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INLEIDING 

 
Wanneer ik aan 2017 terugdenk dan komt allereerst de patiënt 2.0 in mijn gedachten en de 
manier waarop ReumaNet hierop inspeelt.  

Samen met alle stakeholders wil ReumaNet een breed spectrum van correcte informatie op een 
gebruiksvriendelijke manier ter beschikking stellen van de patiënt. Aan actuele topics en 
ontwikkelingen is er geen gebrek. Aan duidelijkheid des te meer. Het antwoord van ReumaNet 
was een virtueel symposium ‘Reuma! Nu?’ met lezingen, standen en informatiefilmpjes. 
Oorspronkelijk gepland van 28 september tot 15 oktober, werd het symposium door het grote 
succes verlengd met een week. We sloten af met meer dan 1300 bezoekers. 

Lees in dit jaarverslag ook de bijzondere acties ter gelegenheid van 12 oktober – Wereld Reuma 
Dag – in het ReumaHuis en in het station Brussel Zuid. De Europese Liga tegen Reuma (EULAR) 
focust in de campagne ‘Don’t Delay, Connect Today’ op het belang van vroege diagnose bij 
reumatische aandoeningen. De Koninklijke Belgische Vereniging voor Reumatologie (KBVR), 
patiënten-samenwerkingsplatformen ReumaNet (Vlaams) en Clair (Waals) en de Belgische 
Paramedici in Reumatologie (BHPR) pikken hier op in en verspreiden de boodschap in België. 

In 2017 besteedde ReumaNet veel aandacht aan de haalbaarheidsstudie rond het concept van 
een patiënt expertisecentrum. Heel concreet startten we het pilootproject: ‘Patiënt 
ExpertiseCentrum Reuma – PECR’. Een patiënt experten opleiding werd uitgewerkt in 
samenwerking met Trefpunt en de reumatologen. Een eerste groep van patiënten volgden de 
meerdaagse opleiding met succes. Hun expertise kan ingezet worden voor het coachen, 
opleiden en vormen van individuele patiënten, naast het leveren van professionele diensten aan 
onze stakeholders om de zorg van de patiënt te optimaliseren. 

Een bijzondere mijlpaal in onze werking is ook het project Reuma Werkt. Dit project dat de 
professionele re-integratie van personen met een chronische reumatische aandoening wil 
bevorderen, ging na veel voorbereiding en dankzij de bijkomende steun van onze partners en 
het RIZIV van start. Het is een mooie uitdaging om hier verder aan te werken samen met de 
patiënten. 

Aan kansen en opportuniteiten dus geen gebrek. We zullen met oog voor de patiënt 2.0 onze 
inzet verder zetten, ook in 2018.  

 

Gerd Jacobs 
Voorzitter ReumaNet vzw  
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REUMANET: MISSIE & ORGANISATIE 

 

MISSIE 

 

Onder de noemer reumatische aandoeningen vallen een tweehonderdtal verschillende 

soorten chronische ziektes die pijn, misvormingen, vermoeidheid, orgaanaantastingen e.d. 
meer kunnen veroorzaken. Voor sommige soorten reuma bestaat een doeltreffende 
behandeling. Bij andere ziektebeelden kan enkel de pijn verzacht worden en de ontsteking 
verminderd of soms gestopt worden. Maar dit is zeker niet altijd het geval. Reumatische 
aandoeningen kunnen het lichaam onherstelbaar beschadigen en de levenskwaliteit van de 
persoon drastisch verminderen. Dankzij de komst van nieuwe behandelingen en vroegtijdige 
diagnoses kunnen  de ernstige complicaties vandaag gelukkig meestal vermeden worden. Op 

reumatische aandoeningen staat geen leeftijd; zowel volwassenen als kinderen en jongeren 

kunnen erdoor getroffen worden. In Europa treffen de verschillende ziektes ongeveer 120 
miljoen patiënten. Voor Vlaanderen ontbreken concrete cijfers, maar het aantal mensen met 
reuma wordt geschat op circa 100 000 , met de nodige sociale, maatschappelijke, economische 
en financiële problemen tot gevolg. 

ReumaNet vzw verenigt 
patiëntenorganisaties in 
Vlaanderen die reumatische 
aandoeningen onder de aandacht 
brengen. ReumaNet vzw ijvert 
voor regelgevingen die het leven 
voor de duizenden patiënten 
vergemakkelijken, die een 
betaalbare en adequate zorg 
garanderen, die hen actief houden 
op de arbeidsmarkt en in het 
onderwijs en die 
vrijetijdsbesteding ook voor hen 
mogelijk maken.  

 

Kortom, ReumaNet vzw streeft naar inclusie van en een hogere levenskwaliteit voor 
mensen met reumatische aandoeningen en wenst dan ook een actieve rol op te nemen binnen 

de zorgsector als vertegenwoordiger van de reumapatiënt, als professionele en volwaardige 
speler, naast en samen met de andere actoren.  

ReumaNet vzw is een Vlaamse 
samenwerkingsorganisatie die ijvert 
voor een betere levenskwaliteit voor 
elke reumapatiënt, jong en oud, in 
samenwerking met academici, 
zorgverleners en industriële partners 
in het domein. 
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ORGANISATIE 

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

werken rond één of meerdere reumatische aandoeningen. Elke organisatie die zich inzet 
voor mensen met een 
reumatische aandoening of een 
aanverwante ziekte, kan lid 
worden. Van bij de opstart heeft 
de vzw in haar schoot ook drie 
werkgroepen die focussen op de 
dwarsverbanden door alle 
patiëntenverenigingen heen, met 
name de leeftijdsgebonden 
thematieken en het belang van 
fysieke mobiliteit en in beweging 
blijven.  

 

VERENIGINGEN EN WERKGROEPEN 

Volgende verenigingen en werkgroepen zijn op dit ogenblik lid:  

 CIB-Liga vzw voor patiënten met Chronische Inflammatoire Bindweefselziekten 

 PPP vzw : het Patient Partners Program 

 RA-Liga vzw voor patiënten met Reumatoïde Artritis 

 VLFP vzw : de Vlaamse Liga voor Fibromyalgie Patiënten 

 VVSA vzw: de Vlaamse Vereniging voor SpondyloArtritis 

 ORKA : Ouders van Reuma Kinderen en -Adolescenten 

 Jong en Reuma voor jongeren met een reumatische aandoening 

 Bewegen met Reuma  

    

    
        

         

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

 

DE ALGEMENE VERGADERING EN VOORWAARDEN TOT TOETREDING  

In 2012 heeft de Algemene Vergadering beslist om de statuten aan te passen, zodat ook 
natuurlijke personen als werkend lid kunnen aansluiten bij ReumaNet. Hierdoor komen 
we tegemoet aan de vraag naar meer inspraak van de werkgroepen, die niet als zelfstandige vzw 
zijn georganiseerd en tot voor deze aanpassingen niet konden toetreden tot de Algemene 
Vergadering.  

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

 

DE RAAD VAN BESTUUR 

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

Kandidaat-bestuurders moeten werkend lid zijn van ReumaNet en elk lid-
rechtspersoon heeft het recht een kandidaat-bestuurder af te vaardigen. De 
bestuurders vervullen hun mandaat kosteloos en worden aangesteld voor een periode van drie 
jaar.  

Eind 2016 eindigde de lopende werkingsperiode van de Raad van Bestuur. De Algemene 
Vergadering kwam in november samen om een nieuwe Raad samen te stellen. Alle aftredende 
bestuurders dienden opnieuw hun kandidatuur in waardoor de nieuwe Raad van Bestuur een 
identieke samenstelling krijgt voor de volgende drie jaar: alle leden-rechtspersonen samen met 
een vertegenwoordiger van ORKA en voorzitster Gerd Jacobs vormen opnieuw een team.  

 

Algemene 
Vergadering

Raad van Bestuur

3 werkgroepen

Partnerplatform

Coördinatieteam
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HET COÖRDINATIETEAM 

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

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

dagelijkse opvolging van de lopende zaken. 

 

HET PARTNERPLATFORM 

Het partnerplatform is een raadgevend orgaan. Deze raad heeft als belangrijkste taak een 

gestructureerde discussie tussen de verschillende actoren tot stand te brengen vanuit 
het gezichtspunt van de patiënt. Specifieke dossiers waarvan het onderwerp verschillende 
patiëntenorganisaties interesseert kunnen ter discussie worden voorgelegd.  

Enkel structurele partners kunnen toe treden, met name commerciële of zorg-organisaties die 
een structurele, financiële bijdrage leveren 
aan ReumaNet vzw, waarvan het minimum 
bedrag jaarlijks wordt opgesteld door de 
Raad van Bestuur. ReumaNet wenst hierbij 

haar onafhankelijkheid volledig te 
bewaren, conform ook de deontologische 
code van pharma.be.  Het partnerplatform 
komt niet tussen in de effectieve 
organisatie van ReumaNet en is 
samengesteld uit afgevaardigden van 
ReumaNet en een vaste afgevaardigde van elke commerciële en zorgpartner.  

In 2017 zijn de partners van ReumaNet: de Koninklijke Belgische Vereniging voor 
Reumatologie, de beroepsvereniging van kinesitherapeuten Axxon, de werkgroep 

ReumaVerpleegkundigen, VAN (Vlaams Apothekers Netwerk) VE (Vlaamse 

Ergotherapeutenverbond), en de farmaceutische firma’s Abbvie, Janssen, Lilly, MSD, 
Novartis, Pfizer, Sanofi en UCB.  

ReumaNet en de partners werkten al samen aan een dossier over biologische medicatie en rond 
de organisatie van de activiteiten naar aanleiding van de jaarlijkse Wereld Reuma Dag op 12 
oktober. In 2015 werkten ze actief samen rond de enquête van ReumaNet en in 2017 werd 
samen het inhoudelijke luik van het virtueel symposium besproken (zie verder). Ook hun 
inbreng van expertise rond het Patiënt Expertise Centrum wordt zeer geapprecieerd.   

Een speciale vermelding van de steun van het FWRO (Fonds voor Wetenschappelijk 
ReumaOnderzoek) en de Nationale Loterij en haar spelers is hier op zijn plaats.  

Het partnerplatform brengt een 
gestructureerde discussie tussen de 
verschillende actoren tot stand. 
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REUMANET KRIJGT SMART-DOELSTELLINGEN VOOR VIJF JAAR 

 

De Raad van Bestuur maakte in 2016 werk van een vijfjarenplan, aan de hand van de huidige, nog 
steeds geldende hoofddoelstelling, opgenomen in de statuten van ReumaNet: 

 

De hoofddoelstelling werd in het verleden al opgedeeld in kleinere deeldoelstellingen. Elk van 
deze punten werd besproken en de Raad van Bestuur zette er een aantal concrete plannen voor 

de volgende vijf jaar bij, alles afgetoetst aan het SMART-principe (Specifiek – Meetbaar – 
Acceptabel – Realistisch – Tijdsgebonden). Dit leverde het volgende resultaat op:  

 

ReumaNet wil de spreekbuis en het netwerk zijn van Vlaamse patiëntenverenigingen rond 
reuma op regionaal, nationaal, Europees en mondiaal vlak. 

 ReumaNet wil in de komende vijf jaar een bezoek brengen aan alle Vlaamstalige 
reumatologen om de doelstellingen en de activiteiten van ReumaNet kenbaar te 
maken. 

 ReumaNet wil voor 2021 zowel virtueel als fysiek het Reuma (Expertise) Huis 
verder uitbouwen, met als uiteindelijke doel alle partijen binnen de reumatologie onder 
één dak te verenigen. 

 ReumaNet wil nauw betrokken blijven bij de activiteiten van EULAR. 
 ReumaNet wil de contacten met andere patiëntenorganisaties (PO’s) en de 

Waalse zustervereniging onderhouden. 
 ReumaNet wil als gesprekspartner over reuma worden opgenomen bij de diverse 

overheden. 
 ReumaNet wil minstens twee keer per jaar een ReumaCafé organiseren. 

 

 

ReumaNet heeft tot doel het coördineren, initiëren, uitvoeren en/of 
begeleiden van alle mogelijke gezamenlijke initiatieven gericht op het 
bevorderen van de psychische, sociale en lichamelijke gezondheid van 
patiënten die lijden aan reumatische aandoeningen en hun omgeving. 
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ReumaNet wil de aangesloten patiëntenverenigingen en werkgroepen ondersteunen in het 
bereiken van doelstellingen die zij voor hun doelgroep willen realiseren. 

 ReumaNet maakt een overzicht van vormingsmogelijkheden. 
 ReumaNet wil samen met haar leden-PO’s en werkgroepen gezamenlijke symposia 

organiseren in 2017, 2019 en 2021.  
 ReumaNet wil samen met haar leden-PO’s en werkgroepen het project 

ReumaMaMa’s verderzetten in het najaar van 2018 en 2020. 
 ReumaNet bouwt de websites verder uit met de focus op enerzijds het grote publiek 

en anderzijds de patiënt, zijn omgeving en de PO’s. 
 ReumaNet wil steeds goed geïnformeerd blijven over de laatste ontwikkelingen over 

reuma zodat ze op haar beurt de leden kan informeren en informatie kan 
doorgeven aan mensen met reuma.  
 
 

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

 ReumaNet wil het grote publiek sensibiliseren in 2018 en 2020 via gecoördineerde, 
gezamenlijke acties.  
 

 

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

 ReumaNet wil via een Patiënt Expertise Centrum Reuma de expertise en 
ervaringsdeskundigheid op vlak van reumatische aandoeningen optimaal benutten met 
focus op coaching, beleid en wetenschappelijk onderzoek. ReumaNet ziet een actief 
leven met reuma als uitgangspunt bij peer coaching (bv ‘Reuma en (blijven) 
werken/studeren’ en ‘Reuma en bewegen’) 
 

 

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

 ReumaNet wil invloed uitoefenen op de onderzoeksagenda; vermoeidheid is een 
belangrijk item. 

 ReumaNet wil haar netwerk Onderzoekspartners verder uitbouwen en actief 
inzetten in diverse wetenschappelijke werkgroepen verbonden aan de Vlaamse 
universiteiten. 
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De activiteiten van 2017 hebben we voor dit jaarverslag ingedeeld aan de hand van onze 
SMART-doelstellingen. We beginnen het overzicht echter met een stand van zaken van onze 
twee belangrijkste projecten: het Reuma Expertise Huis (ReumaHuis) en het Patiënt Expertise 
Centrum Reuma. 

 

REUMA EXPERTISE HUIS 

Opgericht in mei 2015, had het Reuma Expertise Huis, of kortweg het ReumaHuis, in 2017 
zijn tweede volledige werkingsjaar. We merken met veel plezier dat meer en meer patiënten, 
net als onze leden, zorgverleners, organisaties en  bedrijven de weg vinden naar het ReumaHuis. 
Om te vergaderen, informatie in te winnen, af te spreken. Naast de permanenties is er geregeld 
goed volk in huis in Zaventem! 

We hielden in 2017 een uitgebreid overzicht bij van de vragen die we van o.a. patiënten 
kregen. Het overzicht geeft een beeld van alle mails, telefoons, skypes en bezoeken die we 
ontvingen. 

We kregen vorig jaar in totaal 302 vragen, wat een stijging is van bijna 50% ten opzichte van 

2016. We hebben de categorieën als volgt onderverdeeld: 

 

90 aanvragen voor brochures 

In 2017 breidden we ons aanbod van brochures over de meest voorkomende reumatische 
aandoeningen uit (zie verder in dit verslag). De brochures RA en Fibromyalgie blijven bijzonder 
populair. Ook SLE en Dagelijks leven met een CIB kennen een grote afname.  
 
 

20 vragen over sociale zekerheid  

Specifieke vragen over sociale tegemoetkomingen werden beantwoord door de ReumaCoach. 
Mensen hebben vooral vragen over het statuut chronisch zieke en over sociale 
tegemoetkomingen waar ze eventueel recht kunnen op hebben.  
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84 vragen rond werk werden gesteld aan de ReumaCoach.  

We zien een grote toename in deze categorie.  ReumaNet werkt hier gericht op en dat loont, 
zo tonen de cijfers. Bij vragen naar een intensievere begeleiding werd een ReumaCoach-
begeleiding voorgesteld of correct doorverwezen naar hulpverlening in de woon- of 
werkomgeving van de persoon. 
 

50 vragen over reuma, specifieke reumatische aandoeningen en medicatie 

Het overgrote deel van de vragen kwam van de patiënten zelf, maar soms ook van 
mantelzorgers en/of familieleden. Mensen zijn vaak bezorgd over medicatie, of zijn op zoek 
naar een tweede opinie. Omdat ReumaNet geen medisch advies verleent, noch doorverwijst 
naar specifieke artsen, worden patiënten vaak aangeraden in communicatie te treden met hun 
behandelende (huis)artsen. 
 

31 vragen over activiteiten van ReumaNet en haar leden 

Deze vragen zijn heel uiteenlopend en gaan van informatie over zwemmen naar acties op 
Wereld Reuma Dag of info over de oefengroepen of de vraag naar lotgenotencontact. 
 

13 vragen van studenten voor samenwerking rond een bachelor- of masterproef kwamen 

binnen in 2017. Sommigen zijn tevreden met informatie rond reumatische aandoeningen of 
medicatie, anderen vragen medewerking door een vragenlijst te verspreiden. Enquêtes 
verspreiden we met plezier, we kunnen altijd op een grote respons rekenen. Daar zijn de 
studenten uiteraard altijd mee gebaat. 
 

2 vragen naar commerciële samenwerking 

Deze twee aanvragen betroffen een vermelding van ReumaNet in een publicatie en de vraag 
tot een sponsorloop ten voordele van ReumaNet. 
 

8 aanvragen voor presentaties 

We kregen in 2017 enkele aanvragen om ReumaNet of (leven met) reumatische aandoeningen 
te komen voorstellen, naast de standaard ingeplande presentaties die we elk jaar verzorgen. Op 
deze manier bereiken we een groot publiek, dus proberen we zo goed als mogelijk aan deze 
vragen te voldoen. 
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PATIËNT EXPERTISE CENTRUM REUMA 

 

De omschakeling van ziektegeoriënteerde 
zorg naar doelgerichte zorg, van 
aanbodgerichte zorg naar vraaggerichte 
zorg moet leiden tot kwaliteitsvollere en 
betaalbare gezondheidszorg. Daarnaast 
moet er echter aandacht blijven voor 
gerichte,  aandoeningsspecifieke 
zorgvragen. Ervaringsdeskundigheid van 
mensen met chronische aandoeningen 
inzetten en peer mentoring geven de 
patiënt (expert) een plaats in het multidisciplinaire team. 

ReumaNet lanceerde haar concept Patiënt Expertise Centrum (PEC) begin 2015 in overleg met 
andere patiëntenorganisaties (PO’s) voor mensen met een chronische aandoening.  

Het concept brengt de ervaringsdeskundigheid van mensen met een chronische aandoening naar 
een nieuw niveau: dat van patiënt expert (PE). Die expertise kan ingezet worden voor het 
coachen, opleiden en vormen van individuele patiënten, maar kan ook, in overleg en 
samenwerking, professionele diensten bieden aan andere partijen om de zorg te optimaliseren. 
Een PEC opereert volledig zelfstandig, los van PO’s of andere stakeholders, maar werkt er nauw 
mee samen. Het gaat om een transparant, professioneel samenwerkingsverband tussen een 
meerderheid van patiënten met daarnaast uiteraard de zorgverleners, maar ook PO’s, 
ziekenfondsen, overheidsinstellingen en de industrie. Op die manier kan alle expertise rond het 

Uit het vijfjarenplan: 

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

expertise en ervaringsdeskundigheid op vlak van reumatische 
aandoeningen optimaal benutten met focus op coaching, beleid en 
wetenschappelijk onderzoek. ReumaNet ziet een actief leven met 
reuma als uitgangspunt bij peercoaching (bv ‘Reuma en (blijven) 
werken/studeren’ en ‘Reuma en bewegen’) 
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inzetten van patiënt experten in een bepaald ziektedomein gebundeld worden, opdat de patiënt 
expert een volwaardige partner in de zorg voor gezondheid kan worden.  

Doel is in de eerste plaats om ‘patient empowerment’ te bevorderen door de beschikbare 
expertise over het ziekte domein te inventariseren, te schematiseren en te standaardiseren. 

In 2017 gingen we verder met het theoretische concept van het Patiënt Expertise Centrum, via 
de uitwerking van een haalbaarheidsstudie. En we gingen van start met de praktische kant 
met de opleiding van een eerste groep mensen met een reumatische aandoening tot Patiënt 
Expert. We schakelden onze partners in om mee te denken aan projecten waarbij beroep wordt 
gedaan op die expertise. Vanaf 2018 zullen de PE’s actief en frequent worden ingezet maar al in 
2017 werden de eerste projecten opgestart.  

 

DE THEORIE: EEN HAALBAARHEIDSTUDIE  

 

In 2017 is ReumaNet de haalbaarheid van een patiënt expertise centrum (PEC) nagegaan, met 
een focus op reumatische aandoeningen via een eerste PEC: het PEC-Reuma (PECR). In de 
haalbaarheidsstudie is bekeken welke betrokkenen interesse hebben in een PECR, wat hun 
bezorgheden zijn, alsook de opportuniteiten die deze betrokkenen als waardevol zien.  Op basis 
van deze stakeholder mapping is een eerste concept van PECR gedefinieerd. Hierbij lag de focus 
op het opleiden van patiënten tot patiënt expert (PE), alsook het opzetten van een kader 
waarbij de PE’s kunnen ingezet kunnen worden voor zowel peer-to-peer coaching als voor 
projecten met professionelen (academici, zorgverleners, overheid, industrie, mutualiteiten,..).  

De haalbaarheidsstudie werd eind juni afgerond en is te lezen via de website van Reumanet. Ze 
leverde volgende conclusies op: 

Het concept van een Patiënt Expertise Centrum werd zeer goed onthaald door de 
verschillende belanghebbenden die we consulteerden in het kader van deze 
haalbaarheidsstudie. Zowel de patiëntvertegenwoordigers als de zorgverstrekkers, mutualiteiten, 
farmaceutische sector en overheden zien in dat patiëntparticipatie essentieel wordt om een 
kostenefficiënte en patiëntgerichte zorg aan te bieden. 

De voornaamste bezorgheden om patiënt experten (PE’s) in te zetten hebben betrekking op de 
kwaliteit van de diensten die geleverd worden door patiënt experten. Hiervoor zijn duidelijke 
richtlijnen en selectiecriteria nodig. 

Er kunnen twee soorten diensten onder het PEC aangeboden worden. Ten eerste is peer-to-
peer mentoring een belangrijke pijler waarvoor particuliere diensten opgezet worden 
(PE2Peer). 

Ten tweede kan de PE ook ingezet worden voor diensten aan de professionele sector 
(PE2Partner). 
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Het concept van de PE kan voor verschillende ziektedomeinen impactvol zijn. Het PEC zelf is 
per definitie generiek. Zo zullen PEC-richtlijnen over ‘hoe omgaan met PE’, ‘hoe contracten 
opstellen met patiënten’ of de vergoeding voor vrijwilligerswerk generiek zijn, en deel uitmaken 
van het PEC. Ziektegebonden projecten dienen onder het PEC-X te vallen, zoals het PECR voor 
reuma of PECD voor diabetes. De relatie tussen de PEC-X, PEC en de patiëntenorganisaties is 
cruciaal voor het duurzaam karakter van het PEC en moet verder onderzocht worden in een 
volgende fase. 

Als vervolg op dit document en deze haalbaarheidsstudie wordt aangeraden om de uitwerking 
van één specifiek PEC op te starten, met name PEC-Reuma. Verschillende pilootprojecten 
die zowel naar de patiënt gericht zijn (PE2Peer) als de professionals (PE2Partner) zullen voor 
het PEC-Reuma starten. Vanuit deze pilootprojecten kunnen dan algemene conclusies voor PEC 
en PEC-X getrokken worden en algemeen richtlijnen worden vastgelegd..  
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DE PRAKTIJK: OPLEIDING VAN EEN EERSTE GROEP PATIËNT EXPERTEN  

In het najaar 2017 heeft ReumaNet een eerste versie van de cursus PE samengesteld samen met 
Trefpunt Zelfhulp VZW. (zie venster onderaan). Hierbij zijn 18 studenten gestart, na een 
selectie door ReumaNet. De opleiding bestond uit drie fysieke lesdagen en een online 
leerplatform waarop het lesmateriaal ter beschikking gesteld was en waar opdrachten online 
ingevuld konden worden.  

 

In de lente van 2018 wordt de opleiding afgerond en zullen de PE’s ingezet worden naargelang 
de aanvragen die binnenkomen bij ReumaNet. Bij deze inschakeling wordt rekening gehouden 
met specifieke domeinkennis, vaardigheden en persoonlijke voorkeuren. 

De PE’s kunnen onder andere ingeschakeld worden voor volgende taken: 

 Lotgenotencoaching (rond werk, ...) 
 Vorming geven 
 Presentaties geven aan lotgenoten 
 Presentaties aan professionele partners  
 Getuigenis brengen 

Inhoud opleiding Patiënt Experten 2017:  

Communicatie- en sociale vaardigheden:  
o Omgaan met emoties en conflictsituaties  
o Beroepsgeheim en omgaan met persoonlijke gegevens  
o Zelfzorg  
o Communicatie met lotgenoten  
o Communicatie met professionals en zorgverleners  
o Diplomatie  
o Assertiviteit  
o Durven nee zeggen  
o Methodiek groepsgesprekken  
 
Pathologie-specifieke basisopleiding  
o Basiskennis woordenschat en medische kenmerken rond de meest 
voorkomende reumatische aandoeningen en hun behandeling.  
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 Contact met zorgverleners  
 Nalezen protocollen (wetenschappelijke studies, ethische commissies, ...) 
 Opvolging ontwikkeling van digitale tools 
 Sensibilisering 
 Paneldiscussies 

 

 

DE PRAKTIJK: REUMACOACH 

In 2016 start ReumaNet met het project ReumaCoach, mede dankzij het Fonds voor 
Wetenschappelijk Reuma Onderzoek die ons de Roche-prijs “Ter bevordering van de sociale en 
professionele re-integratie en participatie van personen die lijden aan chronische reumatische 
aandoeningen” toekent. 

Werken met een reumatische aandoening komt steeds meer in de aandacht. Niet alleen via 
media en in het beleid wordt het belang van (aangepast) werk voor chronische zieken 
onderstreept, ook vanuit ReumaNet geven we een duidelijk signaal dat we dit een belangrijk 
thema vinden. 

Het doel van het ReumaCoach-project is om mensen met een reumatische aandoening en 
vragen rond tewerkstelling verder te helpen. We ondersteunen in eerste instantie via 
mail of telefonisch (zie eerder hoofdstuk over het Reuma Expertise Huis). Indien nodig, worden 
mensen met vragen doorverwezen naar begeleidings- en ondersteuningsmogelijkheden in hun 

woon/werkomgeving. 

Mensen met een complexere vraag die een diepgaandere 
begeleiding nodig hebben, stellen we een ReumaCoach-
traject voor. Elk traject wordt persoonlijk afgestemd op 
de persoon en zijn/haar vraag. Zo vond er bijvoorbeeld 
sollicitatietraining plaats, werd er loopbaanbegeleiding 
opgestart, uitleg en ondersteuning gegeven in de aanvraag 
van bijzondere tewerkstellingsondersteunende 
maatregelen,… en zijn er nog tal van andere mogelijkheden. 

In 2017 werden 81 contacten geregistreerd van 60 
verschillende mensen die contact opnamen met de 
ReumaCoach van ReumaNet. De meeste contacten 
verliepen via mail, maar ook via skype en telefonisch. De 
meest voorkomende vraag die werd gesteld ging over wat 
de mogelijkheden zijn voor mensen met een reumatische 
aandoening op de werkvloer. Topics als de bijzondere 
tewerkstellingsondersteunende maatregelen – en dan vooral 
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uitleg over de Vlaamse OndersteuningsPremie en aanpassingen van arbeidsgereedschap of 
arbeidspost – en informatie over de mogelijkheid tot progressieve tewerkstelling kwamen hier 
aan bod. Vaak werd de vraag gesteld op welke manier mensen toch aan het werk konden 
blijven, maar dan minder uren per week en liefst met (een zo hoog mogelijk) behoud van 
inkomen. Daarnaast gaf de ReumaCoach vooral uitleg over de rol van de verschillende artsen 
(controlearts, adviserende arts, arbeidsarts-preventieadviseur) en toelichting over de 
verschillende soorten begeleidings- en ondersteuningsdiensten. Hieraan werd een 
doorverwijzing naar de diensten in de woonomgeving van de persoon met een reumatische 
aandoening gekoppeld. Ook kwamen er regelmatig vragen over erkenningsmogelijkheden van 
arbeidsongeschiktheid (RIZIV, RVA), medisch ontslag en vragen over de (impact van de) 
nieuwe re-integratie wetgeving.  

Naast het beantwoorden van vragen, bood de ReumaCoach ook intensievere ondersteuning 
en begeleiding aan mensen die hieraan nood hebben en/of niet (onmiddellijk) terecht kunnen bij 
bestaande begeleidings- en ondersteuningsdiensten. In 2017 werden tien mensen met een 
reumatische aandoening intensiever begeleid. Ongeveer de helft van de mensen kwam voor een 
gesprek langs in het ReumaHuis te Zaventem. De overige helft van de contacten verliep via mail, 
maar ook telefonisch. In 2017 was skype minder populair: slechts twee contacten verliepen via 
skype. De verdere opvolging en nazorg verliep hoofdzakelijk via mail of telefonisch. Ongeveer de 
helft van deze mensen werden ondersteund in kader van werkhervatting naar hun ‘oude’ 
werkvloer. De andere begeleidingen bestonden uit ondersteuning richting een nieuwe 
werkvloer, sollicitatiebegeleiding en voorbereiding op een start bij een begeleidingsdienst 
(VDAB, GTB). Daarnaast bood de ReumaCoach nog verder ondersteuning en nazorg aan 
mensen die in het verleden zijn meegestapt in een coachingstraject (2015, 2016). 

 

HET BELANG VAN EXPERTISE ROND WERK(BEHOUD) 

Arbeidsongeschiktheid ten gevolge van musculoskeletale aandoeningen staat op de 
tweede plaats in de RIZIV-statistieken. Het belang van een degelijke begeleiding in kader van 
professionele    (re-)integratie voor mensen met een reumatische aandoening is dan ook 
makkelijk aangetoond.  

ReumaNet blijft investeren in het aanbieden van correcte 
en duidelijke informatie en begeleiding/doorverwijzing in 
kader van tewerkstellingsmogelijkheden voor personen 
met een reumatische aandoening (zie voorgaand stukje 
over ReumaCoach).  

In 2016 startte de ReumaCoach van ReumaNet met de tweetalige opleiding ‘Disability 
Management/Return to Work coördinator’ (NIDMAR), dewelke ze succesvol afrondde met een 
certificering als ‘Return To Work Coördinator’. De opgedane kennis en expertise wordt 
verder op het werkterrein ingezet en bijgehouden via regelmatige bijscholing en netwerking. 
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Dankzij het behalen van deze certificering, krijgt ReumaNet de kans om anderhalf jaar samen te 
werken met het RIZIV in kader van een nieuw project: ‘ReumaWerkt’. Vanaf het voorjaar 
2018 zal ReumaNet inzetten op het nog meer bekend maken van haar aanbod in kader van 
reumacoaching om nog meer mensen met reumatische aandoeningen en vragen over 
tewerkstellingsmogelijkheden verder te helpen en te ondersteunen. Daarnaast wil dit project de 
meerwaarde van het inzetten van een Return to Workcoördinator/Disability Manager 
aantonen en zowel de succesverhalen als de drempels tot werkbehoud of professionele re-
integratie in kaart brengen om te komen tot beleidsaanbevelingen. 

 

 

EUPATI BELGIË 

In 2017 heeft EUPATI BE VZW officieel de statuten ingediend. De vereniging vestigde zich ook 
in de Imperiastraat in Zaventem. ReumaNet vzw is lid van de adviesraad van EUPATI BE VZW. 
Het jaar 2017 was voor EUPATI BE VZW een opstartjaar. In 2018 hoopt de vzw verder te 
groeien. ReumaNet en haar leden zullen uiteraard op de 
hoogte gehouden worden van de activiteiten.  De 
complementariteit met het PECR en PEC met EUPATI BE 
VZW komt duidelijk naar voren in de statuten die in maart 
2017 zijn ingediend. De basistools die EUPATI in het 
Nederlands ter beschikking stelt kunnen interessant zijn voor 
de opleiding van patiënt expert, vooral voor alles wat te maken heeft met het ontwikkelen van 
geneesmiddelen.  
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REUMANET: SPREEKBUIS EN NETWERK 

NETWERK: OP NATIONAAL EN INTERNATIONAAL NIVEAU 

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

Op nationaal vlak blijven we in contact met de Waalse organisatie CLAIR. Stilaan begint daar 
terug wat te bewegen, na een time-out. We blijven onze diensten aanbieden om ook ten zuiden 
van de taalgrens patiënten optimaal te kunnen helpen. 

ReumaNet heeft goede contacten met de Koninklijke Belgische Vereniging voor 
Reumatologie (KBVR). De beroepsvereniging erkent ReumaNet als de spreekbuis voor 
mensen met reumatische aandoeningen in Vlaanderen. Eind november 2017 werd binnen het 
bestuur van KBVR besloten om de banden nog nauwer aan te halen. In februari 2018 verhuist 
KBVR naar het ReumaHuis! Vanaf 2018 zullen ReumaNet en KBVR dus dezelfde locatie delen. 
We zijn hier heel blij mee en weten zeker dat dit de ontwikkeling van een echt ReumaHuis 
zeker ten goede zal komen. 

In 2017 startten we met een tour langs alle Vlaamse reumatologen. We willen onze 
werking tot in de kleinste hoekjes van het land bekend maken en alle reumatologen vragen om 
patiënten gericht door te verwijzen. ReumaNet en de leden-verenigingen hebben immers heel 
wat te bieden. Voor sommigen is onze werking en ons aanbod nog nieuw, anderen werken al 

Uit het vijfjarenplan: 

ReumaNet wil de spreekbuis en het netwerk zijn van Vlaamse 
patiëntenverenigingen rond reuma op regionaal, nationaal, Europees 
en mondiaal vlak. 
 ReumaNet wil nauw betrokken blijven bij de activiteiten van EULAR. 
 ReumaNet wil de contacten met andere PO’s en de Waalse 

zustervereniging onderhouden. 
 ReumaNet wil minstens twee keer per jaar een ReumaCafé 

organiseren. 
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nauw samen met onze organisatie. De resultaten van de bezoekjes zijn al zichtbaar. We merken 
een stijging in de aanvragen voor brochures en tussenkomsten van de ReumaCoach. Ook de 
reumaverpleegkundigen vinden sneller de weg naar ReumaNet. In 2018 zetten we de ronde 
verder. 

ReumaNet werkt verder nauw samen met het Fonds voor Wetenschappelijk 
Reumaonderzoek, het FWRO. Opgeleide Patiënt Onderzoekspartners krijgen de kans om 
ingediende projecten mee te beoordelen en de stem van de patiënt ook in de keuzes rond het 
wetenschappelijk onderzoek te laten horen. Net zoals de voorbije jaren beslist het FWRO om 
ReumaNet ook in 2017 financieel te ondersteunen bij het uitwerken van specifieke projecten. 
ReumaNet krijgt dankzij hun steun de kans om de eerste groep patiënt experten op te leiden 
(zie hoofdstuk over PECR).  

Sinds 2012 wordt de samenwerking tussen reumaverpleegkundigen en ReumaNet steeds 
intenser. De verpleegkundigen nemen niet alleen deel aan het partnerplatform, maar 
ondersteunden ReumaNet ook o.a. in het kader van de organisatie van Wereld Reuma Dag. 
Ook tijdens het jaarlijks Belgisch congres voor Reumatologie is er een intensere samenwerking, 
net zoals tijdens de week voor verpleegkundigen. 

De laatste twee jaar mocht ReumaNet ook rekenen op hun steun bij het maken van nieuwe 
brochures over de meest voorkomende reumatische ondersteuning. (zie verder) 

 

EULAR EN PARE 

 

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

EULAR, de European League Against Rheumatism. Sinds juni 
2017 is Nele Caeyers chair van PARE, waardoor we met 
ReumaNet op de eerste rij zitten en alle informatie uit 
eerste hand verkrijgen. Nele werkt in 2017 vooral aan de voorbereidingen van het jaarlijkse 
PARE congres, dat in februari 2018 te gast is in Brussel. Verder steunt ze ook het EULAR 
Network for Patient Research Partners, is ze actief betrokken bij de opzet van de School of 
Rheumatology en werkt ze mee aan de nieuwe EULAR Strategy 2018-2023. 

EULAR draagt patiëntenparticipatie hoog in het vaandel. De vereniging wordt gesteund door 
drie zuilen: de wetenschappelijke zuil, de paramedici en de patiënten. Elk initiatief krijgt inbreng 
vanuit de drie groepen.  

De samenwerking met EULAR en de verenigingen die eraan verbonden zijn, bieden ReumaNet 
veel kansen om de eigen werking nog te verbeteren. 
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REUMACAFE 

ReumaNet ziet het als één van haar belangrijke taken patiënten te empoweren door ze goede en 
up to date informatie aan te bieden. We zochten al een tijd naar een goede formule om die 
informatie te delen en tegelijk ook onze andere doelstellingen en die van onze leden te 
ondersteunen: lotgenotencontact, netwerking, professionele relatie met andere stakeholders. 
Met de opening van het Reuma Expertise Huis kregen we daarvoor nieuwe mogelijkheden. Het 

eerste ReumaCafé werd toen een feit!  

In ons vijfjarenplan staat 
vermeld dat we twee maal 
per jaar een ReumaCafé 
willen organiseren. In overleg 
met onze partners kozen we 
in de lente voor het thema 
‘chronische pijn’. We 
belichtten het onderwerp 
vanuit drie verschillende 
disciplines met presentaties 
door drie experten in hun 
domein: kinesitherapie (Prof. 
Jo Nijs), reumatologie (Dr. 

Philippe Carron) en psychologie (Nathalie Cardinaels). Nadien volgde een panelgesprek 
waarbij de meer dan zeventig aanwezigen hun inbreng konden doen en vragen konden stellen 
aan de sprekers. Voor het eerst werden de presentaties opgenomen waardoor afwezigen later 
de sessies konden herbekijken via de website. 

In november organiseerden we het twee ReumaCafé. Onze bevindingen en vorderingen rond 
het concept ‘patiënt expertise centrum’ en de bijhorende haalbaarheidsstudie waren al sterk 
geëvolueerd sinds het jaar voordien. We kozen er daarom voor een debat te organiseren met 
de verschillende stakeholders over dit onderwerp.  
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DEELNAME AAN CONGRESSEN, STUDIEDAGEN, EVENEMENTEN 

 

ReumaNet vertegenwoordigt de 
reumapatiëntenorganisaties op 

(inter)nationale congressen en 
evenementen. Naast congressen, neemt 
ReumaNet in 2017 ook deel aan 

verschillende studiedagen en beurzen. En 
dit steeds met het doel om of beter 
geïnformeerd te worden of meer bekendheid 
te geven aan reumatische aandoeningen.  

 

Zo waren we aanwezig op o.a. volgende internationale evenementen: 

 PARE congres Lissabon, Portugal 
 European Commission Stakeholder Event on Biosimilar 

Medicinal Products 
 EULAR congres, Madrid, Spanje 
 EULAR conferentie over Research, Brussel 
 EULAR webinar over Biologicals 

We namen we deel aan deze Belgische evenementen:  

 Belgisch Congres voor Reumatologie, Brugge 
 Studiedag rond Health Literacy + Award ‘Well Done’ 

We gaven ook zelf presentaties voor  

 IFB (Instituut voor Farmaceutische Bedrijfskunde) 
 Opleiding Reumaverpleegkundigen 
 Studiedag Verpleegkundigen, Oostende 
 Molse scholieren over leven met een chronische aandoening 
 Imelda Ziekenhuis infodag voor huisartsen 
 Odisee Hogeschool Brussel, leven met een reumatische aandoening 
 Artevelde Hogeschool Gent, disability management in de praktijk 
 FAGG Clinical Trials 
 Pharma.be en haar leden 
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REUMANET: ONDERSTEUNENDE ROL 

 

EERSTE VIRTUEEL SYMPOSIUM REUMANU 

ReumaNet innoveert op vlak van 
digitalisatie 

Zoals in het vijfjarenplan vooropgesteld, 
houdt ReumaNet om de twee jaar een 
symposium. We besloten om geen 
fysisch event te organiseren in 2017, 
maar een virtueel symposium in 
samenwerking met Talos Health 
Solutions. Tijdens dit virtueel symposium 
konden bezoekers inloggen en filmpjes 
bekijken over verschillende topics. Zo werd er gesproken over de laatste medische 
ontwikkelingen inzake de verschillende reumatische aandoeningen, maar ook topics die te 
maken hebben met leven met reuma en getuigenissen werden voor het virtueel congres op 
voorhand opgenomen. Onze dank gaat in het bijzonder uit naar alle sprekers die hun steentje 
bijdroegen om dit allemaal mogelijk te maken. Het was geen sinecure, maar dank zij jullie 
gewaardeerde medewerking kwam alles in kannen en kruiken. 

Uit het vijfjarenplan: 

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

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

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

 ReumaNet wil steeds goed geïnformeerd blijven over de laatste 
ontwikkelingen over reuma zodat ze op haar beurt de leden kan 
informeren en informatie kan doorgeven aan mensen met reuma.  
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Naast de videopresentaties konden bezoekers ook de virtuele hal bekijken. In deze hal hadden 
de verschillende partners en leden van ReumaNet een stand waarop ze een video en PDF 
materiaal kwijt konden. De presentaties van de sprekers konden ook gedownload worden. 
Verder konden de bezoekers elke spreker beoordelen en feedback geven in een vragenlijst.  

Het was een succes 

De resultaten liegen er niet om, ReumaNu was een succes. 
Met meer dan 1.300 bezoekers heeft het virtueel 
symposium zijn verwachtingen ingelost. In totaal werden er 
meer dan 3000 standen bezocht en meer dan 5000 video’s 
afgespeeld.  Dit initiatief gaf ReumaNet een goed beeld hoe 
een publiek online aangetrokken kan worden, en wat het 
profiel is van de gemiddelde bezoeker van zulk online 
event. Zo was de leeftijdscategorie tussen 51 en 64 het 
meest vertegenwoordigd, en bereikte het symposium 
vooral vrouwen (85%). Kijken we naar de tevredenheid, 
dan zegt 96% van de bezoekers dat ze in de toekomst 
waarschijnlijk opnieuw een virtueel symposium zouden 
bezoeken. Over 80% van de bevraagden zou het virtueel 
symposium een 4+ rating geven op 5. Volgens de 
bezoekers waren de meest interessante sessies die rond 
medische informatie (1), gevolgd door ‘Leven met reuma’ 
(2) en ‘De Toekomst’ (3).  

ReumaNet is fier op het bereikte resultaat en overweegt 
om in 2019 een gelijkaardig initiatief te lanceren. 



 

  24  

 

BROCHURES PER AANDOENING / SPECIFIEK ONDERWERP 

 
Degelijke informatie vinden over reumatische aandoeningen en de impact ervan op het 
dagelijkse leven, is niet makkelijk. Sommige bronnen zijn niet betrouwbaar, anderen onvolledig. 
 

Daarom startte ReumaNet, samen met de leden-
verenigingen en de partners, in 2016 met het 
uitgeven van uniforme brochures met 
uitgebreide informatie over een specifieke 
aandoening, zelfmanagement en contactadressen. De 
brochures hebben hetzelfde formaat en dezelfde lay 
out en zijn op die manier makkelijk herkenbaar.  
 
Volgende brochures zijn eind 2016 zowel online als 
op papier gratis beschikbaar: ‘JIA, kinder- en 
jeugdreuma’, ‘Hoe verzorg ik mijn kind (voor ouders 
met een reumatische aandoening)’, ‘Fibromyalgie’, 
‘Spondyloartritis’ en ‘Reumatoïde Artritis’. 
 
In 2017 heeft ReumaNet de serie verder aangevuld 
met brochures over ‘SLE/Lupus’, ‘Dagelijks leven 
met een CIB’ en ‘Seksualiteit, vruchtbaarheid 

en zwangerschap’. In de loop van de volgende 
jaren gaan we hiermee verder.  
 
Ons informatiedossier over biologicals en de 
brochure ‘Richtlijnen bij gebruik van biologicals’ 
waren aan een update toe. Gezien de snel 
wijzigende situatie met de komst en uitbreiding 
van de biosimilars, werd enkel de praktische 
richtlijnen-brochure gedrukt. Het uitgebreidere 
dossier wordt online regelmatig aangepast aan 
de huidige stand van zaken.  
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WEBSITE EN SOCIALE MEDIA 

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

 
 De ReumaNet-website mocht meer dan 58.000 individuele bezoekers ontvangen in 
2017, met een piek van 4500 bezoekers in de week van 9 oktober (Wereld Reuma 
Dag). Na die week blijft het aantal bezoekers gemiddeld hoger dan voor oktober 2017. 
Het virtuele symposium mist zijn effect dus niet, de mensen vinden onze website sneller. 
In totaal werden 125 000 paginabezoeken geregistreerd. 
 
De pagina ‘reumatische aandoeningen’ blijft het populairst met 42.000 bezoekers, de 
homepage en de pagina rond behandelingsmogelijkheden vervolledigen de top drie. Een 
mutualiteitsuitkering en werk staat op vier, werken en reuma op vijf. De pagina rond 
mutualiteitsuitkering en werk wordt het langst bekeken. Gemiddeld blijven bezoekers 
11.5 minuten hangen. De pagina reumatische aandoeningen boeit gemiddeld acht 
minuten. 
ReumaNet tracht minstens elke week zeker één nieuw artikel te posten om de 
dynamiek in de site te houden. We houden ook de actualiteit in de gaten. 
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De site ikhebreuma.be, ontwikkeld met de steun van Telenet, is gericht op kinderen, 
jongeren en hun ouders. Het kleiner doelpubliek resulteert uiteraard ook in minder 
bezoekjes dan de ReumaNet-site zelf, maar is daarom niet minder waardevol. Met meer  
dan 2000 individuele bezoekers en bijna 7000 paginaweergaves kunnen we niet 
ontkennen dat ook hier veel mensen geholpen worden. Na de homepage zijn de pagina’s 
‘jongeren/mijn reuma, ouders/mijn kind en jongeren/pillen en zalfjes het meest populair.  

 
 
Uiteraard spelen ook de sociale media een grote rol in het verspreiden van onze 
boodschappen. Facebook en Twitter worden continue aangevuld met actuele informatie, 
nieuwe artikels en links. Rond Wereld Reuma Dag 2017 was er bijzonder veel animo op 
Facebook met een pak extra ‘likes’. Ook tijdens buitenlandse congressen houden we het 
contact met het thuisfront levendig door constant te briefen wat er gebeurt.  
Al deze media zullen ook in de toekomst belangrijk blijven. 
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REUMANET: SENSIBILISEREN 

 

REUMAKRANT 

 

Na de succesvolle edities van de voorbije 
jaren, stelde ReumaNet ook in 2017 een 
ReumaKrant samen. Onder andere de 
laatste nieuwtjes uit de vereniging, een 
positieve kijk op leven met reuma, een nieuwe 
klasse van medicijnen en onderzoek naar 
vermoeidheid vormden samen een mooi 
krantje. De ReumaKrant geeft mensen de kans 
om op een iets ludiekere manier kennis te 

maken met het aanbod van ons 
samenwerkingsplatform. Het werkt drempelverlagend, mensen zijn na het lezen van het 
krantje sneller geneigd ReumaNet te contacteren met een vraag. Verder is het aangename 
lectuur voor de wachtzalen. Door telkens opnieuw dezelfde layout, in de huisstijl, te kiezen, 
vergroten we de herkenbaarheid. Wereld Reuma Dag wordt op deze manier terecht in de kijker 
gezet. De ReumaKrant 2017 staat ook op de website. 

 

WERELD REUMA DAG 

Sinds 2012 organiseert ReumaNet elk jaar rond 12 oktober, Wereld Reuma Dag, infostands in 
belangrijke ziekenhuizen over heel Vlaanderen.  In Wallonië zorgt CLAIR dat ook daar in de 
belangrijkste ziekenhuizen mensen geïnformeerd worden over reumatische aandoeningen.  

Uit het vijfjarenplan: 

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

 ReumaNet wil het grote publiek sensibiliseren via gecoördineerde, 
gezamenlijke acties.  
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Zorgverleners en vrijwilligers uit de verschillende 
patiëntenverenigingen geven geïnteresseerden meer uitleg over en 
maken passanten bewust van de reumaproblematiek. 

In 2017 werkte ReumaNet samen met de reumaverpleegkundigen 
om de ReumaKrant (zie vorige pagina) te verspreiden in de 
wachtzalen. In een beperkt aantal ziekenhuizen werd op die dag 
nog en infostand opgezet, maar ReumaNet zelf koos op Wereld 
Reuma Dag voor een opendeurdag in het ReumaHuis. 

Op donderdag 12 oktober werden de deuren ’s ochtends wagenwijd open gezet voor het grote 
publiek. Onze buren, onze partners en enkele nieuwe gezichten passeerden en kregen 
deskundige uitleg van onze vrijwilligers en medewerkers. Elke vereniging was 
vertegenwoordigd zodat geen enkele vraag onbeantwoord bleef. In de namiddag hielden we een 
live chatsessie met professor Patrick Verschueren (UZLeuven). Een uur lang was hij online 
beschikbaar en beantwoordde elke vraag die gesteld werd via het virtuele systeem. Het werd 
geen overrompeling, maar de patiënten die inlogden, hebben het zich achteraf niet beklaagd. 
Zeker voor herhaling vatbaar! 

 

‘NIET UITSTELLEN, JE ARTS BELLEN’: ACTIE IN STATION BRUSSEL ZUID 

Nog op donderdag 12 oktober sloegen ReumaNet, KBVR en de BeHPR 
(Belgische Health Professionals in de Reumatologie) de handen in elkaar 
voor een grootse actie rond vroegtijdige diagnose. We gebruikten 
daarvoor de Europese campagne van EULAR, Don’t Delay, Connect 
Today. Naar het voorbeeld van de actie in het Atocha treinstation in 
Madrid van juni 2017, organiseerden we een sensibiliseringscampagne in 
Brussel Zuid. Frans- en Nederlandstalige roll up banners en folders, tweetalige patiënten en 
zorgverleners en twee acteurs informeerden de voorbijgangers over reumatische aandoeningen 
en het belang van een tijdige diagnose. De samenwerking van de drie verenigingen versterkte 
de actie, waarmee we vele duizenden mensen bereikten. 

De campagne ‘Niet uitstellen, je arts bellen’ kent in 2018 nog een uitgebreid vervolg.   
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REUMANET: DE STERKE WERKING VAN ONZE LEDEN EN 
WERKGROEPEN 

 

CIB-LIGA 

De CIB-Liga organiseerde in het voorjaar van 2017 voor 
het eerst een fotowedstrijd ter gelegenheid van de 14e 
World Lupus Day. De digitale foto’s moesten een 
symbolische voorstelling zijn van de fysieke of sociale 
beperkingen die een bindweefselziekte met zich 
meebrengt. De deelnemers lieten hun creativiteit de vrije 
loop met zeer uiteenlopende composities.  

De foto’s met ‘Regenschermen voor de regen, 
maar ook voor de zon’ of ‘Een reikende hand 
naar de bloem die hulp nodig heeft’ konden de 
jury wel bekoren. De foto ‘Uniek’, was een 
bewijs dat patiënten met een 
bindweefselziekte zich vaak onbegrepen voelen 
met hun te weinig bekende reumatische 
ontstekingsziekte.  

 

Op de kalender van de CIB-Liga werden provinciaal meerdere medische voordrachten 
voorzien met o.a. ‘Cholesterol, de stille doder’ en meer sociaal gerichte thema’s zoals ‘Ik ben 
chronisch ziek! Wat nu? en ‘Re-integratie van zieke werknemers en werkzoekenden’. Van de 
lezingen werd telkens een uitgebreid verslag gemaakt dat in het tijdschrift ‘Bindweefsel’ werd 
gepubliceerd en later op de CIB-website wordt geplaatst. 

Een nieuw initiatief zijn de ‘cimbalen’. Bij het gebruik van cimbalen moeten er altijd minstens 
twee zijn. Dit is ook zo voor een constructief gesprek. Bij de CIB-Liga symboliseert het een 
goed gesprek tussen arts en patiënt of patiënten onderling voor het oplossen van ongemakken 
en vragen. Na een korte inleiding volgt een ‘vragen staat vrij’ gesprek of noem het een 
workshop, een gelegenheid om vragen te stellen, om lotgenoten te ontmoeten en ervaringen uit 
te wisselen.  

In samenwerking met het UZ Gent organiseerde de CIB-Liga op 24 juni de 9e World 
Scleroderma Day, een dag waarbij systeemsclerose centraal staat. Er werden workshops 
voorzien onder leiding van een ervaringsdeskundige, bijgestaan door een arts. De deelnemers 
konden er twee verschillende volgen. Het was vooral de bedoeling dat iedereen de kans kreeg 
zijn soms prangende vraag te stellen en tot een open discussie te komen. De mogelijke thema’s 
waren: Ziekte en invaliditeit, hartaandoeningen, vermoeidheid, long- en nierproblemen, de huid 
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met ulcera en esthetiek, partners en relatie, coping en vrije tijd, het maag- darmstelsel, 
arbeidsparticipatie.  
Deze Sclerodermiedag kende een zeer gewaardeerd verloop, dat zeker voor herhaling vatbaar 
is.  

De vernieuwde uitwerking van de World 
Arthritis Day in de maand oktober die 
ReumaNet organiseerde, was een schot in 
de roos. Er werden vooral inspanningen 
gedaan om het grote publiek te bereiken en 
dit is zeker gelukt. Ook het OLV ziekenhuis 
Aalst heeft op 12 oktober een infoavond 
voorzien met een bijzonder mooie opkomst.  

In 2017 heeft de CIB-Liga voor het 37e jaar 
op een rij veel gepresteerd, veel patiënten 
nieuwe hoop gegeven, geïnformeerd en begeleid in hun vaak moeilijk te bewandelen pad dat een 
bindweefselziekte met zich meebrengt.  

Dankzij een fijne samenwerking met ReumaNet hopen we in de toekomst nog meer patiënten te 
bereiken, die misschien al jaren op zoek zijn naar lotgenoten met een luisterend oor.  

   

PATIENT PARTNER PROGRAM 

Langzaam maar zeker blijven we aan de weg timmeren. 

De Patient Partners Reumatoïde Artritis gaven in 2017 les aan de 
studenten geneeskunde van alle universiteiten van Vlaanderen. We 
bereikten 731 studenten geneeskunde in de KU Leuven, de UA, de 
Universiteit Gent en de VUB. Daar zijn we best wel trots op. 

Kers op de taart was het artikel ‘De patiënt als prof’ dat Babette 
Salaets, studente geneeskunde schreef voor de Artsenkrant. Een citaat: ‘Het concept is even 
simpel als geniaal. Patiënten met reumatoïde artritis geven aan een kleine groep studenten zelf 
interactief les over hun aandoening. Deze workshop wordt zeer positief onthaald door de meerderheid 
van de studenten. Niet alleen omdat het leuk is, maar ook omdat een persoonlijk verhaal waar je dan 
ook nog een gezicht kan opplakken veel makkelijker is om te onthouden. Dergelijk verhaal kan in 
januari op het examen, en later ook in de praktijk, een houvast bieden.’ 

Regelmatig nieuwe patiënten opleiden is dan ook een must, zo zijn er drie nieuwe Patient 
Partners RA de gelederen komen versterken. 
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Door gesprekken met Axxon en Pro-Q-Kine geven we 
nu met de Patient Partners Spondyloartritis ook les aan 
de eerstelijns kinesitherapeuten. Voor het PPP SpA is 
dit een zeer belangrijke doelgroep, zeer vaak worden 
mensen met rugklachten door de huisarts naar de 
kinesitherapeut verwezen. Het aanleren van de 
anamnese en het klinisch onderzoek aan deze groep 
hulpverleners is een belangrijk pluspunt in de strijd voor 
de vroegtijdige detectie van SpA.  

Tot slot nog even het eindcijfer van het totaal aantal 
lesvolgers in 2017, PPP RA en PPP SpA samengeteld: 
1.509. 

Daar bovenop kregen 620 studenten kinesitherapie de 
les PPP SpA in grote groep (aula). Het is onze streven 
om ook hen ooit in kleine groep de les te kunnen geven.  

 

RA-LIGA 

 

Ter gelegenheid van het tienjarig jubileum van de Reumatoïde 
Artritis Liga vzw bood de vereniging de leden een op maat 
gemaakte workshop aan. Met vijf sessies doorheen Vlaanderen 
was ‘Op zoek naar je talenten’ een unieke kans om jezelf te 

(her)ontdekken en met vernieuwde motivatie in het leven met reumatoïde artritis te staan. De 
initiatiefnemers weten uit ervaring dat de (h)erkenning van je eigen talenten en het 
verwezenlijken van je eigen-heden in je bezigheden, een enorme motivatie geeft in het dagelijks 
leven met reumatoïde artritis.  

ReumaLied 
In samenwerking met een jonge groep muzikanten, 
Omelette genaamd, heeft de RA-Liga het ReumaLied 
opgenomen. Een vlot deuntje met een herkenbare tekst. 
Het ReumaLied is een (h)erkenning voor alle mensen met 
een reumatische aandoening. De eerste life voorstelling 
werd gehouden op de jubileumviering zaterdag 25 
november. Mensen met een reumatische aandoening 
botsen vaak op onbegrip in hun omgeving. Niet  
eenvoudig om telkens uit te leggen, waarom je de ene keer wel iets kan en dan weer niet. Zoals 
bij andere chronische aandoeningen kan je dikwijls uiterlijk niets merken. Onder het motto 
‘jouw welzijn, onze bekommernis’ is dit uiteraard ook voor de RA-Liga een uitdaging. 

Het ReumaLied + Lyrics vind je via deze link: https://youtu.be/M259Lu-kY-8 
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RA weekend 
Van vrijdag 8 tot zondag 10 september 2017 brachten de RA-leden een weekend door in het 
schilderachtige Etten-Leur. Vincent Van Gogh kon opgroeien in dit prachtige, pittoreske stukje 
Nederland. Wij logeerden in het Fletcher Trivium hotel en mochten er genieten van alles wat je 
van een viersterren hotel kan en wil verwachten. 

De groep was niet zo uitgebreid als bij de vorige edities. Toch was het RA-bestuur uitermate 
gecharmeerd door de deelname van verschillende nieuwe leden en hun enthousiasme voor de 
vereniging.   

 
Jubileumviering 
Bijna negentig leden hadden zich 
ingeschreven voor de 
jubileumviering voor het tienjarig 
bestaan van de RA-Liga. Het 
welkomwoord van voorzitster 
Jeannine was een lofzang voor de 
RA-patiënten en de mensen die 
dagelijks klaar staan om hen 
ondersteuning te bieden. 

De lezingen van Dokter Herlinde 
Wynants (inwendige geneeskunde) 
en van Professor Filip De Keyser 
(reumatoloog) waren zeer boeiend en een verrijking voor al wie met een chronische aandoening 
te maken heeft. 

Met fierheid werd op deze viering het ReumaLied gebracht. Het feit dat de groep Omelette het 
lied life bracht zorgde bij menige deelnemers voor een ‘kippenvel’ moment. Het geweldige 
repertoire van Omelette bracht er de sfeer helemaal in.   

 

VVSA 

De Vlaamse Vereniging voor SpondyloArtritis kon in 2017 rekenen op 
32 vrijwilligers die de werking in goede banen leidde.  

Bij VVSA ligt de nadruk erg op bewegen. Er werden tal van 
activiteiten hierrond georganiseerd, zoals weekendfietsen in het 
Gentse, een sportweekend in Xhoris, een wandelweekend in 
Blankenberge, zitdansen en natuurwandelingen, … Daarnaast blijven 

ook de oefengroepen regelmatig samenkomen. Veertien verschillende groepen, verspreid over 
alle Vlaamse provincies, brengen in totaal meer dan 150 mensen in beweging, goed voor meer 
dan 3500 oefenuren.  
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Maar er mag ook gefeest worden bij VVSA. Een nieuwjaarsdrink, etentjes, bezoek aan een 
tentoonstelling, een mosselsouper, … stond evenzeer op de agenda in 2017. 

Uiteraard spendeerde de vereniging ook voldoende tijd aan informatieverspreiding. Tijdens 
verschillende lezingen en op diverse infostanden hielpen VVSA-vrijwilligers anderen verder met 
hun vragen en bezorgdheden. 

Het degelijke tijdschrift, boordevol interessante en leerrijke artikels uit binnen- en buitenland, 
verscheen vier keer. De kennismakingsfolder van de organisatie werd grondig herwerkt.  

De planning voor 2018 ziet er net zo veelbelovend uit. 

 

VLAAMSE LIGA VOOR FIBROMYALGIEPATIËNTEN (VLFP) 

In 2017 zette de VLFP vooral in op 
lotgenotencontact. In alle Vlaamse provincies 
bestaan contactgroepen die op geregelde 
tijdstippen bij elkaar komen om ervaringen uit te 
wisselen. Zo garandeert de VLFP dat iedereen, waar hij of zij ook woont, de mogelijkheid heeft 
om aan informatie te geraken of mensen met gelijkaardige problematieken te ontmoeten. 

Naast deze maandelijkse bijeenkomsten, organiseerde VLFP ook nog enkele extra activiteiten. 
In Boom werd een infosessie georganiseerd rond Chi Kung en Tai Chi als helende 
bewegingsvormen. Een licentiaat in de kinesitherapie, master in relaxatie en zelf tai chi leraar 
bracht de deelnemers bij hoe ze op een verantwoorde manier kunnen bewegen.  
In Essen werd fibromyalgie in relatie tot voeding toegelicht en in Eeklo werd gefocust op 
zelfmanagement.   

Zoals steeds werd er voor alle leden een driemaandelijks, uitgebreid tijdschrift uitgebracht. 

 

ORKA 

Feest! 

Tien jaar ORKA, dat moest natuurlijk gevierd worden. In tien jaar zagen we de kinderen van het 
allereerste uur opgroeien tot toffe jongeren. En ook ORKA groeide. Niet alleen in aantal 
leden, maar ook wat betreft organisatie. Er werd een folder uitgebracht rond de vier pijlers 
waarrond we werken: steun, erkenning, informatie en stem. Via een online inschrijving op 
de ledenlijst, een digitale nieuwsbrief en een informatiepakket reiken we de hand aan onze 
bestaande en nieuwe leden.  

Tijdens het feest ter ere van het tienjarige bestaan van ORKA brachten we onze kern-waarde 
‘Samen zijn we sterker’ in de praktijk. De ouders kregen volop de gelegenheid om onderling 
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ervaringen uit te wisselen, de kinderen konden hun hartje ophalen tijdens een wandeling en 
bezoek aan de kinderboerderij, er werd gezellig getafeld. En bij het huiswaarts keren kregen ze 
allemaal een ORKA-pakketje mee, inclusief een te knutselen ‘ORKA-mobiel’. Ook de 
aanwezige artsen kregen een hele doos van deze pakketjes mee, om uit te delen aan hun 
patiëntjes. In totaal werden er 250 pakketjes verdeeld.  

Verder stonden er in 2017 heel wat samenkomsten op het programma, zoals  

 een paaseierenraap, met dank aan MTC Sunriders, een motorclub met een hart,  
 de traditionele Kloen Kids Tour,  
 de gezinsdag in Bellewaerde samen met Bubble ID  
 en tot slot Kloen-ART, waar een hele dag in het teken stond van kunst over clowns.  

Zoals gebruikelijk was het hoogtepunt van het jaar voor onze kinderen en jongeren opnieuw het 
zomerkamp, van 16 tot 22 juli, waar onze kinderen van vroeger, die nu zelf jongvolwassen zijn, 
de fakkel hebben overgenomen en op deskundige én ervaringsdeskundige wijze het kamp in 
goede banen hebben geleid.   

Eind november was er ook nog een rondetafel met onze artsen uit Gent ingepland, maar daar 
gooide de sneeuw en gevaarlijk gladde wegen roet in het eten. Deze activiteit hebben onze 
leden dus nog tegoed.  

We zijn ook gezegend met enkele actieve leden en gulle sponsors die elk op hun manier een 
bijdrage doen zodat wij ons kunnen blijven inzetten voor onze kinderen, jongeren en hun 
ouders. Zo is er de school in Meulebeke die een gift deed voor bewegingsmateriaal. Er is Kloen 
die zowel wat betreft bewustzijn, als wat betreft sponsoring een mooie bijdrage levert. In 
partnerschap met ‘Hand in Hand, Samen tegen reuma’ deden we een mooie actie in Zonhoven, 
waar bewustmaking hand in hand ging met fondsenwerving. Creatieve Sophie van CreaRA 
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maakte en verkocht prachtige spulletjes om ons zomerkamp te steunen en enkele bezige mama’s 
én kinderen zetten enkele indrukwekkende acties op touw via de Warmste Week.  

Terugkijken doet je niet alleen zien hoeveel werk er verzet is, maar eveneens hoeveel werk er 
nog aan de winkel is. We kijken er dan ook naar uit om de vele inzichten die we opdeden op het 
kinderreumacongres in Athene verder aan te wenden om onze ouders en kids nog te versterken 
en onze werking verder uit te bouwen. Het is een eer om deze kleine en grote helden te 
vertegenwoordigen.  

 

JONG EN REUMA 

Deze werkgroep blijkt moeilijker actief te houden. Jongeren en jongvolwassenen zijn immers 
met veel zaken bezig in hun leven. We hebben jonge bezielers nodig om de boel geloofwaardig 
te houden. Twee jonge meiden van de RA-Liga pikten in 2017 stilaan de draad terug op om 
Jong&Reuma wat nieuw leven in te blazen. De eerste brainstormsessies zijn achter de rug, 
hopelijk ontplooit deze werkgroep zich volledig in 2018. 

Interesse om hier aan bij te dragen? Contacteer ons dan zeker via info@reumanet.be 
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REUMANETS FINANCIELE RESULTATEN  

ReumaNet mag in 2017 een aantal nieuwe partners verwelkomen en krijgt daarmee de 
ruimte om de werking te consolideren en zelfs uit te breiden. Na de haalbaarheidsstudie 
in het eerste half jaar, kan Mitchell Silva daarom aan de slag blijven voor het uitwerken 
van het PEC(R) en het virtueel symposium (zie eerdere hoofdstukken). 

Toch sluiten we  2017 af met een  beperkt verlies. De Raad van Bestuur beslist immers 
ook om, naast het behouden van de overeenkomst met Mitch, een reserve vakantiegeld 
voor het personeel op te bouwen. De inkomsten van de betalende standen op het 
virtuele symposium  blijven licht onder de verwachtingen. Om deze redenen wordt geen 
positief resultaat behaald. Het beperkte verlies wordt opgevangen door de opgebouwde 
reserve van de vorige jaren en bedraagt eind 207 iets meer dan 40.000,00 Euro.  

De werking en professionalisering van ReumaNet wordt vooral mogelijk gemaakt door 
de steun van die structurele partners en andere bedrijven en organisaties die een 
werkingstoelage toekennen. Giften van particulieren (via het Fonds Vrienden van 
ReumaNet), bedrijven en organisaties vullen ons budget aan. In 2017 mogen we 
wederom rekenen op de steun van twee organisaties waarmee we de laatste jaren een 
professionele relatie hebben uitgebouwd.  

Zo krijgen we een toelage van: 

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

- het FWRO (Fonds voor Wetenschappelijk Reuma Onderzoek) voor deelname van 
mensen met diverse reumatische aandoeningen aan de opleiding ‘Patiënten Participatie 
in Wetenschappelijk Onderzoek’.  

Deze projectondersteuning is samen met de ontvangen loonsubsidie goed voor ongeveer een 

vijfde van de totale inkomsten in 2017. Met de komst van de nieuwe partners, bedragen hun 

toelages  allemaal samen ongeveer 70% van de totale inkomsten. Een aantal bedrijven kiezen in 
2017 immers voor een partnerschap in plaats van steun voor een specifiek project. Zo blijft 

slechts een kleine 10% van de inkomsten bestaan giften van bedrijven en organisaties die 
worden aangewend voor de organisatie van o.a. Wereld Reuma Dag.  
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Een speciale dank voor de 
KBVR die ons in 2017 een 
extra toelage toekent voor 

de huur van het 

ReumaHuis.  

Eind 2017 bedragen de 
inkomsten van de inzet van 

onze pril opgeleide Patiënt 
Experten slechts 1% van de 
totale inkomsten. In 2018 
willen we dit percentage 
behoorlijk opdrijven, maar 
we gaan in dit overgangsjaar 
vooral samenwerken met 
onze partners om zoveel 
mogelijk ervaring op te doen 
binnen de verschillende partnerovereenkomsten. Dat geeft ons de ruimte om een aanvaardbare 
marktwaarde te bepalen voor het inzetten van patiëntenexpertise.  

De loonkost van de drie deeltijdse personeelsleden (samen 1,3 VEQ in 2017) is de belangrijkste 

uitgavenpost is en zal dat ook blijven voor de volgende jaren. In 2017 bedraagt de loonkost 60% 

van het totaal van de uitgaven. Wereld Reuma Dag en het PEC(R)-project neemt, naast een 
deel van de 
loonkosten, ook 
nog 20% van de 
totale uitgaven in 
beslag.  

Het Reuma 
Expertise Huis is 
goed voor zo’n 
5% van de 
uitgaven. De 
provisie voor het 
vakantiegeld staat 
voor 5% en voor 
de resterende 
diensten en 
goederen wordt 
zo’n 8% van het 
budget uitgegeven. 

giften 
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organisaties
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71%
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ReumaNet sluit boekjaar 2017 af met een verlies van +/- 4.750 Euro. Dit wordt opgevangen 
door de reserves van vorige jaren. Ook de volgende jaren staat ReumaNet voor een moeilijke 
opdracht: de blijvende en structurele financiering van haar werking garanderen en de 
uitbouw van het concept Patiënt Expertise Centrum realiseren. In België, in 
tegenstelling tot sommige van de ons omringende landen, worden aandoeninggebonden 
patiëntenverenigingen en hun koepels en overlegplatformen niet erkend en ondersteund door 
de overheid. Noch door de federale overheid, noch de regionale. We hopen met ons concept 
‘Patiënt Expertise Centrum’ hier verandering in te brengen. We geloven sterk dat de expertise 
van onze opgeleide Patiënt Experten van waarde kan zijn voor verschillende stakeholders. Een 
kwaliteitslabel door de overheid kan deze meerwaarde op termijn omzetten in financiële 
middelen en ons in eerste instantie de mogelijkheid bieden een commerciële waarde te bepalen 
voor het inzetten van deze expertise.  

 

 

FONDS VRIENDEN VAN REUMANET 

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

Tijdens de eerste werkingsjaren hebben we via de fiscaal aftrekbare giften een aantal projecten 
(deels) kunnen financieren: ReumaMaMaMa’s, ABC Succes, …  

Ook in 2017 is het fonds actief. Via diverse acties en oproepen, krijgen we voldoende 
schenkingen binnen om een deel van de drukwerkkosten van de nieuwe brochures te 
financieren.  

Behalve ReumaNet kunnen ook onze leden en werkgroepen via het fonds geld inzamelen voor  
hun specifieke projecten. ORKA kan in 2017 op die manier een belangrijk deel van de kosten 
voor het zomerkamp en materiaal bekostigen.  

We hopen in de volgende jaren de samenwerking met de KBS te bestendigen en de werking van 
het fonds uit te breiden. De vermelding op www.donorinfo.be en www.goededoelen.be helpt 
hieraan zeker mee.  
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CONCLUSIES VOOR 2017: VERLEDEN HEB JE, TOEKOMST MAAK JE 

 

We willen in dit laatste hoofdstuk toch ook 
nog even verder in de tijd terugblikken. 
Gestart in 2006 als vrijwilligersvereniging 
en pas in 2011 de eerste stappen naar 
professionalisering gezet, heeft 
ReumaNet al een boeiend parcours 
afgelegd, met een paar mooie successen.  

Sinds de eerste aanwerving in 2011 
ondersteunen de werknemers de 
aangesloten verenigingen en werken ze een 
divers aanbod aan projecten uit. Terwijl ze, 
toen met z’n tweeën, in het begin (2011-
2012) vooral focussen op de verbetering 
van de communicatie (intern en extern), 
komen er sinds 2013 ook projecten die 
zich toespitsen op sensibilisering, 
informatiedoorstroming voor en opleiding 
van patiënten zoals het informatiedossier 
en richtlijnenbrochure rond biologische 
medicatie, het ReumaNetwerk Onderzoek, 
de ReumaKrant, . 

Ook de nieuwe mogelijkheden op vlak van communicatie worden benut: een uitgebreide 
website, een speciale website voor kinderen, facebook en twitter. We bereiken dagelijks heel 
wat mensen via deze kanalen. 

De projecten en acties rond Wereld Reuma Dag zorgen elk jaar voor de nodige aandacht bij 
patiënten en het grote publiek: een seminarie in 2012, symposia in 2013 en 2015, 
ziekenhuisacties, flashmobs en een uniek virtueel symposium in 2017. 

Eind 2017 is het team uitgebreid met een aantal mensen met sterke expertise op zeer bewust 
gekozen domeinen. Het team werkt sterk samen met de vrijwilligers uit de ledenverenigingen en 
de Raad van Bestuur. Het succes van projecten zoals het virtuele symposium, de nieuwe 
brochures, de aantrekkelijke website en de uitgesproken inzet om mensen met reuma langer 
en/of opnieuw aan het werk te krijgen, zorgt er voor dat we bij onze zorgverleners en partners 
een sterk vertrouwen hebben opgebouwd. We zijn daar blij mee. We zijn daar trots op.  

Maar we zijn vooral ook blij met de opstart van ons Reuma Expertise Huis in 2015. Het is en 
blijft een uitdaging om alle expertise op vlak van reumatische aandoeningen bij elkaar te brengen. 
We namen in 2017 een paar belangrijke stappen in de goede richting en ook in de volgende 
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jaren hopen we van dit ReumaHuis een blijvende waarde in de Belgische reumatologiewereld te 
maken.  

Daarnaast willen en zullen we met de verdere uitbouw en concrete invulling van het Patiënt 
Expertise Centrum Reuma, de waarde van patiënt expertise aantonen. We blijven werken aan 
het algemeen kader, in samenwerking met vertegenwoordigers van onze belangrijke partners in 
de zorg, overheid en industrie. Maar we willen niet enkel de theorie uitwerken. We willen ook 
een aantal concrete projecten verder vormgeven: ReumaWerkt in samenwerking met het RIZIV 
wordt een belangrijk onderdeel, maar ook een nieuwe editie van ReuMaMaMa’s staat op stapel. 
We hopen op onze bestaande en nieuwe partners om mee met ons projecten uit te werken die 
bijdragen aan het verhogen van de levenskwaliteit van mensen met reuma.  

Allemaal ambitieuze plannen en de lezer zal reeds begrepen hebben dat we daarom nog steeds 
op zoek zijn naar (betalende) partners. Wij zien met voldoening dat we steeds meer organisaties 
kunnen overtuigen om een structureel partnerschap aan te gaan.  

Toch zijn we, zoals zovele organisaties, blijvend op zoek naar nieuwe ondersteuning en zijn we 
verplicht om via projectfinanciering ons budget rond te krijgen. Op die manier blijft het moeilijk 
om een langetermijnplanning op te maken. Ons beperkt budget betekent dan ook dat we heel 
duidelijke prioriteiten moeten en willen leggen en niet in alle projecten (onmiddellijk) zullen en 
kunnen investeren. Immers, door onze aandacht teveel te versnipperen, lopen we het risico 

onze hoofdbekommernis uit het oog te verliezen. En dat is en blijft: het coördineren, 
initiëren, uitvoeren en/of begeleiden van alle mogelijke gezamenlijke initiatieven 
gericht op het bevorderen van de psychische, sociale en lichamelijke gezondheid van 
patiënten die lijden aan reumatische aandoeningen en hun omgeving.  

ReumaNet ondersteunt de leden-verenigingen en legt de prioriteit op patient empowerment en 
informatie/opleiding hieromtrent. Het lijkt vandaag vanzelfsprekend dat de patiënt deel uitmaakt 
van de besluitvorming op alle niveaus. De praktijk bewijst echter dat dit nog niet op een 
optimale manier gebeurt. Hiervoor blijven we ijveren tijdens een nieuw Reuma Actie Jaar 2018. 

 

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

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

 De leden van de Algemene Vergadering, Raad van Bestuur, Werkgroepen en 
iedereen die meewerkt aan de uitbouw van ReumaNet:  Bedankt aan alle vrijwilligers. 
Het gaat soms hard. De vele goede ideeën, interessante projecten en beloftevolle 
initiatieven volgen elkaar in sneltempo op. Dank zij jullie geloof in de werking van ReumaNet 
worden al deze dromen ook werkelijkheid en kunnen we een meerwaarde zijn voor alle 
mensen met reumatische aandoeningen.  
 

 De leden van het Partnerplatform – de KBVR, de werkgroep 

Reumaverpleegkundigen, de beroepsvereniging van kinesitherapeuten Axxon, het VAN, 

de VE, de firma’s Abbvie, Janssen, Lilly, MSD, Novartis, Pfizer, Sanofi en UCB:  jullie 
vertrouwen in onze werking doet deugd. Groeien kan alleen dank zij goede wortels die 
voldoende water krijgen. Dank om ons water te willen zijn!  
 

 Anja, Ilse, Mitchell en Nele, onze personeelsleden: dank voor jullie blijvende, dagelijkse 
inzet. Jullie garanderen de continuïteit die broodnodig is om ReumaNet te laten groeien, 
met succes. 
 

 De vele enthousiaste vrijwilligers uit de verschillende patiëntenverenigingen: dank 
om een handje toe te steken. Zonder onze lokale mensen zouden we niet de stappen 
voorwaarts kunnen zetten die we vandaag zetten.  
 

 De mensen van Axxon: sinds 2015 ook ‘onze buren’. Het is fijn op jullie te kunnen rekenen, 
ook als we wat teveel volk over de vloer krijgen en daardoor wat krapjes zitten. 

 

 Het bestuur van KBVR, voor hun geloof in de mogelijkheden van een nauwere 
samenwerking en de uitbouw van een echt ReumaHuis. Jullie zullen het ‘samenwonen’ niet 
beklagen, daar zorgen we voor! 

 

 Sponsors, organisaties en particulieren die ons een gift of een toelage 
toevertrouwden: dank voor jullie bijdrage. Het bezorgt ons zuurstof om een blijvende, 
noodzakelijke vertegenwoordiging van reumapatiënten op alle niveaus te garanderen. 
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De leden van de Raad van Bestuur van ReumaNet zijn: 
CIB-Liga vzw, vertegenwoordigd door Lieve de Faudeur 

PPP vzw, vertegenwoordigd door Liliane Ovaere  
RA-Liga vzw, vertegenwoordigd door Nelly Creten 

VLFP vzw, vertegenwoordigd door Dominiek Gustin 
VVSA vzw, vertegenwoordigd door Bruno Mattelaer 

Jimmy Geninazzi (ORKA) 
Gerd Jacobs (voorzitter) 

 
 

Partners van ReumaNet in 2017 zijn:  

  

 

Met bijzondere dank aan: 

 

 
 
 

 
 
Giften voor het fonds VRIENDEN VAN REUMANET zijn meer 
dan welkom op rekening: BE10 0000 0000 0404 op naam van Koning 
Boudewijnstichting met verplichte gestructureerde mededeling: 
014/0530/00086 
 
 
ReumaNet vzw. Imperiastraat 16, 1930 Zaventem 
info@reumanet.be  www.reumanet.be 


