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2025 was een bijzonder en bewogen jaar
voor ReumaNet. Het plotse overlijden van
onze voorzitter Kris eind september liet
een diepe indruk na. We namen afscheid
van een gedreven en betrokken persoon,
die onze organisatie en de reumagemeen-
schap mee vorm gaf. Zijn engagement
blijft ons inspireren in de weg vooruit.

Beste lezer,

Het is met dankbaarheid en verantwoorde-
lijkheid dat ik - ad interim - het woord tot u
mag richten.

2025 was ook een jaar van groei en verster-
king. We bleven bouwen aan onze missie:
de stem van de reumapatiént laten horen
en laten meetellen. Die stem klonk luider
dan ooit. Meer patiéntexperten vonden hun
weg naar diverse projecten, en voor het eerst
kregen we een stem binnen de Commissie
Tegemoetkomingen Geneesmiddelen.

Samenwerking blijft daarbij onze kracht —
binnen ReumaNet en met onze partners.
Het geeft ons het vertrouwen om verder
te groeien en onze impact te vergroten.

Ik nodig u van harte uit om dit jaarverslag te
ontdekken. U zal er het resultaat zien van de

inzet van onze vrijwilligers, patiéntexperten
medewerkers en lidorganisaties. Samen
blijven we bouwen aan een sterke, hoorbare
stem voor mensen met een reumatische
aandoening.

Veel leesplezier,
Kathleen Sohier
Ad-interim Voorzitter ReumaNet

Kris Fierens, 1951-2025
Voorzitter ReumaNet 2020-2025




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 O O 0

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
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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.

(U 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.

O 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 beinvioedt 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.

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

de praktijk? Lees dan zeker verder!

ieuwd hoe we deze doelstellingen







INFORMATIEVERSTREKKING

WEBSITE EN SOCIALE MEDIA
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I Zo voelt kinderreuma - reportage op VRT ORKA lanceert nieuwe website Podcast: Rouwen en levend verlies bij Chronische pijn en slapen: resultaten van
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Geslaagd ReumaCafé in Hasselt PARE conferentie Brussel: Terugblik

gezondheidszorg: cruciale rol voor
patiéntenorganisaties

94 887

nieuwe artikels bezoekers op 13 maart
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. - In 2025 bouwde ook ORKA, na de RA Liga, een nieuwe website
WlSt Je dqt... die volledig geintegreerd is met de ReumaNetwebsite. Dit
_ we minder bezoekers tellen dan in 2024, maar dat deze wel vergemakkelijkt het beheer van de drie websites beduidend.
actiever zijn op de site? (en dat ook de cookies een verschil in

aantallen veroorzaken)

Te jong voor reuma?
Was het maar waar!

- ook Al assistants mensen hebben doorverwezen naar de site,
met ChatGPT op kop?

- 1250 mensen verdergingen naar www.rheuma.be om een
reumatoloog te vinden?

Orka Kalender
18-03- 00:0000 - 25:59:59
2026 Wereld Kinderreumabag 2026,
10-05- 10:00:00 - 18:00:00
2026 Doe mee met ReumaMoov! - ReumaNet
200000 - 22:0000
i)
; n

-KULeuven, BELPREG

- de website van de RA Liga de meeste mensen naar ons
doorverwijst?

13-06- 13:30:00 - 16:30:00
2026 ReumaCafé - Leuven

- onze website een continue bron van informatie is waar je 24/7
terechtkunt? Ga naar www.reumanet.be voor alle nieuws en info.

19-07-
2026 - 25
07-2026

12:00:00 - 12:00:00
ORKA Zomerkamp - Zedelgem
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NIEUWE REEKS PODCASTS

5 augustus: Start seizoen 3
11 afleveringen voor 2025
3 500 downloads in 2025
185 volgers op Spotify

Longﬁ brose populairste aflevering

Podcasts ondersteund door Amgen

ReumaNet

ReumaNet

We spreken vandaag niet
meer van het syndroom
maar de ziekte van Sjégren.
Dat is eindelijk een erken-
ning wvoor de patiénten.
We begrijpen nu wat er
fout loopt in het immuun-
systeem en met de speek-
selklieren. Alles is meer
omlijnd, er is veel meer
aandacht voor de ziekte.
De patiénten hebben hier
alleen maar baat bij.

Prof. Isabelle Peene

Reumatoloog

/M REUMA
\/NET

UPDATE BROCHURES EN EEN AWARD VOOR DE INTROMAPPEN

/" \REUMA
\JNET

Lupus / SLE

(Systemische lupus Psoriasis Artritis

erythematosus) (PsA)

BIOLOGISCHE

staan we

We werken ook aan de update
Updates voor: van het dossier Biologische
- Lupus medicatie, hoog nodig!

- Psoriasis Artritis Begin 2026 komt dit op de site.

(JREUMA

\JNET

Een EULAR Award voor onze introductiemappen!
Ons initiatief kon op internationale erkenning

rekenen en werd gekozen tot bestegRARE abstract
op EULAR 2025. 4




WEBINARS

Vaccineren bij reumatische aandoeningen

- Fundamenten van het menselijk immuunsysteem
- Het spectrum van immuunsuppressie

- Vaccinatie bij reumatische aandoeningen

WERELD DAGEN

Inhoud |3

STERKE BOTTEN EN
SOEPELE GEWRICHTEN

Thierry De Baets

Sterke
otten
soepele « Complexe materie heel duidelijk uitgelegd
gewnchten « Wist je dat er meer ziekenhuisopnames zijn door

osteoporose dan door hartaanvallen, beroertes en
borstkanker samen?

* Vol praktische tips om zelf beter voor je botten en
gewrichten te zorgen

Met Sterke botten en soepele gewrichten wil orthopedisch chirurg
Thierry De Baets op eenvoudige wijze inzicht geven in de wereld
van onze botten en gewrichten. Wat is het verschil tussen
artrose en osteoporose? Wat is r atoide artritis? Waarom is
een breuk niet simpelweg een breuk? Wat kunnen artsen doen
om jou te helpen? Maar hij il je vooral vertellen hoe jij met
kleine aanpassingen in je levensstijl de kwaliteit van jouw botten
en gewrichten (en dus je levenskwaliteit) kunt verbeteren,

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:

World Sderoderma Doy 29,0425

ARLE

Unseen

#WorldasDay2025
f#fLacelpForAxSpa
#EverydayChallenges

| Zeldzaam

< World
F N Myositis
Day 21 Sept

FIBROMYALGIA
AWARENESS
DAY

maar talrijk €

LIELDIAME
LIEKTENDAG

g‘% www.rarediseaseday.be

B DSEASE DAY



SENSIBILISEREN: DE WANDEL- OF LOOPSCHOENEN AAN

Samen met Effen Weg trokken we de wandelschoenen aan op Wereld Reuma Dag. In Anzegem, Diest en Mechelen was het verzamelen
geblazen voor een gezellige, aangepaste wandeltocht.




SENSIBILISEREN: DERDE EDITIE REUMAMOOYV OP 4 MEI IN OUDENAARDE

Oost-Vlaanderen was de gastprovincie voor de derde editie van ReumaMoov.
Er stond een frisse wind op domein The Outsider op 4 mei, maar dat weerhield de meer dan 220 deelnemers

niet om er een prachtige dag van te maken. Het werd opnieuw een open actiedag voor iedereen: mensen met
én zonder reuma, vrienden, familie, zorgverleners, sympathisanten...

al
:
W

v
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BCUNS  tiewws v 1 sport v 1 Gemeente

© BRUGGE / Gezondheid

“Positieve instelling is even
belangrijk als medische zorg”:
Lieve (55) leeft al 30 jaar met
ernstige vorm van reuma

Bindweefselziekten:
velen weten meer dan één

Zoals bij veel i is ook bij het van
multidisciplinaire aanpak cruciaal. Niet alleen artsen van verschillende disciplines hebben daarbij
een rol te spelen, dat geldt evengoed ook voor patiéntenverenigingen. ToksuFrederzFusomn

enzckrameickie s comaan
doening e ncer dan o

een f andere zeldzame e gerclen.

&danis het heel moeilijk om je knig te buigen. - SEEE :
l F " | e : Ruim 500,000 Belgen

ft positief in he taan: “lk leef van dag tot dag, de ene is al beter dan de
zijn door een of andere . serlmiente o Zowel
- zeldzame ziekte getroffen. o= 2 de sieae bt patiénten als
Dossier De Warmste Week Danny samen met ziin coach die hem kiaarstoomt vaor de 10 Miles. © rv ::ii:“’ ittt i g ol bk o | 1 OMEEVinE
] . . O Sty S
O Zo voelt kinderreuma: “lk heb heel veel pijn in et -

Danny (35) kKampt met zeldzame
vorm van reuma, maatr staat zondag ==

mijn nek, mijn schouders, mijn vingers, mijn polsen,
mijn heupen, mijn knieén en mijn voeten”

“Stem voor pqtlenten

sysesemacleross. Typtseh aan dese ¢

aan start van Antwerpse 10 miles: | N teru g b eta | N g

geneesmiddelen

Al achttien jaar leeft hij met tritis, een voIm van

% © za 20 dec. 2025 | & 0213 “Het is nu ot nooit, ik ga genietenll
7,

| ] reuma die voor heel wat stijfheid en spierpijn zorgt, maar dit jaar gaat sinds april dit jaar krjgen patiéntenverenigingen de kans om hun stem te
'4 Danny Van Gucht (35) de uitdaging van zijn leven aan. Zondag staat hij laten horen in de Commissie Tegemoetkoming Geneesmiddelen (CTG)

Koyl samen met zijn coach aan de start van de Baloise 10 Miles. Een ware Die commissie adviseert dermin'\ster van Sociale Zaken over de

= 0 zoblijkt, al liepen die eerste traini nietvan een lelen dakje: terugbetaling van geneesmiddelen. Deze beslissingen bepalen of een

behandeling al dan niet betaalhacr wordt voor natiénten.

“Eén kil lijkt d, maar het ht een parcours

van vallen en opstaarr’, aldus Damny. Torvoortortwas de e “\Af@ waren blij verrast dat we mochten

wetenschappelijke en €

iets fundamenteels bij: ¢ "

kunnen nu hun ervaring meedenken

f::;;jz:‘:z:tdﬁ’gg; Nele van ReumaNet en Elke van Lymfklierkanker Vereniging Viaanderen

De elfjarige Tiemen Deleu uit Bissegem lijdt al twee jaar aan kind erreuma, maar too vzw (LvV) horen bij twee van de eerste verenig\ngenforgonisoties die

loopt hij op vrijdag 25 april mee met de sponsorloop van zijn school De Tandem in Bisse- input gaven aan de CTG.

gem. “De opbrengst is deels voor vzw Ouders van Reumakinderen en Adolescenten (ORKA)",
4 — zegt Tiemen, die vew ORKA zelf voorstelde bij de directie. “En ik doe zelf ook mee, maar voor

KaneBrem ar st chse vouw. iaar snemerrmens @21 deel in mijn rolstoel. Tk moet fit zijn voor mijn communiefeest de dag erna.”

s langdurig

smmmencomecowesTiemmen (11) neemt ondanks

ziek en wil terug aan de slag, maar krijgt geen
kans

= reuma deel aan sponsorloop

16 april 2025 om 1226

Karine (56) is langdurig ziek en wil e

Dk twee jaar gekelen kreeg Tie-

1ws? Mail ons. jouwgen

men Deléu cen zware griep die

weer aan de slag, maar kl‘l en kan o e
y de periade had hijaak apva llend

veel kst van ziin heup. Tk had

™ net cen zware kamtctraining
Langdurig zieken terug aan de wlagl.rugnn‘ ' 4 g e s achter de Tug. dus we dachten
lijkt het stokpaardje van de federale regering, == et meer, meeteh temaf B cemt dat het daaraan zou lig:

i niet n

etkenning. begrip en concrete

Gisteren deed federnal minister Frank Vanden- o e i W A gen”, herinnert Tiemen zich.
broucke (Vooruit) nog uit de docken hoe hij it e Maar niets bleck minder wasr.
een ‘Kiklij’ wou installeren voor artsen die te die ik sankan. Za zin o veel “Toen de pijn bleel aanhouden

en Tiemer ap cen achiend zelfs
niet wit zifn beel gerakie. ging hii
bij de huisarts langs. Die stelde

veel ziektebrieffes schrijven. Karine Braems
56) l 23

Administratie
Bj het Vhams Fatiénten Phi-

Katleen Polfliet ljjdt aan systeemsclerose en longfibrose. © 1D/ Jimmy Kets

form (VPP herkennen ze het ver+ ans eeTst gerust”, vertelt papa
van Karine. “Werken gaat Rjorn Delew. *Fen e tsteking op
o b gk o SHEvER e rep s . .
) witz onder] inderen ap
Bt i ki b Hetbegon met vage vermoeidheid,
‘persoon die moet leven met een keer o antstekingsremmers

“Ik ben nog actief als
wrijwilliger, dus ik kan

ekt Maar deze mensenbatsen

veorgeschreven, mmar de pijn
niet alleen p cen herg sdming r 2l P

et maar Katleen (54) kreeg twee

me best wel nuttig
maken voor de

sond ¢ jarenlang dag na dzg | MAatschappi’ ek el i “Op zondag ga ik naar s s L .

sl | e B de G T kv e ongeneeslijke ziektes: “In het begin 17
m e doar mijn nog willen werl ik werkge: = -} »

m.m.mr:hﬁmu | Sl ity Ay e Pl 11 isen 7t e it BT (36 e tam Dokl T4 had ik niets door

e et e nbe e v e

vertel Karine Bracms, “[k heb  vroeg ik een gemprek aan metde ~Maar &k heb et gevoe dat 5 Ergdurig sebe” e Brunecl.



ONDERSTEUNING

PATIENTEXPERTISE: EEN VASTE WAARDE

EEN EEN EEN B N BN EE S B EE EE S S S S S S S S S S S S B S S S S S S S S S S S B B S S S S B B B S S S S S

1 1 O opdrachten opdrachten in onderzoek en opleiding 5 7
1 4 afgestudeerde patiéntexperten focusgroepen, workshops en adviesraden 3 1

7 5 patiéntexperten 1 O Patient Partners getuigenissen en presentaties 1 5

3 studenten EULAR Online Course for Patient Research Partners

18




REUMAWERKT

Marion vangt de vragen rond werk op in 2025 en begeleidt de mensen die hulp kunnen
gebruiken wat het werkvraagstuk betreft.

De Stichting Innovatie en Arbeid publiceerde in 2025 haar rapport : ‘Vanuit wederkerige relaties
terug naar werk — sleutels voor succesvolle re-integratie na uitval door gezondheidsredenen’.
Onderzoeker Katrijn Vanderweyden pluist uit wat nodig is om succesvol het werk te kunnen
hervatten na uitval door ziekte. Een rapport met inbreng van ReumaNet.

Better Outcomes - Better Outcomes
h Patient Insights ! 3 with Patient Insights ! =

VANUIT WEDERKERIGE RELATIES TERUG NAAR
WERK

SLEUTELS VOOR SUCCESVOLLE RE-INTEGRATIE NA UITVAL
DOOR GEZONDHEIDSREDENEN

RAPPORI .

i SERV

19



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.

In 2025 organiseren we samen ReumaCafé’s in de verschillende Vlaamse provincies. Met een budget van De Warmste Week kunnen we
de bijeenkomsten gratis houden voor de deelnemers, zodat er alvast geen financiéle drempel is om deel te nemen. We werken telkens
volgens eenzelfde stramien: een gezamenlijke lezing rond een algemeen thema gevolgd door workshops in thematische en/of ziektege-
relateerde groepjes. Patiéntexperten zetten hun kennis en ervaringen in tijdens de ‘Meet the experts’ momenten in de pauzes.

Deze ReumaCafé’s zijn een schot in de roos! In Brugge mogen we meteen meer dan 120 deelnemers verwelkomen. De positieve reacties
motiveren ons om verder te doen. Het is duidelijk dat mensen ook na de coronaperiode nog nood hebben aan ontmoeting.
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RA LIGA

Reumatoide Artritis Patiéntenvereniging

3 lezingen
3 online contactmomenten

8 ontmoetingen met eerstelijnszones

1 podcast met bestuurslid Nelly

1 5 jaar tijdschrift RAAM

1 nieuwe samenwerking met AZ Oudenaarde

W High5

P

,C 9,

i

|
y

8 gevestigde samenwerkingen met ziekenhuizen

5 4 1 8 1 bezoekers voor de website

[l ' Reumatoide Artritis i “

| Wist je dat voor

mensen met reumatoide artritis
een simpele knoop
vastmaken
een echte
elling
an zijn?
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888 leden
2 44 lotgenotenbijeenkomsten

Vlaamse Liga VooF
Fibromyalgie-Patienten

Fibromyalgie ‘
o : wat nu ? e R EIRD -

JAARGANG 36 | NR 145 | DECEMBER 2025 Je staat er niet alleen voor SRR S R A SR Eaas

3 daagse opleiding en teambuilding Zichtbaar maken wat

onzichtbaar is
- De Warmste Week
2 8 vrijwilligers
6 5 oer 1 %ﬁ
1 vragen via de infolijn

o
4 ledentijdschriften

4 workshops in scholen

n Fibromyalgie &
Elissnkomsten vakantieperiode

Het is soms moeilijk om begrip en steun te vinden in je
omgeving, daarom organiseren wij
lotgenotenbijeenkomsten

Wagarom ?

= 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... i
-Je mqg zeggen dat je moe bent...

s RiuantisdereeiSouipEISE et zit toch zeker niet tussen

mijn eren!?

q
Hoe haal ii]‘het maximale uit ‘.‘ S
** 4ye afspraak met de dokter?
£ |
JATS "

=

Vicamse Liga voor Fibromyalgie Patientenvaw  VIFPvzw
‘Ondernemingsnr. 0442535972 RPR Brussel
Imperiastraat 16, 1830 Zaventem

Het thema ‘Onzichtbaar ziek zijn’ vormde de aanleiding voor de actie ‘lk draag meer dan je
denkt’.

3
£ 3

In totaal werden 1000 duurzame draagtassen geproduceerd, waarvan 780 per post
verzonden, 133 persoonlijk afgeleverd en 56 via de webshop van VLFP verkocht.

bezoekers voor ) )
de website Het volledige proces van ontwerpen, ontwikkelen en verzenden van de draagtassen vergde 242
vrijwilligersuren. Deze uren getuigen van de grote betrokkenheid en inzet van onze vrijwilligers.



18 maart: Wereld Kinderreumadag

6 activiteiten voor ouders en kinderen

IMKE PRESENTEERT

in samenwerking met ORKA en De Warmste Week

SAMEN STERK

staat centraz
maar wel spel, animatie en
activiteiten In een leuk thema.

: I“
. % =
%

2 6 kinderen op zevendaags kamp
2 sportieve events

4 OOO euro opgehaald door | . :
acties van jongeren % :

Als je deitrap oploopf

ﬂis het heel maeilijk om je knig te buigen.
i 1

D De Warmste Week

3 Zo voelt kinderreuma: “lk heb heel veel pijn in
mijn nek, mijn schouders, mijn vingers, mijn polsen,
mijn heupen, mijn knieén en mijn voeten”

© za 20 dec. 2025 | & 0213

Te jong voor reuma?
Was het maar waar!

00:00:00 - 23:59:59.
Wereld KinderreumaDag 2026
10-05- 10:00:00 - 18:00:00
2026 Doe mee met Reumaoov! - ReumaNet
20:00:00 - 22:00:00
Wet i
imi n voor,
chap - KuLeuven, BELPREG
13-06- 13:30:00 - 16:30:00
2026 ReumaCafé - Leuven
ae 12:00:00 - 12:00:00
2020 2] ‘ORKA Zomerkamp - Zedelgem
07-2026




VLAAMSE VERENIGING
VOOR SPONDYLOARTRITIS

64 leden

vrijwilligers
activiteiten

oefengroepen

1 O 6 oefenuren

ViaamsE
VERENIGING

edities van het tijdschrift §

nieuwsbrieven
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LIGA

Chronische
Inflammatoire

Bindweefselziekte

W

6 zeldzame bindweefselziektes:
lupus, Sjogren, myositis, MCTD,
systeemsclerose, vasculitis

3 contactnamiddagen lotgenoten
3 voordrachten

1 symposium rond
systeemsclerose

1 deelname aan

zeldzame ziektendag

4 edities van het tijdschrift

2 deelnames aan internationale
congressen



Op de Werkgroepen Jong en Reuma, Osteoporose en Psoriasis (Artritis) kunnen we rekenen bij bepaalde projecten en binnenkomende
vragen. Ze bieden ondersteuning en laten hun stem horen wanneer het nodig is. Mensen met specifieke vragen worden degelijk opge-
vangen door peers. De werkgroepen beantwoorden aan maatschappelijke noden die door de lidorganisaties niet of slechts gedeeltelijk
worden opgenomen of waar een doorgedreven samenwerking sowieso de logische stap is. De entiteit van de werkgroepen stelt ons in
staat om de vertegenwoordiging op te nemen, zowel sociaal, maatschappelijk als naar zorgverstrekkers en het beleid. Afhankelijk van
de draagkracht binnen de werkgroepen zelf, kunnen onafhankelijke acties opgezet worden.

SORIASIS| (JONG
ARTRITIS)) ‘QEUMA/ (OSTEOPOROS




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 samen de goede voornemens om elkaar te versterken verdsr.

F 4
~ Rheuma.pe

Belgisch Congres voor Reumatologie, september 2025, Antwerpen

Fonds voor Wetenschappelijk ReumaOnderzoek

2 5 projectaanvragen 1 4 patiéntexpert reviewers 6 toelages

Introductiemappen en brochures verdeeld naar artsenpraktijken

3 5 O O brochures 5 O O introductiemappen
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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 en het Patient Expert Center.

Ook met onze partners uit de farmaceutische industrie onderhouden we nauwe banden via ons Partnerplatform, 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.

We tekenden present op de symposia van de thuisverpleegkundigen en dat van de Belgian Bone Club en we stonden dit
jaar ook voor het eerst op een congres voor huisartsen. Voor herhaling vatbaar!

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

PATI

ENTENVER,
TEGENWg,
AzoR TVlGNG

£® PROGRAM

16h00 - 16h15 Welcome and introduction

WU ZUN ER 16h15 - 16h45 The evidence of shared-decision making in SpA (Prof. Philippe Carron, UZ Ghent)
YOORU! e

16h45 - 1745 Shared-decision making in clinical practice guided by Cap Futur

17h45 - 18h00  Break
MADE WITH

PATIENT iz:ebruary 2025
EXPERTS

74 .
A R I
e - @ ReumaHuis
" Imperiastraat 16, o r:z
F f ; B-1930 Zaventem 6107

18h00 - 20h00 ~ Shared-decision making in SpA in clinical practice supported by ReumaNet and Cap Futur

rP Inspired by patients,
(] nce.

Driven by scier 20h00 - 20n30  Summary and closing




Op internationaal niveau blijven we nauw betrokken bij de activiteiten van EULAR.

We tekenden met zes deelnemers present voor het EULAR PARE congres in Brussel van 18 tot 22 november met als thema:
Patient Research Partners, part Il.

A
Q
. \\\\\\\\‘\\\\\

Dilemma between PROMS and PBMS

—— 4 Relableandvald ﬂl -+ Relable andvlld
=+ Captures patient perspective ™ 4 Objective measure

+ Low cost, time, expertise - Moderate cost, time, expertise.
= Tends to stabllise over time + Increased sensltivity to change
+ Partof ASAS core sets - Notpart of core set, no guldance
-+ Digitalisation possible (CAT) + Digitalisation possible (wearables)

|

il?'? Nele Caeyers

EULAR 2025 - Transforming Healthcare
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PATIENT EMPOWERMENT

De informatie op onze website, de brochures, video’s, rapporten, ... bieden tal van mogelijkheden aan patiénten om hun zorg in eigen
handen te nemen. Maar ook het persoonlijke contact tijdens de ReumaCafé’s en ReumaMoov geven houvast waar nodig.
Patiéntexperten gaan ook één-op-één gesprekken aan, waarbij aandacht is voor de persoonlijke vragen en bekommernissen en waar
mensen gericht geholpen en versterkt kunnen worden.

Ons zelfmanagementprogramma ReumaRegie heeft een doorstart nodig. Het concept wordt herdacht en krijgt een nieuwe vorm.

Verschillende van onze vrijwilligers zijn actief betrokken bij de vzw Patient Empowerment, een vereniging die ijvert voor een gelijkwaar-
dige relatie van zorgvrager met zorgverstrekker. Zo’'n relatie is cruciaal voor de motivatie, de therapietrouw en het wederzijds respect.

Credits: Arnulf.be, voor https://patientempowerment.be/
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BELEID EN BELANGENBEHARTIGING

Op 31 januari 2025 krijgen we een nieuwe regering. We pluizen het regeerakkoord uit op zoek naar informatie voor mensen met chronische
aandoeningen en delen deze info via onze verschillende kanalen. Minister Vandenbroucke krijgt bericht van ons dat we bereid zijn mee rond
de tafel te zitten. Wanneer in het najaar langdurig zieken worden geviseerd, krijgt hij opnieuw een brief van ons.

Vanaf 1 april krijgen patiéntenverenigingen de kans om hun stem te laten horen in de Commissie Tegemoetkoming Geneesmiddelen (CTG).
Die commissie adviseert de minister van Sociale Zaken over de terugbetaling van geneesmiddelen. Deze beslissingen bepalen of een
behandeling al dan niet betaalbaar wordt voor patiénten.

Tot voor kort was die besluitvorming vooral gebaseerd op wetenschappelijke en economische gegevens. Sinds dit jaar komt daar iets
fundamenteels bij: de stem van patiénten. Patiéntenverenigingen kunnen nu hun ervaringen delen over hoe een behandeling hun
dagelijks leven beinvioedt. Patiéntenorganisaties zoals ReumaNet en haar lidorganisaties worden daarbij begeleid door het Vlaams
Patiéntenplatform (VPP) of de Franstalige tegenhanger La LUSS.

In mei krijgen wij al een eerste keer de kans om bij te dragen aan een dossier. Via een focusgroep luisteren we naar de mening van
mensen met lupus zodat we die goed gestructureerd kunnen meegeven.

Samen sterker "‘"

G VAN

Patlent Forum
tlentenforum Forum des pat
25.11.2025

KCE

e Vlaams

patienten

® platform ‘
TRIALS




6 9 O 7 8 ) 8 3 euro winst op het boekjaar 2025.

Dit is het resultaat van afslanking personeel en laat ons toe een kleine reserve aan te leggen.

Bedrijfsopbrengsten: € 189000,76

€6.899,71

€ 45.845,50

€1.517,52 €1.573,55

€40.475,18
B Omzet:

m Schenkingen/giften:

W Andere bedrijfsopbrengsten:

€ 136.255,55

2 5 O O O euro toegezegd gekregen via De Warmste Week voor onze sensibiliseringscampagne 202

bedankt

5 beheerders van het Fonds Vrienden van ReumaNet wandelen kilometer na kilometer om geld in te zamelen

voor het Fonds Vrienden van ReumaNet bij de Koning Boudewijnstichting.

2 8 5 1 5 » 5 O euro giften aan het Fonds Vrienden van ReumaNet met

speciale dank aan de mensen van het voormalige Arthrites.

Bedrijfskosten: € 119880,02

m Diensten en diverse goederen

M Bezoldigingen, sociale lasten,
pensioenen

W Afschrijvingen en
waardeverminderingen

€76.313,77 M Andere bedrijfskosten

v P

&

B Boudewijnstichting

Samen werken aan een betere samenleving

Koning

| e

A 4



NULF.HE
" .. Credits: Ar);ﬂi;ben%or htfps://patientempowerment.be/
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2025 was een ietwat vreemd jaar. De ziekte en uiteindelijk verlies van voorzitter Kris hebben erin gehakt. Desondanks hebben we mooie
zaken verwezenlijkt en kunnen we terugblikken op een actief jaar met veel mooie projecten.

De ReumaCafé’s waren een schot in de roos, zowel voor ReumaNet en de lidorganisaties als voor de deelnemers. Het mag duidelijk
wezen dat lotgenotencontact nog steeds waardevol kan zijn. Kennis en ervaringen uitwisselen met peers blijft een belangrijk onderdeel
van het zorgpad. Het hoeft niet continu, maar wel op momenten dat mensen er nood aan hebben. Gelukkig kunnen we rekenen op onze
groeiende groep vrijwilligers om iedereen de nodige aandacht te geven. We maken werk van enkele aandachtspunten rond de Reuma-
Café’s zodat we ook in 2026 mooie programma’s kunnen voorstellen.

En wie denkt dat informatie op papier anno 2025 achterhaald is, tonen we graag de bestellingen! Onze drukker ziet ons graag komen.
De introductiemappen zijn een succes, de specifieke brochures rond de aandoeningen vliegen de deur uit. Reumatologen hebben de weg
gevonden naar onze informatie en aarzelen niet om hun voorraad aan te vullen. En wij kunnen dan alleen maar blij zijn dat patiénten
goed geinformeerd worden. De EULAR award was de kers op de taart en toont dat we goed bezig zijn.

We zijn blij te merken dat mensen met reumatische aandoeningen meer en meer hun stem willen laten horen, vrijwilliger, patiéntexpert

of niet. Ook oproepen voor eenmalige focusgroepen zoals voor de Commissie Tegemoetkoming Geneesmiddelen blijven niet onbeant-
woord, mede dankzij de inzet van reumatologen die vlot doorverwijzen. Het is een mooie manier van elkaar versterken.

Kortom, ReumaNet blijft haar plaats in het zorglandschap opeisen. 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.

Kris heeft zijn stempel op ReumaNet gedrukt. Zijn oeverloze enthousiasme en wil om vooruit te gaan zullen ons blijven inspireren, ook
na 2025.

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

? 4 EER. ] W s



BEDANKT...

aan iedereen die zijn steentje bijdroeg aan het succes van ReumaNet in 2025!

BESTUURSLEDEN
VRIJWILLIGERS

PATIENTEXPERTEN

KBVR, BeHPR en CL
PARTNEF
RS
ZORGVERLENERS

WERKNEMERS

5 - P N 4 < o
W o 2% y
—;ff = i :
T —
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De leden van het Bestuursorgaan van ReumaNet zijn: Full Partners van ReumaNet in 2025 zijn:

ORKA vzw, vertegenwoordigd door Kathleen Sohier

VVSA vzw, vertegenwoordigd door Kristof Van Renterghem
VLFP vzw, vertegenwoordigd door Eric D’Hondt w
RA-Liga vzw, vertegenwoordigd door Nelly Creten Rheuma e PR
CIB-Liga vzw, vertegenwoordigd door Ingrid Hennes
Dorien Segers (Jong en Reuma)

Kris Fierens t (voorzitter)

Belgian Health Professionals
in Rheumatology vzw/asbl

AXXON (‘J ERGOTHERAPIE ’.3-’ van “

‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘ VLAANDEREN

['E obbvie o%&y

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

Met bijzondere dank aan:
info@reumanet.be - www.reumanet.be @

°
o nationale
oning o0
B Boudewijnstichting Ioterll

Verantwoordelijke uitgever: Kathleen Sohier, ad-interimvoorzitter Samen werken aan een betere samenleving
MEER DAN SPELEN




