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INLEIDING

Grasduinen in het jaarverslag van 2024, dat
raad ik iedereen aan.

De essentie van wat ReumaNet is en doet,
het staat er allemaal in, op een frisse inhou-
delijke en visuele manier.

En wat me opnieuw opvalt, is dat er enorm
veel werk verricht wordt door een hele
grote groep vrijwilligers. Hoewel, ‘vrijwilliger’
is de ‘fiscale’ naam voor patiénten die zich
belangeloos inzetten, vaak met een professi-
onele onderbouw.

Velen onder hen zetten in op kennis en
deskundigheid, stappen in vormingstra-
jecten, leren uit contacten, uit podcasts
en webinars, volgen opleidingen zoals
de ruim zeventig patiéntexperten bij het
Patiént Expert Center. Ze organiseren zich in
werk- en studiegroepen en weten lotgeno-
ten aan te spreken, ze sensibiliseren mensen
met aangepast materiaal, spreken over pati-
entenrechten en over zoveel meer.

En vooral, ze zetten zich in met een enorme
motivatie en goesting om lotgenoten en reu-
mapatiénten, binnen wat mogelijk is, te on-
dersteunen.

Als we dit alles willen vertalen in financié-
le termen, dan is de meerwaarde in de zorg
die ReumNet op zich neemt in Vlaanderen,
samen met andere patiéntenorganisaties,
niet te onderschatten. Het wordt tijd dat de

Minister van Volksgezondheid deze inspan-
ning valideert.

Ik raad de lezer ook aan even stil te staan bij
de resultaten in het jaarverslag. Een goede
communicatie, informatie en duiding van
wat reuma is en hoe ReumaNet daarop in-
speelt, is een van onze grote doelstellingen.
Als ik de cijfers bekijk van onze podcasts,
de sensibiliseringscampagne rond remissie,
de webinars, de bezoekers op de website
en de sociale media, dan kan ik bevestigen:
ReumaNet is dé bron van informatie voor
de reumapatiént en de naar informatie zoe-
kende bezoeker.

Ik hoop dat u dit, lezer, na het doornemen
van dit verslag, even hardop kunt beamen:
Er is weer mooi werk geleverd door de
lotgenoten-vrijwilligers, door de patiént-
experten, de twee gouden stafmedewer-
kers en de leden van ReumaNet!

Met dank aan allen.
Veel leesplezier,

Kris Fierens
Voorzitter ReumaNet



REUMANET: MISSIE EN ORGANISATIE

ReumaNet vzw is het Vlaamse samenwerkingsplatform voor alle mensen, jong en oud,
met een reumatische aandoening.

ReumaNet zet in op het verbeteren van hun levenskwaliteit zodat zij zich geinformeerd en
gerespecteerd weten en ook mét hun aandoening volop hun plaats kunnen innemen in de
maatschappij.

ReumaNet werkt hiervoor samen met de lidorganisaties en met academici, zorgverleners,
beleidsmakers en industriéle partners in het domein.

Onze uitgangspunten:

Reumapatiénten hebben recht op de beste behandeling en zorg.

Mensen hebben recht op een gezonde leefomgeving.

Mensen kunnen zelf hun chronische aandoening ‘managen’. Hiervoor hebben ze echter de juiste handvaten en ondersteuning nodig.
Wetenschappelijk onderzoek en kennis zijn basisvoorwaarden voor vooruitgang in de reumabehandeling.

De kennis en ervaringen van mensen met een chronische aandoening kunnen ingezet worden om de zorg te verbeteren.

O O 0 0 O 0O

Samenwerking tussen patiéntenorganisaties en met externe deskundigen versterkt de slagkracht.
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DOELSTELLINGEN UIT HET MEERJARENPLAN

INFORMATIEVERSTREKKING

1. ReumaNet biedt consistente, kwalitatieve info over reumatische aandoeningen aan opdat iedereen optimaal geinformeerd is en
mensen met een reumatische aandoening een positieve behandeling kunnen aanvatten.

1.1 ReumaNet verhoogt de algemene kennis over reumatische aandoeningen bij de algemene bevolking.

1.2 ReumaNet informeert en sensibiliseert de algemene bevolking over het belang van een vroegtijdige diagnose.

O O O

1.3 ReumaNet geeft mensen met reumatische aandoeningen begrijpbare informatie om hen via deze weg meer greep te laten krijgen
op hun aandoening.

ONDERSTEUNING

2. ReumaNet en de patiéntenorganisaties versterken elkaar bij het ondersteunen, begeleiden en het aanbieden van aangepaste hulp
aan mensen met reuma door de ontwikkeling van patiéntexperten-diensten die tegemoet komen aan de noden van
patiénten.

O 2.1 Het concept patiéntenexpertise verder uitbouwen en uitrollen en de unieke toegevoegde waarde promoten:

> ReumaNet zet in op een verdere optimalisering en professionalisering van het Patiéntexpertenprogramma in haar werking.
> ReumaNet zet in om, met relevante belangengroepen in het zorgproces, de promotie van het patiéntexpert programma te bevorderen.

O 2.2 ReumaNet biedt patiént-nabije diensten aan om vanuit een ervaringsdeskundigheid anderen te begeleiden naar een meer kwali-
teitsvol leven:
> ReumaNet begeleidt patiénten bij het beheren van de impact van de aandoening op werkgerelateerd gebied.

> ReumaNet begeleidt patiénten bij het aanvaarden van de diagnose, het werken aan meer persoonlijk welbevinden en het leven met
reuma.

> ReumaNet promoot het belang van bewegen.
> ReumaNet begeleidt en oriénteert pati€nten om relevante derden te betrekken bij de impact van de aandoening op alle levensgebieden.



INTERNE SAMENWERKING

3. ReumaNet en de patiéntenorganisaties zijn organisaties die elkaar versterken door hun interne samenwerking te optimaliseren
zodat elke organisatie apart én samen met meer slagkracht kunnen ageren.

(O 3.1 ReumaNet is een professionele organisatie met vrijwilligers.
> ReumaNet waardeert en betrekt vrijwilligers in haar organisatie.

O 3.2 ReumaNet heeft een gezond financieel beleid.
> ReumaNet wil een mentaliteitswijziging doorvoeren waarbij fondsenwerven een actief gegeven is.
> ReumaNet streeft naar een organisatorisch optimale samenwerking met haar lidorganisaties zodat elke betrokken organisatie
haar werking en jaarprogramma kan uitvoeren.

EXTERNE SAMENWERKING

4. ReumaNet werkt samen met alle relevante nationale en internationale externe partijen en partners om meer af te stemmen op de
noden van mensen met een reumatische aandoening.

O 4.1 ReumaNet zet zich in voor meer kwaliteit in reumazorg en reumabehandeling
> ReumaNet stelt zich op de hoogte van de laatste ontwikkelingen in de zorg van reumatische aandoeningen.
> ReumaNet neemt -via pe-werking- deel aan klinische studies over het optimaliseren van de reumazorg in Belgié.

O 4.2 ReumaNet versterkt het netwerk van professionelen en deskundigen uit de reumatologie
> ReumaNet versterkt met de andere partners de gemeenschappelijke projecten voor meer impact van patiénten met reuma.
> ReumaNet betrekt diverse partnerorganisaties in haar activiteiten en campagnes.
> Door uitwisseling en participatie aan een Europees netwerk wordt meer kennis verworven en samenwerking bevorderd.
> ReumaNet versterkt de communicatie met deskundigen.

PATIENT EMPOWERMENT

5. ReumaNet zet in op patiént empowerment.

(U 5.1 ReumaNet zet in op de versterking van elke patiént tot meer zelfstandigheid in beslissingen en handelingen en het opkomen voor
zichzelf.



BELANGENBEHARTIGING

6. ReumaNet weegt, samen met anderen, op het beleid.

(U 6.1 ReumaNet beinvloedt met andere sectorgenoten om landelijke en regionale overheden aan te zetten tot financiéle ondersteuning
voor de werking van erkende patiéntenorganisaties , hun koepels en dienstverlenende centra.

U 6.2 ReumaNet beinvloedt met andere sectorgenoten, de overheden om een beter geneesmiddelenbeleid en zorgbeleid te voeren voor
chronische ziekten met hogere participatieg ultidisciplinaire inzet.

ieuwd hoe we deze doelstellingen ¢ de praktijk? Lees dan zeker verder!
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INFORMATIEVERSTREKKING

IN DE KIJKER

WEBSITE EN SOCIALE MEDIA R e
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I bezoekers paginaweergaves | s
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82 876
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| hieuwe artikels bezoekers op 11 maart |
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I I REUMA BROCHURES
[ downloads % Nederlandse bezoekers
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WERKEN MET VEEL GESTELDE
LEVEN MET REUMA n n

Wist je dat... ozsce

- we in oktober een gloednieuwe website lanceerden met duidelijke = Bezoeken
blokken met informatie? 5.150

- we heel duidelijk de effecten zien in bezoekersaantallen van een

betaalde campagne op sociale media in de eerste vier maanden

van 2024? (zie grafiek hiernaast) 5 c7c
i Jf s |

- de brochure over reumatoide artritis in 2024 het meest populair

is onder de brochures ‘aandoeningen’?

- de website www.gezondheidenwetenschap.be de meeste
mensen naar ons doorverwijst?

3

- onze website een continue bron van informatie is waar je 24/7 januari juni december
terechtkunt? Ga naar www.reumanet.be voor alle nieuws en info.
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3 800 weergaves
volgers 490
8000 abonnees
lezers voor ReumaKrant 1700 13 1 170
Badai nieuwe video’s (@» geadresseerden
®)PF o930 =3 K 13
volgers webinars SUBSCRIBE / nhieuwsbrieven

Wereld Psoriasis Dag

Top view

1154
a luisteraars
= 2040
—) downloads

413

volgers

2 500

impressies

Dit account werd
afgesloten




NIEUWE REEKS PODCASTS

De vier hoofdkenmerken
van fibromyalgie zijn
chronische, wijdverspreide
pijn, slaapstoornissen,
concentratie- en
geheugenstoornissen en
abnormale vermoeidhgi
Daarnaast zien we no §
andere klachten, natuu
maar om een diagno
stellen moeten deze v
criteria vervuld zijn.

ReumaNet

ReumaNet

23 juni: Lancering nieuwe reeks

VOLGEN

8 Gﬂeverlngen VOoor 2024 i Voor veel geneesmiddelen

aNet - In gesprek met... - Psoriasis Artritis hebben we nog onvoldoende

ervaring en kennis wanneer
ze genomen worden tijdens
een zwangerschap.

Met BELpREG willen we een

+ 1000 luisteraars voor aflevering ‘Pijn!
met Dr. Brenda De Petter

Dr. Brenda De Petter

Arts fysische geneesk

oplossing bieden can dat
gebrek aan kennis.

1898 downloads tussen 23/06 en 31/12

Michael Ceulemans

130 volgers op Spotify

Onderzoeker

Podcasts ondersteund door Amgen

Nieuwe uitgaves:
- Myositis
- Leven met reuma, kan dat?

September 2024:

Lancering introductiemappen

Gratis verspreiding naar zorgverleners
in reumatologie

Leven met reuma,
kan dat?

Bereid je consultatie voor

DOEL: kwalitatieve info beschikbaar
stellen voor (nieuwe) patiénten op een
overzichtelijke, persoonlijke en adaptie-
ve manier.

staan we

Zowel digitale als hard copy hulpmid-
delen

OREMA (%
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WEBINARS

WZC DEN OLM

Inflammatory bowel diseases (IBD) en
Spondyloartritis (SpA)

Jodosabino,MpPR0 R NA E \AAaar bAarm+* neAriacice vnar D00 T

Assistant Professor
of and
University Hospitals Leuven, Belgium

Waar komt psoriasis voor ?

W @lJoaoPGSabino

+ Tast meest de ellebogen, knieén en behaarde
hoofdhuid aan.

Wereld Osteoporose Dag

received consultancy and lecture fees from Alexion, AstraZene

owa Kirin, Menarini, Orifarm, Pharmanovia, Sandoz, Takeda, UCB and Will-Pharma

@’ Belgian Bone Club

#WOD2024

* De nagels zijn ook frequent aangetast en zijn zeer
moeilijk te behandelen.

* Kan op ganse lichaam voorkomen

WERELD DAGEN

Met niet alleen Wereld Reuma Dag op 12 oktober, maar ook heel wat andere Wereld Dagen, zetten we op geregelde

tijdstippen onze aandoeningen in de kijker. Enkele voorbeelden:

\,
»

neumati, , \g%
o %@w
%

... World,

(Sjogren’s

Day

WORLD
IBROMYALGIA
—— DAY

Partage tes couleurs, 7

WorldOsteoporosisDay
October20

X
LY

SAY NO TO FRAGILE BONES ©.,

NEW 2024 CAMPAIGN PP Lgnlon _:

4 "8
\L\“

DeelJeKleuren

RARE DISEASE DAY

meosesenye  IWAKE UIDEAME DAY £Y.ULLULS  wwwrodiorghe %< Repior

s

#WorldASDay2024



SENSIBILISEREN: CAMPAGNE REMISSIE

DOEL: Het begrip ‘remissie’ kenbaar maken bij mensen met reumatische aandoeningen, hen aansporen hierover na
te denken en erover te praten met zorgverleners.

METHODE: Persoonlijke verhalen van patiéntexperten in beeld brengen door middel van fotomontages en video’s
om aan te tonen dat remissie mogelijk is. Het beeldmateriaal en een nieuwe brochure werden gebruikt voor een
sociale mediacampagne. Daarnaast werden ook Google Ads ingezet.

RESULTATEN:

Download onze

= : Het is oké om
Ooit gedacht dat je , ~ Ooit gedacht dat je = niet oké te zijn.
opnieuw moest B i opnieuw moest “.." - Natacha (49)

leren genieten van ‘ =>4 leren genieten van

koken? , 04 tuinieren?

Cindy (48) ook niet. : D b .‘ - Inge (63) ook niet.

10 471 419 +2 000 VIDEO'S

https://www.youtube.com/
watch?v=oMdidTIxSTO

https://www.youtube.com/watch?v=P-
1 503 400 - 4m1RhIXk4E

video views talig aanbod door samenwerking met CLAIR Campagne met de steun van Abbvie

impressies op sociale media meer bezoekers per maand op de website




SENSIBILISEREN: TWEEDE EDITIE REUMAMOOYV OP 1 JUNI

ners, sympathisanten... met Namen en de citadel als decor.

mmv " Lees hierover verder bij het thema ‘Extern netwerk’.

hpd' | | a Een open actiedag voor iedereen: mensen met én zonder reuma, vrienden, familie, zorgverle-

SENSIBILISEREN: AANDACHT IN DE PERS .

3.000 kinderen

dezondag Actua v Sport Eropuit v Gezelligthuis v Lifestyle v lobsin uwregio v

doordat ik fel moest niezen.”

73 .o ® in Lut Anseeuw (72,)’: “Laat tijdig een : =
Le-.t bl Uve n,d - " I " " E poimene ) Patient empowerment:
op je voeding /

Kruip achter het stuur
vanje eigen zorgpad

NUMMER 165 - MARRT 2024 - IN SAMENWERKING MET SAMANA EN DE VLAAMSE PLINLIGA

g/ eenbrede impact van een patiént
< “Er komt zoveel meer bij Kijken dan regelmatig naar de dokter gaan en medicijnen innemen”, zeggen Inge,
Nelly en Veerle, aan ce I e mee aan het

g stuurkan staan van hoeje kanl I

Kinderreumatoloog prof. dr. Benson Ogunjimi

over biologicals en biosimilars

“Een revolutie in de behandeling
van kinderreuma”

Opcenbepald
ntben

“Mijn diagnose is er zestien jaar geleden per toeval
gekomen, doordat de reumatoloog voor wie ik werkte een
Vinamsemoeder Br Ogumjimiis umatoloogaa: e proefkonijn nodig had om een nieuwe machine uit te

testen die botmetingen deed. Toen de gebruikelijke
therapie niet hielp, is men op zoek gegaan naar de
oorzaak van de osteoporose. Want ik ben iemand die die
gezond eet en iedere dag gaat wandelen, nog altijd. En zo
is men tot de ontdekking gekomen dat ik coeliakie heb,

e altijd
antwoor

Lter beidfen_Del
. - 6

it Ze konden meegenomen warden naar

e et waarouders
vinden”

“Vie hebbedelastte arca niet alleca con
tactenvoarauders maar ok

chinderen

Westebden vast dat ouders diemaaeeen act
vititwilden komen geen opuang voar
anel{eren) hdden. Dassom bslater we o

i< orar . Hetaeile gl roumer aude
16 [ ——— inle oot btlarmp 2 et

omderschatten: contact met andere kinde.  zekte rutmer tekend maken b bet grote  en kunpen tegel e olmadelvacede ki
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Iecrkachicn bi ecn Heine
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ONDERSTEUNING

PATIENTEXPERTISE: EEN SUCCESVERHAAL

9 3 opdrachten opdrachten in onderzoek en opleiding 4 5
1 3 O keer inzet van patiéntexpertise focusgroepen, workshops en adviesraden 1 7
6 1 patiéntexperten 1 1 in opleiding getuigenissen en presentaties 2 3
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4

1 afgestudeerde patient research partner van de eerste EULAR Online Course for Patient Research Partners
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Heb je

sinds meer dan 3
maanden?

Ga na of je rugpijn een
inflammatoire oorsprong
kan hebben.

Test jezelf!

Ontdek de verschillende types van spondyloartritis

‘w
B

Boudewijnstichting

S EEN DIVERS LANDSCHAP

van

Lijd je aan
Heb je soms ook last

?

Mogelijk is er een verband met

artritis psoriatica.

Test jezelf!

A A

Artritis Psoriatica (PsA

Koning PATIENTENVERENIGINGEN:

* Het landschap van patiéntenverenigingen in Belgié is erg divers.

* Tussen de verenigingen onderling bestaan er grote verschillen in ontwikkelingsfase en
b Kid = 7

leeftijd, led llen, werking en

Leeftijd vereniging

3%

Weet niet 30%
30+
u10-29 36%
09

31%

Gemiddeld @ jaar actief

REUMAWERKT

aan zowel ten- als

@ Ledenaantallen

124

17%
"> 100

u1-99

73%

zowel intern als extern, op de agenda.
Dankjewel voor je tomeloze inzet, Anja!

We namen in 2024 afscheid van Anja, onze ReumaCoach. Zij bekommerde zich jarenlang
om de mensen die met werkvragen zaten en zette het thema op heel wat momenten, &UM

Marion nam de taak over en begeleidt in 2024 de mensen die hulp kunnen gebruiken wat

het werkvraagstuk betreft.

S

Axiale
spondyloartritis




INTERN NETWERK

Al bijna twintig jaar werken de verschillende Vlaamse patiéntenorganisaties en ReumaNet nauw samen voor een betere dienstverlening
voor patiénten en hun naasten en voor een goede samenwerking met zorgverleners. Toch was er nog ruimte voor verbetering.

Met een kleine denktank gaan we in 2024 aan de slag om de samenwerking in verschillende domeinen in kaart te
brengen en te bekijken waar we nog beter de krachten kunnen bundelen. Domeinen als communicatie, werken met
vrijwilligers, verzekeringen, IT en zo meer komen aan bod en worden uitgebreid besproken. Dankzij de steun van de
Koning Boudewijnstichting kunnen we een CRM-systeem opzetten om onze werking vlotter te laten verlopen.

B Koning
Boudewijnstichting

Samen werken aan een betere samenleving

Elke organisatie beslist naderhand haar eigen tempo waarin het mee zal schakelen. De eerste stappen worden in
2024 gezet, in 2025 leggen we de puzzel verder.

‘—ﬂ




INTERN NETWERK

18 maart: Wereld Kinderreumadag

6 activiteiten voor ouders en kinderen
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9 O O leden

2 6 O lotgenotenbijeenkomsten
8 2 5 uren actie

2 6 vrijwilligers

2 teambuildingsdagen

4 edities van het tijdschrift

7 5 O O infofolders
1 5 0 0 voedingsbrochures

Fibromyalgie
wat nu ?

Je staat er niet alleen voor

- lotgenoten
bijeenkomsten
Het is soms moeilijk om begrip en steun te vinden in je

omgeving, daarom organiseren wij
lotgenotenbijeenkomsten

Waarom ?

- Je hoeft geen uitleg te geven als je geen zin hebt...
- Je mag zeggen wat er op je lever ligt...

- Je mag wenen, je mag lache

- Je mag naar je woorden zoeken...

= Je mag praten over het onbegrip... &

-Je mg zeggen dat je moe bent...

...want iedereen begrijpt je !

0\
Tww) lbromya‘gle be
lnfo@vlfp be 1\ 1GSM 0 0480- 635169

i

Vlaamse Liga
Fibromyalgie-

GEZONDE VOEDING BlJ FIBROMYALGIE

Vlaamse Liga vot
Fibromyalgie-P.

Fibromyalgie

Je staat
er
niet alleen
voor

Vlaamse Liga voo]
Fibromyalgie-Patienien
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www.spondylitis.be

ViaamsE VERENIGING

VLAAMSE VERENIGING
VOOR SPONDYLOARTRITIS

VOOR SPONDYLOARTRITIS vaw |

5 5 leden

spondyloart
sserende SP
an Bechte':

te v

vrijwilligers

activiteiten

. - ' oefengroepen
IN DIT NUMMER:

— De nieuwe website is een feit!ll www.spondylitis. be

- Reuma in het bloed

~ Op stap met nonkel Eddy en de Bearded Bad Boys Belgium:
Evenement 15 juni

~ Doe mee met ReumaMoov 2024: 1 juni
~ Hoop voor wie lijdt aan perifere spondyloartritis

9 6 9 oefenuren

edities van het tijdschrift &

nieuwsbrieven




6 lezingen

3 online contactmomenten

RA LIGA

Reumatoide Artritis Patiéntenvereniging

RALigavaw @3 RA T.IGA

nodigt uit Reumatside Arisics Patsinienversriging

KU NST EN Kunst\./.(.eiling brengt 4 AAOllguro op .
voor patiénten met reumatoide artritis
gaan hand in hand

in CC Het Loo, Vismarkt te Tessenderlo

3 kunstententoonstellingen

1 presentatie op EULAR

1 prachtig kunstboek

Infomoment en opening tentoonstelling
op vrijdag 24 mei 2024

Infomoment: 18.20 uur met muziekaal intermezzo
Sprekers: Bur Eens, openi
Patient expert Nelly Creten, voorzitter Patient Empowerment
Edgard Eeckman en animator Marc Geerinckx

4 edities van het tijdschrift

4 440 euro opbrengst van kunstveiling

1 nieuwe brochure ‘Leven met reuma,kan dat?’

Opening tentoonstelling: 20.00 uur met receptie
Inschrijven voor 22 mei 2024: info@raliga.be - Inkom gratis

TENTOONSTELLING

Van donderdag 23 mei t/m

dinsdag 4 juni 2024

Openingsuren vind je op de website
Tijdens het weekend is er een babbelhoekje |
voorzien tussen 14.00 en 17.00 uur




Werkgroepen Jong en Reuma, Osteoporose en Psoriasis (Artritis) maken geen aparte agenda op, maar
zijn in de achtergrond aanwezig. Mensen met specifieke vragen worden degelijk opgevangen door peers.

Projecten met patiéntexperten uit de drie doelgroepen zijn een succes en zorgen voor een degelijke op-
vang en omkadering voor deze mensen.

ReumaNet laat deze groepen natuurlijk evolueren.

PR 0STEOPORDS




EXTERN NETWERK

Binnen ons netwerk van Rheuma.be, met partners KBVR, BeHPR en CLAIR, stippelen we de koers uit voor de Belgische reumatologie.
Met regelmatige overlegmomenten zetten we de goede voornemens om elkaar te versterken verder. Een voorbeeld hiervan is de geza-
menlijke organisatie van RheumaMoov in Namen, maar ook de gezamenlijke stappen naar het beleid naar aanleiding van de verkiezin-
gen.

Door samen in het ReumaHuis te ‘wonen’, tonen we de nauwe samenwerking ook aan de buiten- f
wereld. Online is de website www.rheuma.be het startpunt.

> 4
> Rheuma.oe

Rheuts:

Rheuma.pe

- :
ltont la recierche en rhumatolngie |
Steun puma onderzoek




Belgisch Congres voor Reumatologie, september 2024, Namen

Fonds voor Wetenschappelijk ReumaOnderzoek

U NOVARTIS

1 O projectaanvragen 1 2 patiéntexpert reviewers 4 toelages

Samen met onze partners

Naast de samenwerking binnen Rheuma.be volgen we ook andere ontwikkelingen in de gezondheidszorg
op de voet op. Hiervoor werken we nauw samen met partners zoals het Vlaams Patiéntenplatform, het
Patient Expert Center en vzw Patient Empowerment. Ook met onze partners uit de farmaceutische indus-
trie onderhouden we nauwe banden via ons partnersplatform, net als met Pharma.be.

Zorgpartners Ergotherapie Vlaanderen, Axxon, het Vlaams Apothekersnetwerk, KBVR en BeHPR staan
ons altijd met raad en daad bij en zorgen mee voor een kwaliteitsvolle dienstverlening.

Door onze uitgebreide werking met patiéntexperten zijn we ondertussen ook betrokken bij activiteiten
van het Federaal Agentschap voor Geneesmiddelen en Gezondheidsproducten (FAGG), het Federaal Ken-
niscentrum voor de gezondheidszorg (KCE) en diverse patiéntenadviesraden in zorginstellingen.

Op internationaal niveau blijven we nauw betrokken bij de activiteiten van EULAR.
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Patient Expertise
today and in the future

Pratenmetjearts L Vind 2.

Wat is spondyloartritis?

Misschien heb je nog een andere naam gehoord, zoals spondylarthropathie? Spondyloartritis (SpA) is eigenlijk een

10 feiten

over lupus

=

Maak | Rendez |
A lupus le lupug
Zichtbaar. | visible, | |

verzamelnaam voor een groep van SpA wordt onderverdeeld in 2 groepen, jk van welk

Je hebt vooral last van je rug. waarbij spondyitis ontstaat (= pijn
of ontstekingen van de gewrichten van het bekken en/of van de

*. PATIENT )
: EXPERT 4

S W =

Perifere SpA
Perifere spondyloartits
Je hebt vooral last van Klachten buiten je rug, zoals pijn. zwelling

of stifheid in de grote gewrichten in je armen of benen. Of je
hebt last van enthesitis (enthesits is de ontsteking op plaatsen

VCoOoONOLLAWN —H

—
o

©C VWOONOL

-

" CENTER

1% . - | 5%
“Ik heb jaren thuis geisoleerd geleefd omdat ik tientallen keren naar het toilet
moest wegens diarree. Dankzij een advies om een tweede opinie heb ik nu een
stoma, en heb ik opnieuw levenskwaliteit” (Erik, ziekte van Crohn) 55 jaar)

P A o e SN R R 1y Y |

Niene (11) 5 fos)
2 Wwas d o)
With JIAin 2025 lagnoseqd o

: gn:re folt she needed to o somethin
She got inspired by the ook 4y o
I atent, dealing wih e o 2"
refugees, L
* Mare would live jn » (§
for six months to
© raise avareness
* do (lmdlalsing

Theht of e~ a2t

Actieve deelna-
me aan het
EULAR PARE
congres in
Brussel van 28 tot

30 november met als
thema: Patient Research
Partners.
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REUMAREGIE

Op zaterdag 19 oktober organiseren we in samenwerking met het Imeldaziekenhuis in Bonheiden een info-ochtend rond zelfmanage-
ment. Met diverse lezingen en workshop willen we de deelnemers diverse handvaten aanreiken om hun zorg mee in handen te nemen.
We maken van de gelegenheid gebruik om het programma van ReumaRegie voor 2025 bekend te maken.

fy

SAMEN AAN HET STUUR

We sluiten ons aan bij de campagne van Patient
Empowerment vzw: Samen aan het stuur. “Met deze
actie willen we meer samenwerking in de zorg sti-
muleren zodat we samen een zorgsysteem kunnen
maken waarin eenieder telt”, aldus Edgard Eeckman,
voorzitter van de vzw. Wij kunnen het daar alleen
maar mee eens zijn en stimuleren onze achterban
om de petitie te tekenen.

PG "
¥ L7 &

Samen creéren we een zorgsysteem

waarin iedereen telt.

Ga meteen naar
www.patientempowerment.be
en teken vandaag nog het
‘Patient empowerment-Charter’!




BELEID EN BELANGENBEHARTIGING

2024 was het jaar van de verkiezingen. In samenwerking met EULAR verzonden we ‘calls to action’ naar verschillende Europese parle-
mentsleden die in het gebied van gezondheidszorg of onderzoek het verschil zouden kunnen maken. Tegelijkertijd maakten we ook van
de gelegenheid gebruik om onze Belgische en Vlaamse politici aan te schrijven met dezelfde boodschap. Van Minister Crevits kregen we
een bemoedigend antwoord. Alle brieven werden verzonden in naam van Rheuma.be en de vier voorzitters.

We hielden ons ook paraat voor wanneer de nieuwe minister van Volksgezondheid bekend zou worden, maar daarvoor was het wachten
tot 2025.

Nog in 2024 kwamen de volksvertegenwoordigers van Vlaams Belang ons tegemoet met een tussenkomst in het Vlaams Parlement.
over de situatie van patiéntenorganisaties en het belang van patiéntexpertise. Dit zijn twee zaken die ons nauw aan het hart liggen.

Met Pharma.be: Co-creéren en duurzaam samenwerken verbeteren met farmaceutische bedrijven: de 10 punten-checklist

Actieve deelname aan de onderzoek van de Koning Boudewijnstichting met betrekking tot organisatie van patiéntenorganisaties.

Onderzoeksprojecten in samenwerking met het KCE, het Federaal Kenniscentrum voor de Gezondheidszorg

EUROPEAN ALLIANCE o wmied N N B e |
' I r OF ASSOCIATIONS T N8 202
FOR RHEUMATOLOGY 3 | B |

KCE

TRIALS
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FINANCIEN

3 3 5 1 g 8 7 euro verlies op het boekjaar 2024

Bedrijfsopbrengsten: € 138 573,21 Bedrijfskosten: € 142 485,56

€2.745,00

€1.909,24

€30.131,07

€61.969,82

€78.606,50

€105.697,14

m Omzet = Schenkingen ensubsidies  m Andere bedrijfsopbrengsten m Diensten en goederen = Bezoldigingen, sociale lasten en pensioenen m Afschrijvingen en andere koste

1 O O O O euro toegezegd gekregen via De Warmste Week voor onze ReumaCafé’s in 2025.

bedankt

5 nieuwe beheerders van het Fonds Vrienden van ReumaNet van de Koning Boudewijnstichting.
Bedankt aan Gerd en Nan voor hun jarenlange inzet! Katrien krijgt versterking van Brigitta, Jorien, Karine en Sabine.
Veel succes, dames!

&

7 B Koning
6 2 2 3 O i . Boudewijnstichting
’ euro glﬂen adn het FondS Vrlenden van ReumClNet Samen werken aan een betere samenleving
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CONCLUSIES

Ons doel voor 2024 om de samenwerking zowel intern als extern te versterken, leidde tot mooie resultaten. De denktank binnen het
bestuur zorgde voor een positieve evolutie naar een nog nauwere samenwerking tussen de leden van ReumaNet. De eerste stappen zijn
gezet, de toekomst zal uitwijzen welke sterktes we optimaal zullen kunnen inzetten. Ook na de bestuurswissel bij KBVR houden we de
vinger aan de pols en zorgen we mee voor een sterke reumatologiegemeenschap in Belgié.

Op Europees niveau zorgen verschillende patiéntexperten dat ook de Vlaamse stem gehoord wordt.

Onze vernieuwde website stelt ons in staat om helder te communiceren. Met de hulp van onze partners, zowel zorgverleners als indus-
trie, kunnen we andermaal kwaliteitsvol materiaal aanbieden. De nieuwe introductiemappen klinken beloftevol. We hopen zo nog meer
mensen een helpende hand te kunnen aanreiken die zo broodnodig is na een diagnose met een reumatische aandoening.

Onze patiéntexpertengroep blijft gestaag groeien. Meer en meer mensen voelen zich geroepen om zich in te zetten voor een betere zorg
voor mensen met reumatische, en bij uitbreiding chronische aandoeningen.

ReumaNet heeft een plaats in het zorglandschap. Met de steun van onze vrijwilligers en onze partners blijven we streven naar een
kwaliteitsvolle manier van leven voor iedereen die met reumatische aandoeningen geconfronteerd wordt.

Wil jij of je bedrijf deel uitmaken van ons verhaal? Neem meteen c ia info@reumanet.be voor een vrijblijvend gesprek.




BEDANKT...

aan iedereen die zijn steentje bijdroeg aan het succes van ReumaNet in 2024!

BESTUURSLEDEN
VRIJWILLIGERS

PATIENTEXPERTEN

KBVR, BeHPR en CLAIF

PARTNERS

RGVERLENERS

WERKNEMERS
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De leden van het Bestuursorgaan van ReumaNet zijn:

CIB-Liga vzw, vertegenwoordigd door Ingrid Hennes
RA-Liga vzw, vertegenwoordigd door Nelly Creten

VLFP vzw, vertegenwoordigd door Eric D’Hondt

VVSA vzw, vertegenwoordigd door Kristof Van Renterghem
ORKA vzw, vertegenwoordigd door Kathleen Sohier

Dorien Segers (Jong en Reuma)

Kris Fierens (voorzitter)

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

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

Verantwoordelijke uitgever: Kris Fierens, voorzitter

Full Partners van ReumaNet in 2024 zijn:

Belgian Health Professionals
in Rheumatology vzw/asbl

Rheumar. Bl PR
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Samen werken aan een betere samenleving MEER DAN SPELEN




