebieden. We
proberen dan ook medestanders te vinden die net als wij geloven in een belangrijkere
participatie van patiénten op gebied van zorgverlening, onderzoek en beleid en dit in
een steeds veranderend zorglandschap.

Een belangrijk gegeven is daarbij het bestaan van het Vlaams Patiéntenplatform (VPP). Onze
leden zijn aangesloten, maar het VPP weigert lidmaatschap van ReumaNet. We zijn geen
patiéntenvereniging, luidt het argument. Over de definitie van een patiéntenvereniging kan
gediscussieerd worden, maar ReumaNet weet wel degelijk wat er leeft onder de patiénten en is
meer dan wie ook op de hoogte van de noden en verzuchtingen van de reumapatiént.

Dat het VPP een belangrijke rol speelt op diverse algemene vlakken (patiéntenrechten,
verzekeringen, ...) is duidelijk, maar ze kunnen onmogelijk aandacht hebben voor elke
patiéntengroep. Ze gaan daarbij voorbij aan het feit dat patiénten zich meer en meer zullen
organiseren. ReumaNet bewijst nu reeds dat dit kan met aandacht voor specifieke problemen
van een specifiek deel van de chronische patiénten: de reumapatiénten.

Noodgedwongen zijn we veel bezig met het zoeken van (betalende) partners. Een beperkt
budget, dat heeft iedereen wel dezer dagen: de overheid, de ziekenfondsen, de industrie, de

artsen ... Maar als de patiént dan toch zo belangrijk is, waarom dan geen structurele
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financiéle ondersteuning vanuit de overheid? Immers, de patiént is de enige actor die
beroepshalve NIET met zijn ziekte bezig is.

ReumaNet zal in gesprekken met de federale en de Vlaamse overheid steeds aandringen op het
verkrijgen van onafhankelijke inkomsten om haar organisatie blijvend te professionaliseren. Wij
zijn ervan overtuigd dat het beleid rond volksgezondheid enkel optimaal kan functioneren
wanneer patiénten op een onafhankelijke en professionele wijze vertegenwoordigd worden in de
besluitvorming. Professionele patiéntenorganisaties zijn daarbij de partner bij uitstek en
voorbeelden uit het buitenland bewijzen dit.

Ons beperkt budget betekent dat wij heel duidelijke prioriteiten moeten en willen leggen en niet
in alle projecten (onmiddellijk) zullen en kunnen investeren. Immers, door onze aandacht teveel
te versnipperen, lopen we het risico onze hoofdbekommernis uit het oog te verliezen. En dat is

en blijft: de verenigingen van reumapatiénten professioneel ondersteunen om hun

maatschappelijke verantwoordelijkheid ook op beleidsniveau op te nemen. De patiént
mag dan als essentieel onderdeel in de besluitvorming beschouwd worden, weinigen blijken te
beseffen dat er nog een lange weg te gaan is alvorens de patiént met voldoende kennis van zaken
die verantwoordelijkheid kan opnemen. ReumaNet focust dus in eerst instantie op beleid en
informatie/opleiding hieromtrent.”

Artrics? Bechterew! Fibromyaigie? Kinderreuma? Lupus?
w

Sjogren? Sclerodermie? Artrose? Osteoporose!

REUMA? ACTIE! Tijdens het Reuma Actie Jaar zal daar opnieuw hard aan gewerkt
worden. De Wereld Reuma Dag op 12 oktober wordt een belangrijke
dag. Naast de ziekenhuisacties zal in 2013 ook een patiéntendag
worden georganiseerd, in samenwerking met onze partners. De
nadruk zal ook hier liggen op patiéntenparticipatie en —_empowerment
en we hopen zoveel mogelijk patiénten te bereiken. Hou onze website

in de gaten voor meer informatie!

REUMANET www.reumanet.be

S GED AXON Ho:cmso

Tot slot nog een warme oproep aan mogelijke nieuwe partners die dit document lezen:
we kunnen uw (financiéle) steun goed gebruiken! Contacteer ons om een eventuele
samenwerking op te starten of mogelijke initiatieven te ontwikkelen.

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

Het schrijven van een jaarverslag is een uitstekende gelegenheid om een aantal mensen en
organisaties te bedanken voor de fijne samenwerking:

e Deleden van de Algemene Vergadering, de Raad van Bestuur, Werkgroepen en
iedereen die meewerkte aan de professionalisering van ReumaNet voor hun
vrijwillige inzet en enthousiasme. We beseffen en appreciéren het ten zeerste dat jullie,
naast beroepsbezigheden en taken in de eigen vereniging, toch nog tijd maken om
ReumaNet mee uit te bouwen!

¢ De leden van het Partnerplatform — de KBVR, de firma’s Abbott, MSD en Pfizer,
de beroepsvereniging van kinesitherapeuten Axxon - voor hun geloof in onze
organisatie en hun ondersteuning om de professionalisering waar te maken. We hopen
op een jarenlange vruchtbare samenwerking!

e De vele enthousiaste vrijwilligers uit de verschillende patiéntenverenigingen
die een handje toestaken, in het bijzonder ter gelegenheid van Wereld Reuma Dag. Het
is dankazij jullie dat we kunnen terugblikken op geslaagde acties.

e De Waalse zusterorganisatie Clair en de reumaverpleegkundigen, voor de goede
samenwerking in 2012, voornamelijk rond de organisatie van Wereld Reuma Dag. We
zijn verheugd dat zij sinds 2012 deelnemen aan het partnerplatform met raadgevende
stem. We streven naar een steeds intensere samenwerking.

e De mensen van Trefpunt Zelfhulp voor het gebruik van het vergaderzaaltje en de
goede zorgen tijdens de vergaderingen.

e Sponsors en particulieren die ons een gift toevertrouwden. Al jullie bijdragen
zorgen voor een blijvende, broodnodige vertegenwoordiging van reumapatiénten op alle
niveaus.

e llse en Renée, voor hun toewijding. Hoewel jullie zelf geen reuma hebben, zijn jullie
zodanig verweven met onze missie, dat ReumaNet duidelijk meer betekent dan enkel
‘een job’. Jullie gedrevenheid stimuleert!
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UMANET

Partners van ReumaNet zijn:

Abbott e MSD @ AXXON

KBVR-SRBR

ReumaNet vzw . Bresserdijk 75, 2400 Mol
info@reumanet.be

www.reumanet.be

IBAN: BE46 7340 1617 2636 — BIC: KREDBEBB
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