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Agenda Algemene Ledenvergadering  

Datum: 26 maart 2017 - Aanvang: 10.45 uur - Locatie: Beeld en Geluid, Hilversum  

 

 

1. Opening  

2. Vaststellen van de agenda  

3. Eventueel ingekomen stukken  

4. Notulen Algemene Ledenvergadering 2016 (bijlage 1)  

5. Jaarverslag 2016 inclusief verslag kascontrolecommissie (bijlage 2)  

6. Aftreden en benoemen bestuursleden  

7. Beleidsplan en begroting 2017 (bijlage 3 en 4) 

8. Financiële commissie  

9. Rondvraag  

10. Sluiting  

 

Indien u zeer specifieke of detailvragen hebt, verzoeken wij u die voor aanvang van 

de vergadering te melden bij de secretaris van de vereniging. U kunt contact 

opnemen met de secretaris: Nadine van Ingen - van Lierop - 

secretaris@jeugdreumavereniging.nl 

mailto:secretaris@jeugdreumavereniging.nl
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Algemene Ledenvergadering 

Jeugdreuma Vereniging Nederland 

16 april 2016 

 

1. Els, de voorzitster heet iedereen van harte welkom en verwelkomt Jared. 

Jared was een deelnemer van de The Voice of Holland 2016 en is sinds kort als 

ambassadeur verbonden aan onze vereniging. Jared is zelf bekend met JIA.  

Jared verzorgt een spetterend optreden. 

 

2. De agenda wordt ongewijzigd vastgesteld, alsook het Huishoudelijk 

reglement. 

 

3. Binnengekomen stukken: er zijn geen aanvullende stukken binnengekomen.  

 

4. De notulen van de ALV 2015 worden ongewijzigd vastgesteld. 

 

5. Jaarverslag - is als bijlage meegestuurd en tijdens de vergadering wordt met 

beelden teruggekeken. Geen aanvullende vragen.  

 

6. De Penningmeester krijgt het woord voor het financieel jaarverslag en licht 

met name de bijzonderheden toe.  

- Sponsering van 10.000 euro, de hoop wordt uitgesproken dat dit zich voortzet. 

- Uitgaven voor de weekenden onder de begroting gebleven door minder 

deelnemers. De nieuwe begroting is daarop aangepast. 

- Kosten voor bestuursweekend verdubbeld doordat er tweemaal een 

bestuursweekend is geweest. Dit om einde jaar het plan voor het komend jaar 

af te kunnen ronden. Verhoging is eenmalig. 

- Door minder uitgaven en hoge donaties is nu 15.000 euro gereserveerd voor 

event. 

- Het blijft lastig om contributie te blijven innen; 1e actie daarop is het 

vervroegen van verzending van de nota’s. De helft van de contributie van 

2016 is al binnen. 

- Groot aantal leden hebben de vereniging verlaten naar aanleiding van de 

nota’s. Mogelijk moet er contributie worden afgeschreven. 

- Door een van de leden wordt gevraagd naar 15.000 euro aan inkomsten in 

plaats van 70.000 aan inkomsten begroot en werkelijk. 

Antwoord: In de wijze waarop het financieel rapport vorig jaar is 

gepresenteerd, zat een fout. De begroting van 2015 was naast het financieel 

verslag van 2015 gezet zodat de begrote bedragen vergeleken konden 

worden met de werkelijke uitgaven. In de lay-out is daarbij een fout gemaakt 

waardoor er een verschil lijkt dat er eigenlijk niet is : de begroting bestond 

namelijk uit twee aparte delen opgeteld, het financieel verslag had één 

totaal. Het tweede deel van de begroting (bijdrage weekenden en PGO-

subsidie) van €15650,- kwam op deze manier naast het eindtotaal van het 

financieel jaarverslag à €70717,- te staan.  

- De voorzitter krijgt weer het woord en bedankt de penningmeester. 
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7. Kascontrole: 

De kascommissie bestaande uit Sandra Coppens en 

Wilco de Haan hebben de financiële stukken gecontroleerd. Sandra krijgt het 

woord om hun bevindingen te delen. Sandra geeft aan dat de stukken 

steekproefsgewijs zijn gecontroleerd. "Onze vragen heeft de penningmeester 

netjes beantwoord. Verder zijn we geen gekke dingen tegen gekomen." 

- De voorzitter dankt de kascommissie voor het verslag en stelt voor de 

penningmeester en het hele bestuur te dechargeren voor het gevoerde 

beleid van 2015. Dit voorstel wordt met algehele stemmen aangenomen. 

- Samenstellen nieuwe kascommissie. 

Sandra wordt bedank voor de twee jaar die ze deelgenomen heeft aan de 

kascommissie. Henk Keurentjes, het reserve-lid, treedt nu toe. Aan de leden 

wordt gevraagd wie als nieuw reserve-lid wil toetreden. Hiervoor stelt Marleen 

Kemeling zich beschikbaar. 

 

8. Bedanken aftredende bestuursleden. 

- Aletta Prins, Wiebe Dijkstra en Angelo Verhoeven nemen afscheid als 

bestuurslid. De voorzitster bedankt hen voor al hun werk voor de vereniging. In 

principe zullen ze alle drie in een andere rol als vrijwilliger betrokken blijven.  

 

9. Benoemen nieuwe Bestuursleden. 

- Michelle van Ommen en Annelies Hoekstra worden met algemene stemmen 

benoemd. Beide bestuursleden stellen zich voor.  

 

10. De voorzitster geeft aan dat er nog een bestuursfunctie open staat en dat het 

heel erg fijn zou zijn als iemand zich daarvoor zou aanmelden, zodat het 

bestuur weer uit een oneven aantal bestaat.  

 

11. Beleidsplan 2016. 

De verschillende portefeuillehouders presenteren wat er voor 2016 en verder 

binnen hun portefeuille op de agenda staat.  

De voorzitster begint en geeft aan dat de visie voor de toekomst vorig jaar 

natuurlijk al is gepresenteerd en dat deze vooralsnog onveranderd is.  

Er zijn een aantal uitdagingen: 

- Terugloop aanwezigheid 13-18 jarigen tijdens georganiseerde activiteiten. Het 

is ook lastig met deze doelgroep te bereiken. Weinig reactie op verzonden 

enquête.  

- De 18+ is een duidelijk aandachtspunt om deze groep "binnen te houden".  

Ieder lid dat 18 wordt krijgt een brief waarin wordt vermeld dat hij/zij nu zelf lid 

is en wat dit inhoudt. Ook zal voor de 16+ groep een sessie plaatsvinden om 

te vragen wat deze doelgroep van de vereniging verwacht.  

- Aantrekken nieuwe leden. Er is goed contact met de kinderreumatologen en 

ook met de NVKR (Nederlandse Vereniging van Kinder Reumatologen). Ook 

in 2016 zal gekeken worden hoe zij kunnen helpen de JVN bij jeugdreuma-

patiënten onder de aandacht te brengen. Ook is het plan om aan te 

schuiven tijdens een door het Reumafonds te organiseren bijeenkomst voor 

reumaconsulenten. Timing is lastig (wanneer na diagnose) en wil je als ouder 

dat je kind geconfronteerd wordt met andere zieke kinderen? Als JVN zullen 

wij moeten proberen vooral ook het 'leuke' van de JVN uit te dragen.  

- Vanuit het publiek worden diverse ideeën aangedragen om de drempel te 

verlagen voor lidmaatschap; gratis meedraaien, alleen een informatie avond 
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voor ouders etc. Het bestuur doet wat het kan, maar 

iedereen binnen het bestuur werkt, studeert en heeft 

een privé leven, daarom is het fijn dat iedereen zo meedenkt. Het zou ook erg 

fijn als men zich als vrijwilliger aanmeldt zodat al deze goede ideeën 

gerealiseerd kunnen worden. Vele handen maken licht werk! 

 

 

Annelies Hoekstra, is naast kernvrijwilligster Anita, ook vertegenwoordigster in 

ENCA: 

- Enca is een overkoepelende vereniging van diverse 

Jeugdreumaverenigingen in Europa.  

- Door samen te werken met andere verenigingen, wordt de JVN sterker; 

informatie-uitwisseling, contacten met specialisten en onderzoekers 

wereldwijd. 

- Eenmaal per jaar is er een conferentie waar men elkaar kan ontmoeten en 

waar diverse lezingen etc worden gegeven door specialisten, maar ook door 

jongeren die zijn opgegroeid met jeugdreuma. 

- Iedere vereniging behoudt zijn eigen zelfstandigheid! 

- Nederland zit in het bestuur van ENCA. 

- Thema van de conferentie in 2017 is Transitie, de overgang van een 

kinderreumatoloog naar een volwassenen reumatoloog. 

 

PR, In verband met afwezigheid door ziekte van Tessa, neemt de voorzitter haar 

presentatie over: 

- Er wordt hard gewerkt om jeugdreuma en onze vereniging op de kaart te 

zetten. 

- Social media speelt daarbij een belangrijke rol.  

- De website is aangepast qua content.  

- Onze Nieuwsbrief wordt per mail verstuurd. Helaas is het nog altijd zo dat deze 

niet bij iedereen aankomt doordat adres-/emailwijzigingen niet worden 

doorgegeven. 

- Er is een nieuwe redactie geformeerd die het contactblad verzorgt. Het 

contactblad wordt een mooie glossy, die tweemaal per jaar uitkomt. 

- 12 Oktober is het Wereldreuma Dag. Ook wij verzorgen een event, het enige 

dat de voorzitter hierover nu kwijt kan, is dat Jared gaat optreden. Dit zal 

plaatsvinden op 9 oktober en iedereen is van harte welkom; ouders, familie, 

vrienden. 

- Het aapje Matty zal ook worden ingezet om nieuwe leden te werven. Het 

model dat geshowd wordt is een proef en heeft nog niet de juiste kleuren. 

 

Belangenbehartiging valt binnen de portefeuille van de voorzitter, maar kent met  

Casper Schoemaker een belangrijke kernvrijwilliger. Casper introduceert zichzelf.   

Vanuit zijn werk is hij onderzoeker. Zijn doel is om met een aantal vrijwilligers 

samen te werken en zo een sparring partner van nieuwe onderzoeksaanvragen 

op het gebied van jeugdreuma te worden. Dit omdat hij dit niet alleen kan en wil 

doen. 

De JVN zoekt: 

- mensen met HBO/Wetenschappelijke opleiding, die goed Engels kunnen 

lezen en geen angst hebben voor statistiek.  

- die bereid zijn om drie- tot viermaal per jaar stukken te lezen en te 

beoordelen of dit geschikt is voor onze vereniging. 
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De JVN biedt: 

- scholing om dit te kunnen, 

Aanwezigen worden gevraagd zich na de vergadering bij Casper te melden bij 

interesse. 

 

 

12. De begroting 2016 wordt toegelicht door de penningmeester. Deze wordt 

goedgekeurd door de ledenvergadering.  

 

13. Rondvraag: 

- Theo Wuyts meldt dat hij met zijn detachement geld gaat inzamelen voor het 

WKZ. Verzoek is of hij de emailadressen mag gebruiken van alle leden om een 

folder toe te sturen om zo misschien ook geld binnen te krijgen. Vraag vanuit 

publiek of dit ook op Facebook kan komen te staan. 

- Er wordt gevraagd naar de samenwerking tussen het Reumafonds en onze 

vereniging. Dit naar aanleiding van een uitzending van omroep Max. 

Voorzitter: Contact met reumafonds is goed. Reumafonds wil wel wat 

dwingender met patiëntenverenigingen omgaan; alleen financiële 

ondersteuning als aan bepaalde voorwaarden wordt voldoen. Contact is in 

principe goed. 

- Allette Prins verzoekt de aanwezigen om even stil te staan bij al het werk wat 

het bestuur allemaal doet. Ze verzetten heel erg veel werk, sommige al 

jarenlang. 

- Ernest Linneweever organiseert zondag 26 juni een fietsroute waar ook 

anderen aan mee kunnen doen. Doel is om geld in te zamelen voor de 

vereniging en voor onderzoek. De penningmeester doet de suggestie dat de 

vereniging een donatiebox heeft, die iedereen die een actie organiseert kan 

lenen.  

- De aanvraag voor de ANBI status loopt, maar is moeizaam. We hopen 

binnenkort hier een positief antwoord te krijgen. 

- De vraag wordt gesteld waarom voor de infodag alleen kinderen met 

jeugdreuma worden uitgenodigd? Het is erg jammer dat de brusjes 

buitengesloten worden, omdat zij ook veel zorg hebben en geven aan hun 

zieke zus en broer. Voorzitter: We willen op deze dag de groep aanwezigen 

klein houden. Dit ook om organisatorische redenen. De familiedag en de dag 

Jeugdreuma op de kaart zijn ook voor brusjes.  

 

14. Sluiting: Voorzitter Els bedankt iedereen voor hun aanwezigheid en de 

levendige discussie.  

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

JAARVERSLAG 2016 
Jeugdreuma Vereniging Nederland
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Van uw voorzitter 

2016 was een jaar van verandering, maar het was vooral een actief verenigingsjaar.  

Naast de inmiddels gebruikelijke weekenden voor de diverse leeftijdsgroepen, een 

goed bezochte ledenvergadering en een succesvolle infodag, vond een groot feest 

voor leden en genodigden plaats met als thema ‘Jeugdreuma op de kaart’.  

Ook werd met de 16+ groep tijdens een informele bijeenkomst, en en met 18+ leden 

en ouders tijdens het bestuursweekend, gesproken over hun behoeften en 

uitdagingen en hoe de vereniging hierop kan inspelen. Dit is belangrijke reflectie 

voor het bestuur.  

Wij hebben de eerste stappen gezet om onze rol als belangenbehartiger te 

vergroten en hadden regelmatig contact met kinderreumatologen en andere 

verenigingen die zich inzetten voor jeugdreuma.  

In 2015 heeft het bestuur een aantal prioriteiten bepaald waaraan in 2016 hard is 

gewerkt en dat ook nog de leidraad vormt voor 2017. Door diverse omstandigheden 

zijn deze wellicht minder voortvarend uitgevoerd dan wij aanvankelijk met elkaar 

hadden gehoopt. Desalniettemin, kunnen wij met trots terugkijken op wat wij in 2016 

als vrijwilligersorganisatie hebben gerealiseerd. Er ligt een mooie basis waar wij in 

2017 op kunnen voortbouwen.  

Mijn bijzondere dank gaat uit naar alle vrijwilligers die iedere week, iedere maand of 

op incidentele basis belangeloos tijd  investeren en daarmee bijdragen aan de visie 

van de vereniging: een leuk leven, ook voor kinderen met jeugdreuma! 

 

 

Els Versluis 

Voorzitter Jeugdreuma Vereniging 
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BESTUURSZAKEN 
 

Voor u ligt het jaarverslag van Jeugdreuma Vereniging Nederland. Dit verslag 

bestaat uit een algemeen gedeelte en een financieel gedeelte. 

Bestuur 

Het dagelijks bestuur bestond dit jaar uit: 

 Els Versluis, voorzitter 

 Göksel Tatlioĝlu, vicevoorzitter - afgetreden per 1 juli 2016 

 Jan Kloks, penningmeester 

 Tessa Zuijderduijn, secretaris – afgetreden per 15 november 2016 

 Michelle van Ommen, bestuurslid 

 Annelies Hoekstra, bestuurslid 

 Yvonne Buitenhuis, - bestuurslid - per 1 november 2016 

en werd in 2017 verder versterkt met 

 Nadine van Lierop - secretaris - per 1 februari 2017 

Op bestuurlijk gebied vonden door persoonlijke prioriteiten of ziekte de nodige 

wijzigingen plaats. Göksel is per 1 juli afgetreden. Hij blijft betrokken bij de vereniging, 

met name bij het lotgenotencontact en. Tessa zal na herstel haar rol weer oppakken 

op het gebied van belangenbehartiging. Beide hebben zich 8  jaar respectievelijk 3 

jaar ingezet voor de vereniging. Wij zijn hen daarvoor meer dan erkentelijk.  

Het is echter ook reëel om aan te geven dat deze wisselingen wel de nodige 

gevolgen hebben  gehad voor de overige bestuursleden, hun tijdsinzet en het 

realiseren van de ambities. Gedurende een aantal maanden hebben vier mensen 

het werk van zes mensen moeten doen.  

Met hulp van de ouders van een van onze leden, eigenaren van een 

vooraanstaand wervings- en selectiebureau, waren wij in staat Yvonne Buitenhuis 

aan te trekken als vrijwilliger. Zij brengt grote ervaring mee op het gebied van 

marketingcommunicatie bij vrijwilligers- en publieke (leden)organisaties. Met haar 

hulp en onder haar leiding, vertrouwen wij erop dat wij de Jeugdreuma Vereniging 

nog beter op de kaart kunnen gaan zetten.  

Aan het eind van het jaar meldde ook Nadine van Lierop zich spontaan als 

vrijwilliger. Met haar achtergrond in communicatie en haar ervaring als moeder van 

dochter Jikke met jeugdreuma, hebben wij haar begin 2017 gevraagd als secretaris, 

waarop zij volmondig ‘ja’ heeft gezegd.  

Op dit moment bestaat het bestuur uit zes bestuursleden. Twee leden zijn 

jeugdreumapatiënten, twee leden zijn ouders van kinderen met jeugdreuma en 

twee leden zijn externe professionals met bestuurlijke ervaring. Daarnaast zijn er nog 

enkele kernvrijwilligers op het gebied van belangenbehartiging, vrijwilligersbeleid, 

internationale samenwerking en communicatie.  
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Algemene Ledenvergadering 2016 

Op 16 april vond de algemene ledenvergadering plaats in het DierenParkDierenpark 

Amersfoort. Michelle van Ommen en Annelies Hoekstra werden door de leden tot lid 

van het bestuur benoemd. Tijdens de vergadering gaven de verschillende 

bestuursleden toelichting op hun portfolio. Er vond een zeer levendige discussie 

plaats, met name over het verwelkomen van nieuwe leden, en de teruglopende 

interesse in de 0-5 dag en de weekenden voor , het 6-9 en 13-18 weekend.  

De kinderen konden tijdens de vergadering onder begeleiding een speurtocht doen 

door het park. Er was een gezellige lunch waarbij Jared Grant kwam zingen en de 

kinderen met hem op de foto konden. Hierna gingen de gezinnen samen het park 

in. 

Prioriteiten 

Zoals al tijdens de ALV aangegeven, zijn de prioriteiten voor 2016 en 2017 als volgt: 

 

1. Actief vrijwilligersbeleid   

De Jeugdreuma Vereniging is een non-profit organisatie die volledig wordt 

geleid door vrijwilligers. Bestuursleden zijn naast bestuurders vaak ook 

uitvoerders. Op deze manier is er weinig ruimte om nieuwe initiatieven te 

ontplooien. Binnen het bestuur wordt gewerkt aan een omslag naar meer 

besturen en tegelijkertijd meer leden betrekken als vrijwilligers, zodat er meer 

armslag ontstaat binnen de vereniging.  

2. Ledenwerving 

Met 400 leden is de Jeugdreuma Vereniging een stabiele vereniging. Het 

aantal leden dat vertrekt is jaarlijks min of meer gelijk aan het aantal leden 

dat nieuw lid wordt. We streven naar een groeiend ledenaantal, enerzijds 

door de uitstroom te beperken en anderzijds door de vereniging beter op e 

kaart te zetten.  

3. Bevorderen onderling ledencontact 

Het aantal leden dat daadwerkelijk aanwezig is tijdens weekenden of 

bijeenkomsten neemt af. Door in gesprek te gaan met leden en het bieden 

van alternatieven, willen wij beter aansluiten bij de behoeften en meer leden 

bij elkaar brengen.  

4. Belangenbehartiging  

De zorg verandert; van patiëntgericht naar patiëntgedreven. Als vereniging 

willen wij een belangrijke en actieve rol spelen wanneer het gaat om 

onderzoek en behandeling naar en van jeugdreuma.  

 

 Deze prioriteiten worden ook toegelicht in het Beleidsplan 2017.  
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Overlegstructuur 

De rol van het bestuur verandert; van uitvoerend naar sturend. Dit brengt de nodige 

uitdagingen met zich mee en heeft het afgelopen jaar binnen het bestuur ook 

bijzondere aandacht gekregen.  

Het bestuur overlegt maandelijks virtueel. De bestuursleden en commissieleden 

vergaderen tweemaal per jaar fysiek.  

In november is er een bestuursdag geweest, waarbij ook een grote groep vrijwilligers 

aanwezig was. Doel was om in kaart te brengen welke verbeteringen c.q . 

veranderingen de vereniging  door moet doorvoeren om beter aan te sluiten bij de 

doelgroep.  

Stakeholder overleg 

Er is meermalen contact geweest met de Nederlandse Vereniging van 

Kinderreumatologen. Daarbij blijven wij pleiten voor meer afstemming tussen de 

kinderreumatologen onderling en met kinderartsen. Ook  en hebben wij ook 

gevraagd na te denken over het beter onder de aandacht brengen van de 

vereniging bij artsen, en dan met name ook buiten de academische ziekenhuizen.  

Met het Reumafonds hebben wij goed samengewerkt rondom ‘“Jeugdreuma op de 

kaart’" en ook bij de fietstocht van dr. Bas Vastert (UMC), die eveneens gericht was 

op het bekendmaken van jeugdreuma. Aan het eind van het jaar hadden wij met 

het Reumafonds een zeer constructief gesprek,  waarbij ook de intentie voor 2017 is 

uitgesproken om op een aantal terreinen intensief met elkaar samen te werken.  

Wij hebben overlegd met Kaisz over mogelijke samenwerking. Dit blijkt in de praktijk 

helaas uitdagender dan wat ons betreft gewenst is. Daarentegen lijkt Youth-r-Well 

steeds meer bereid om daar waar mogelijk samen op te trekken richting 13plussers 

met jeugdreuma. Voor 2017 staat ook het verbeteren van het contact met Peter 

Pan op de agenda, een organisatie van Transavia-medewerkers die ieder jaar 

volledig verzorgde reizen biedt aan chronisch zieke kinderen.  

Belangenbehartiging 

Als Jeugdreuma Vereniging hebben wij een actieve rol in de werkgroep voor de 

nieuwe richtlijn Medicamenteuze behandeling bij jeugdreuma. Deze werkgroep, 

bestaande uit medisch specialisten, is bezig met het opstellen van een nieuwe 

richtlijn. Hierin worden veel probleempunten die wij hebben aangedragen 

behandeld en opgenomen om meer consensus onder artsen te bereiken in de 

behandeling van de jeugdreumapatiënten. Zoals de problemen omtrent 

methotrexaat; biologicals bij jonge kinderen; vaccinaties naast medicatie en vele 

andere zaken. Wij hebben samen met een arts de paragraaf over MTX geschreven 

en komen ook op voor het recht om samen te beslissen.  
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Tijdens de ALV deden wij een oproep aan ouders en 18+ers om zich als vrijwilliger 

aan te melden voor het beoordelen van onderzoeksaanvragen. Voor deze groep 

hebben wij in het tweede halfjaar een training opgezet, met als doel om in 2017 een 

nog actievere rol op dit terrein te kunnen spelen.  

Het is duidelijk dat binnen de trend van steeds meer patiëntgerichte zorg, het 

belang van een patiëntenvereniging blijft toenemen.  

ENCA  

Sinds 2014 zit de Jeugdreuma Vereniging in het bestuur van ENCA (European 

Network for Children with Arthritis) en is daarmee mede verantwoordelijk voor de 

conferenties die jaarlijks eenmaal per jaar plaats vindten. Tijdens deze conferenties 

geven diverse artsen en onderzoekers presentaties, waardoor duidelijk wordt wat op 

Europees niveau gaande is aan ontwikkelingen op het gebied van jeugdreuma.  

Doordat zoveel Jeugdreumaverenigingen gebundeld zijn in één organisatie, is 

iedere vereniging sterker en machtiger om een stem te laten horen. Daarbij is 

inspraak op Europees niveauo qua onderzoeken een belangrijk aandachtspunt. Het 

contact met PReS PRES (Paediatric Rheumatology European Society) is daarbij van 

groot belang.  

In 2016 is gevraagd of ENCA mee wil participeren in een Europees onderzoek dat 

gaat plaatsvinden in de komende jaren. 

ANBI 

Eind 2016 heeft de vereniging de ANBI-status gekregen van de Belastingdienst. Dit is 

een prestatie die het bestuur veel tijd heeft gekost en waar wij best trots op zijn, 

aangezien de Belastingdienst hoge eisen stelt aan het toekennen van deze status 

voor algemeen nut beogende instelling (ANBI).  

Het grote voordeel van deze status is dat grote giften voor belastingaftrek in 

aanmerking komen (1 - 10% van het drempelinkomen met een minimum van EUR 60 

of giften met een commitment van 5 jaar).  

Daarnaast brengt de ANBI-status een aantal andere voordelen mee: 

 Wij krijgen als vereniging de mogelijkheid gratis VOG-verklaringen te laten 

aanvragen door onze vrijwilligers. 

 Wij kunnen tegen concurrerende kosten via PGO Support een virtuele 

werkomgeving voor het bestuur en vrijwilligers creëren. 
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 Wij onderzoeken de mogelijkheden om vrijwilligers die zich structureel inzetten 

voor de vereniging een belastingvoordeel te bieden.  

Financiële Commissie 

De stichting vrienden van de JCA is in 2014 opgegeven(opgeheven?). Eind 2015 is 

het laatste bedrag overgemaakt  aan de vereniging. Er is een commissie opgesteld 

die toezicht zal houden op dit veelal geoormerkte geld. Deze commissie bestaat uit: 

Theo Wuijts, Frank Mars (beiden ouders van kinderen met jeugdreuma en leden van 

onze vereniging) en Wineke Armbrust, kinderreumatoloog bij UMC Groningen. In 

2016 is geen geld vrijgemaakt. Eind 2016 heeft Wineke Armbrust aangegeven in haar 

nieuwe rol als voorzitter van de NVKR (Nederlandse Vereniging van 

kinderreumatologen) het niet zuiver te vinden om ook een rol te hebben de 

financiële commissie. Tijdens de ALV van 2017 zal een oproep worden gedaan voor 

een nieuw lid van de financiële commissie.  

VSOP 

Ook in 2016 hebben wij op een prettige manier samengewerkt met de Vereniging 

Samenwerkende Ouder- en Patiëntenorganisaties (VSOP). Wij zijn de VSOP dankbaar 

dat wij gebruik hebben mogen maken van de faciliteiten om te vergaderen.  

Vrijwilligersbeleid 

Dit nieuwe speerpunt in het beleid is door de wisseling van de coördinator helaas 

minder voortvarend uitgevoerd dan aanvankelijk gehoopt. Vanzelfsprekend zijn wij 

wel zeer verheugd dat ons oud- bestuurslid Sandra van Galen, deze rol heeft 

opgepakt.  

Vrijwilligers zijn belangrijk voor de JVN. De vereniging draait immers op vrijwilligers; 

van het bestuur tot aan de sprekers tijdens infodagen en van commissieleden tot 

aan begeleiders tijdens een van onze weekendsweekenden. Bij de JVN gaan wij 

proberen de taken zoveel mogelijk te verdelen. Het bestuur gaat zich meer richten 

op de rode draad;, door de inzet van vrijwilligers kunnen wij dan veel meer gaan 

doen. Wij stimuleren onze leden en hun ouders om zich actief in te zetten. Daarmee 

maken wij beter gebruik van de kwaliteiten in onze achterban, verdelen wij de taken 

en bouwen wij aan een sterkere vereniging.  

In totaal waren er in 2016 42 vrijwilligers actief voor de vereniging.  

Secretariaat  

Het secretariaat is in 2016 grotendeels bemand door Tessa Zuijderduijn. De secretaris 

ondersteunt het bestuur door de vergaderingen te organiseren en tijdens de 

vergaderingen te notuleren, agenda’s te maken voor overleggen en namens het 

bestuur te reageren op mails/brieven met daarin vragen gericht aan het bestuur. Dit 

zijn veelal de kerntaken waarmee de secretaris zich heeft beziggehouden.  
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Daarnaast heeft de secretaris zich beziggehouden met het optimaliseren van het 

digitale archief, Ffacebook en was zij lid van de redactie.  

Jeugdreuma Magazine 

Het streven was tweemaal per jaar een magazine uit te geven. Dit is helaas niet 

gelukt. Er is hard gewerkt aan de ontwikkeling van een formule en het samenstellen 

van een redactie voor een magazine waar leden, specialisten en trends centraal 

staan. De tweede versie zal naar verwachting in februari 2017 worden gepubliceerd.  

Website 

Facebook heeft de rol van onze website voor een belangrijk deel overgenomen het 

afgelopen jaar. Daarom staat voor 2017 de aanpak van de website op de agenda, 

waarbij de ambitie vooral is om interactiever en praktischer te worden.  

Knuffel Matty 

Tijdens de ALV presenteerden wij al trots de eerste uitvoering van Matty. Door 

uitdagingen in het projectmanagement en ziekte van de projectcoördinator, zijn wij 

helaas niet in staat geweest onze belofte waar te maken dat Matty in 2016 tot leven 

zou komen. Dit is nu een hoge prioriteit voor 2017.  

 

LOTGENOTENCONTACT 

0-6 jarigen dag 

De 0-6 jarigen dag vond plaats in Schateiland Zeumeren. Er waren weinig gezinnen 

aanwezig, maar desondanks werden er veel ervaringen uitgewisseld. Ook werd er 

informatie over de vereniging gegeven. De kinderen konden lekker spelen en 

hebben genoten van de dag. 

High-Tea 16+ 

In een restaurant in Utrecht hebben we genoten van een high-tea. We konden 

ervaringen uitwisselen en thema’s bespreken waar nog veel vragen over waren. Ook 

hebben we de aanwezigen gevraagd mee te denken over activiteiten voor de 

jongerengroep. 

6-9 weekend 

Op het weekend kwamen zeven kinderen met hun ouder, waarvan er vier nieuw 

waren. Al snel hadden de kinderen het naar hun zin en konden de ouders 

ervaringen uitwisselen. Er waren veel vragen bij de ouders die door elkaar en de 

ervaringsdeskundigen beantwoord konden worden. De activiteiten van de kinderen  
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waren in het thema ‘Boerderij’. Zo hebben we een spannend smokkelspel gespeeld 

waarbij grote kazen en melk verstopt moesten worden. De kinderen, maar ook de 

ouders, waren bijzonder fanatiek. Ook zijn we naar een grote speelboerderij geweest 

wat een groot succes was.  

10-13 weekend 

Er was een enorme opkomst van wel 25 kinderen met hun ouder tijdens het 

lotgenotenweekend. De ouders begonnen op vrijdagavond met het uitwisselen van 

ervaringen. De kinderen hadden ondertussen een galafeest met een rode loper en 

fotografen. Op zaterdagochtend waren er voor de kinderen workshops met dans, 

muziek en voetbal. De kinderen konden kennismaken met aangepast sporten, wat 

erg in de smaak viel. De ouders maakten een fietstocht, waarbij ze verder gingen 

met het uitwisselen van ervaringen. Een heerlijk buffet stond klaar in de avond en we 

hebben met z’n allen buiten gegeten. Daarna was er een spooktocht, vol met 

spelletjes en opdrachten. Na het zwemmen op de zondagochtend, was het 

weekend alweer voorbij.  

13-18 weekend 

Door een aantal zieken was de opkomst helaas laag. De groep die er was heeft een 

gezellig weekend gehad, met onder andere een leuke fotoworkshop en een 

escaperoom spel. Sensatie was er op de zaterdagmiddag en -avond met karten, 

lasergamen en archerytag. Ondertussen werd er ook nog gezellig gegourmet. Op 

zondag gingen we relaxt uit lunchen, waarna iedereen weer opgehaald werd. 

18+ weekend  

Voor het 18+ weekend was er een volledige verdieping afgehuurd in een hotel. Op 

de eerste avond kwam Emma@Work praten over het thema ‘Werk en een 

chronische ziekte’. Daarna was het tijd voor cocktails en hapjes.! De volgende dag 

kwam Birdlive met uilen en roofvogels. We mochten zelf vliegen met de vogels en 

kregen uitleg. Ook hebben we mooie foto’s kunnen maken met een gigantische uil. 

Na een middagje rustig aan doen zijn we gezellig gaan wokken. Op zondag hebben 

we genoten van de wellness faciliteiten van het hotel.  

Info-contactdag 

Op de locatie Mindcenter in Vianen hebben we gebruik mogen maken van allerlei 

speciale ruimtes met thema’s. De ouders hebben een informatief programma 

kunnen volgen, met ’s ochtends als sprekers reumatoloog Wineke Armbrust en 

onderzoeker Casper Schoemaker. De kinderen volgden workshops die afwisselend 

creatief en actief waren. Vooral de gymballen en enge dieren waren in trek. In de 

middag vervolgde de informatieve workshops voor de ouders; zij konden twee 

thema’s kiezen. De kinderen gingen door met creatieve en actieve activiteiten. De 

dag werd afgesloten met een groepsfoto en een borrel. 
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Jeugdreuma op de Kaart 

Naast lotgenotencontact is het natuurlijk vooral belangrijk om meer bekendheid te 

krijgen voor de ziekte jeugdreuma. Het grillige ziektebeeld van jeugdreuma maakt 

dat er niet altijd voldoende begrip is voor patiënten. Daarom hebben wij in 2016 een 

event georganiseerd met muziek en show en met alle gelegenheid om vragen te 

stellen aan een kinderreumatoloog. Onze ambassadeur, Jared Grant, speelde hierbij 

een belangrijke rol. Aanvullend hebben wij samen met het Reumafonds 

opgetrokken om daar waar mogelijk tijdens Wereldreumadag, 12 oktober, 

aandacht te vragen voor jeugdreuma. Dit initiatief krijgt in 2017, met een andere 

invulling, zeker een vervolg.  

 

FINANCIËLE STUKKEN 

Woord van de penningmeester 

Dit financieel jaar was een rustig jaar zonder bijzondere uitgaven. Van het 

lotgenotencontact was het 10-13 weekend drukker bezocht dan de andere 

weekenden. Voor dat weekend hebben we huisjes bij moeten boeken terwijl de 

andere weekenden huisjes over hadden. Deze hebben we terug kunnen geven of 

verloot waardoor de ruimte die we begroot hadden voor het 6-9 weekend en het 

13-18 weekend gebruikt kon worden voor het drukker bezochte 10-13-jarigen 

weekend en het 18+ weekend. 

Doordat we op veel grootboekposten minder hebben hoeven uitgeven, was de 

gereserveerde ruimte voor het event niet nodig. We hebben dan ook geen beroep 

hoeven doen op de reservering en op het budget van de financiële  commissie. De 

reserveringen die nu nog staan, zijn een bedrag voor Mattie, waarvoor we al eerder 

een reservering hebben geplaatst. De reservering van vorig jaar blijft staan en 

gebruiken we in de toekomst voor iets extra’s.  

Ook dit jaar hebben we weer veel donaties mogen ontvangen. Meer dan de 

begrote €4000,-. Alle gulle gevers bedankt. Deze donaties helpen veel om de 

contributie en de eigen bijdrage aan de evenementen laag te houden. Voor 

degene die ons ook in de toekomst willen steunen, wil ik aangeven dat je naast een 

algemene donatie, die natuurlijk altijd goed terecht komt, ook een geoormerkte 

kunt schenken. Hierdoor ben je er zeker van dat het geld besteed wordt aan het 

doel waarvoor het geschonken is. Dit jaar hebben we een geoormerkte donatie 

gekregen die besteed moet worden aan lotgenotencontact. Die heb ik als 

reservering weggeschreven en kunnen we volgend jaar laten vrijvallen. 
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Als bestuur letten we ook goed op de kleintjes. Zoals te zien is, zijn de reiskosten en 

vergaderkosten gehalveerd. Doordat we steeds vaker via skype overleggen zijn de 

reiskosten veel minder. De cursussen en het bestuursweekend is dit jaar ook binnen 

de begroting gebleven. Terwijl we juist meer hebben gedaan. Naast het 

bestuursweekend zijn er ook verschillende scholingen via PGO-support gevolgd en 

heeft een groep vrijwilligers een tweetal scholingsdagen gehad onder leiding van 

Casper Schoenmakers. 

Probleem waar we tegen aan blijven lopen is de contributie. Hoe goed we het ook 

proberen, dit blijft een doorlopend probleem. In 2017 gaan we dan ook voor de 

achterstallige contributie, na de nota en een herinnering, gebruik maken van een 

incassobureau. We werken nu lang genoeg met het digitaal opzeggen via de 

website, dat excuses dat er al eerder via mail dan wel schriftelijk opgezegd is, niet 

meer geaccepteerd worden zonder dat daar stukken onder liggen. Dit jaar hebben 

we dit nog geaccepteerd. Ook hebben we verschillende brieven terug gekregen 

van leden die ‘zoek’ zijn. Schriftelijk, telefonisch en digitaal niet meer te bereiken. 

Deze bedragen hebben we moeten afboeken. 

Ondanks dit alles hebben we een positief resultaat van €9000,-. Zuinig beleid, trouwe 

en fanatieke donateurs en diegene die wel contributie betaald hebben, hebben 

hieraan bijgedragen. 

Tot zover het financieel gedeelte van het jaarverslag. 
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Financieel jaarverslag 2016 

 

  

Inkomsten en uitgaven vanuit Subsidie PGO

Begroot Begroot Werkelijk Werkelijk

inkomsten uitgaven inkomsten uitgaven

Subsidie 35.000,00€  35.000,00€    -€               

Lotgenotencontact

0-6 jarigen dag 1.000,00€       20,00€           1.073,86€      

6-9 jarigen weekend 750,00€       5.000,00€       801,50€         4.147,63€      

10-13 jarigen weekend 750,00€       5.000,00€       2.148,23€      7.096,33€      

13-18 jarigen weekend 750,00€       5.000,00€       1.466,00€      2.675,30€      

contactdag 16+ 1.000,00€       55,00€           476,82€         

18+ jarigen weekend 750,00€       5.000,00€       950,00€         4.554,29€      

Familiedag/ALV 1.000,00€    10.000,00€     1.753,00€      7.656,91€      

Infodag/contactdag 1.000,00€    10.000,00€     730,00€         9.623,18€      

Totaal 40.000,00€  42.000,00€     42.923,73€    37.304,32€    

Overige inkomsten en uitgaven

Subsidie Reumafonds 4.300,00€    4.200,00€      -€               

Bestuurskosten

Reiskosten 3.000,00€       -€               1.193,78€      

Vergaderkosten 2.000,00€       -€               807,18€         

Bestuursweekend/cursussen 2.500,00€       200,00€         2.700,18€      

Huur vergaderlokatie 250,00€          -€               -€               

secretariaatskosten 500,00€          -€               21,87€           

Cadeau's en Bedankjes 300,00€          -€               674,85€         

Vaste lasten 1.500,00€       -€               1.413,27€      

Apperatuur -€                -€               1.410,26€      

Diversen 350,00€          -€               53,66€           

Inkomsten en uitgaven vanuit Overige inkomsten

Rente 265,45€         

Bijdrage stichting vrienden 7.500,00€    -€               -€               

Contributie 400x€35 14.000,00€  13.965,00€    -€               

Contributie afboeken -€               4.155,00€      

Donatie's 4.000,00€    13.597,03€    6.500,00€      

Voorzieningen 15.000,00€  -€               1.000,00€      

Wereldreumadag 15.000,00€     387,50€         4.860,11€      

Uitgaven portofuillehouders

Kosten Penningmeester 500,00€          -€               424,76€         

Kosten Belangenbehartiging 1.000,00€       -€               209,62€         

Kosten ENKA 1.250,00€       341,53€         1.631,87€      

Kosten Informatievoorziening 750,00€          

Informatievoorziening

Website 2.500,00€       -€               533,22€         

Informatiepakketten nieuwe leden

Magazine 3.000,00€       -€               907,52€         

Overige kosten 1.500,00€       -€               61,60€           

Kosten Lotgenotencontact 750,00€          -€               1.021,86€      

Kosten PR 5.400,00€       -€               -€               

Kosten fondsenwerving 750,00€          -€               46,83€           

Subtotaal 75.880,24€    66.931,76€    

Resultaat 8.948,48€      

Totaal 84.800,00€  84.800,00€     75.880,24€    75.880,24€    
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Balans 2016 

 

 

Algemene reserve 19.211,25€      19.181,98€       

Kas 126,55€           244,97€           

NL71RABO0169943941 3.006,15€        14.009,99€      

NL46RABO0167886827 887,89€           604,72€           

NL90RABO3316401954 19.679,80€      19.810,57€      

Nog te onvangen bedragen 2.332,06€        2.011,10€        

Nog te betalen bedragen 381,21€           211,34€            

Al betaalde bedragen -€                 -€                 

Nog te ontvangen rente 468,88€           265,45€           

Voorzieningen 20.500,00€      21.500,00€       

Contributie: Te ontvangen contributie 14.635,00€      13.865,00€      

Contributie: Ontvangen volgend boekjaar 185,00€           420,00€            

Subsidie: Voorziening terugbetalen PGO 550,00€           550,00€            

Resultaat: 308,84€           8.948,48€         

25.981,75€      25.981,75€      50.811,80€      50.811,80€       

Mutaties

erbij eraf

Algemene reserves -€                 338,11€           

Nog te onvangen bedragen 320,96€           -€                 

Nog te betalen bedragen 211,34€           381,21€           

Al betaalde bedragen -€                 -€                 

Nog te ontvangen rente 468,88€           265,45€           

Voorzieningen 1.000,00€        -€                 

Contributie: Afboeken

Contributie: Te ontvangen contributie 6.370,00€        5.600,00€        

Contributie: Ontvangen volgend boekjaar 420,00€           185,00€           

Voorzieningen terugbetalen PGO -€                 -€                 

kruisposten 4.584,24€        4.584,24€        

Kapitaal werkgroep vrienden

NL73RABO1268416428 50.000,00€      50.338,11€      

Mutaties

erbij eraf

Kapitaal werkgroep vrienden. 338,11€           -€                 

2015 2016

2015 2016
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DOELSTELLINGEN 
 

De Jeugdreuma Vereniging Nederland (JVN) is een vereniging voor kinderen met 

Juveniele Idiopathische Artritis en hun ouders.  

 

De JVN is een vrijwilligersorganisatie die in 1998 is opgericht door een groep ouders 

van kinderen met jeugdreuma. Dit vanuit de behoefte om ervaringen met elkaar te 

delen met als doel samen beter met deze ziekte om te gaan en daarnaast meer 

bekendheid te geven aan de ziekte.  

 

De belangrijkste doelstellingen van de Jeugdreuma Vereniging zijn: 

 

 Verstrekken van informatie 

 Creëren van lotgenotencontacten 

 Belangenbehartiging 

 Het onderhouden van contacten met reumatologen, immunologen, 

fysiotherapeuten en andere deskundigen. 

 

Deze doelstellingen staan centraal in al onze activiteiten.  

 

 

 

Visie 
• Een leuk leven, ook voor kinderen met jeugdreuma 

 

 

Missie 

• Wij brengen patiënten en betrokkenen met jeugdreuma bij elkaar om samen 

beter met deze ziekte om te gaan. 
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INLEIDING 
 

In 2015 heeft het bestuur geëvalueerd of zij nog op de goede weg zat. Er vond een 

herijking van het beleid plaats, met als doel continuïteit van de vereniging en 

verbetering van de kwaliteit. Deze evaluatie kan worden samengevat in 

onderstaande sterkte/zwakte analyse.  

 

 

Swotanalyse JVN  

 
 

Op basis hiervan heeft het bestuur prioriteiten bepaald voor de jaren 2015, 2016 en 

2017. Aanvullend is in 2016 ingezet op belangenbehartiging. Hiermee speelt de 

vereniging in op de veranderende tendens van patiëntgerichte naar patiënt 

gedreven zorg.  

 

De prioriteiten voor 2017 zijn als volgt: 

1. Actief vrijwilligersbeleid 

2. Ledenwerving 

3. Bevorderen onderling ledencontact 

4. Belangenbehartiging  
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BESTUUR 
 

Het bestuur van de JVN kent op dit moment de volgende rollen en leden: 

 

 

 
 

Het bestuur 

• is gezamenlijk verantwoordelijk, maar ieder bestuurslid heeft een ‘eigen’ 

portefeuille; 

• heeft een sturende rol en in principe geen uitvoerende rol (zitten bij voorkeur 

niet in commissie(s); 

• geeft uitvoering aan het beleid zoals goedgekeurd door het volledig bestuur 

in het beleidsplan; 

• bestaat bij voorkeur uit een oneven aantal leden, zodat bij stemming altijd 

een meerderheid gerealiseerd kan worden; 

• bestaat momenteel uit 2 jeugdreumapatiënten, 2 ouders van jeugd-

reumapatiënten en 2 bestuurlijke professionals. 
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Kernvrijwilligers 

• hebben een eigen portefeuille, waarbij ze rapporteren aan een lid van het 

bestuur; 

• beslissen mee over (hun deel van) het beleidsplan. 

 

Het Bestuur vergadert maandelijks, of fysiek of virtueel. Tweemaal per jaar vindt een 

vergadering plaats met het volledig bestuur incl. kernvrijwilligers. Eenmaal per jaar 

vindt een algemene ledenvergadering plaats.  
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PRIORITEIT 1: ACTIEF VRIJWILLIGERSBELEID 
 

 

Uitgangspunt: "Wij stimuleren onze leden en hun ouders om zich actief in te zetten. 

Daarmee maken wij beter gebruik van de kwaliteiten in onze achterban, verdelen 

wij de taken en bouwen wij aan een sterkere vereniging. “ 

 

Binnen het bestuur is hiervoor de voorzitter verantwoordelijk.  

 

Er is een beleidsplan geformuleerd op dit onderdeel en er is communicatiemateriaal 

ontwikkeld om vrijwilligers te werven. Toch is dit lastig. Helaas heeft de vereniging 

nog niet hetzelfde mechanisme als een sportvereniging, waar je met vereende 

kracht en met elkaar de handen uit de mouwen steekt. Aanvullend daagt het 

opzetten van het vrijwilligersbeleid het bestuur uit om na te denken over de nodige 

mankracht en overige stappen die nodig zijn, om het beleid in de komende jaren uit 

te voeren. 

 

Rondom het magazine en ledenbehartiging is inmiddels een mooie groep vrijwilligers 

ontstaan. Ten aanzien van lotgenotencontact zijn de signalen voor het aantal 

vrijwilligers in 2017 ook hoopvol.  

 

Voor 2017 staat het verder professionaliseren van de vrijwilligersactiviteiten centraal, 

net als het verder activeren van leden.  

 

1. Iedere vrijwilliger krijgt een vrijwilligersovereenkomst, incl. evaluatiegesprek. 

2. Er zal een 'beloningsbeleid' worden ontwikkeld. Hierbij wordt gekeken naar de 

fiscale mogelijkheden met de ANBI-status, vergoeding en een 'bedankevent'.   

3. Iedere vrijwilliger overlegt verplicht de VOG verklaring. 

4. Om vrijwilligers te binden, wordt de communicatie met vrijwilligers 

geïntensiveerd en geprofessionaliseerd o.a. door een specifieke maandelijkse 

nieuwsbrief voor vrijwilligers. 

 

Het doel is om eind 2017 een groep van zo’n 50 vrijwilligers te hebben, die met 

elkaar verschillende taken/activiteiten organiseren. Eind 2016 bedroeg dit aantal: 35. 

Ook zal worden ingezet op de benodigde commitment: "vrijwilliger zijn is geen 

vrijblijvendheid".  

 



 

Beleidsplan 2017 JVN Pagina 8 

 

 

PRIORITEIT 2: LEDENWERVING 
 

 

In totaal zijn in Nederland zo’n 3000 - 3500 Jeugdreuma patiënten. Het ledenaantal 

van de JVN schommelt rond de 400 leden, waarbij de uitstroom gelijk is aan de 

instroom.  

  

Zonder leden, geen bestaansrecht. Een grote, loyale achterban is goud waard. We 

moeten daarom een soort van ‘vrienden’ met onze (potentiele) leden worden. De 

tijd van massabenadering is voorbij en heeft plaatsgemaakt voor segmentatie. Want 

terwijl verenigingen steeds meer op elkaar lijken, gaan leden steeds meer van elkaar 

verschillen. We kunnen dan ook niet meer spreken van een gemiddeld JRV-lid. 

 

Ledenbehoud 

In de praktijk betekent dit dat we adequaat moeten inspelen op het individuele lid 

en deze op het juiste moment ‘persoonlijke’ aandacht dienen te geven. Hierbij blijft 

‘fysiek contact’ -in de vorm van onder meer een infodag en lotgenotencontacten- 

essentieel. Aanvullend zullen wij de wens voor een besloten facebookkanaal 

onderzoeken, waar (ouders van) leden bij lotgenoten met hun vragen terecht 

kunnen.  

 

Door leden met ons mee te laten denken -o.a. door een Kinderraad en het 

verspreiden van evaluatieformulieren-, zijn we in staat activiteiten te ontwikkelen die 

beter aansluiten op de diverse levensfases die de kinderen met jeugdreuma (en hun 

ouders) doorlopen. 

 

Maar loyalty creëren begint al aan de voordeur. Als je als lid niet op de juiste wijze 

welkom wordt geheten, is de kans groot dat je binnen afzienbare tijd afhaakt. In 

2017 willen we het welkomsttraject dan ook kritisch onder de loep nemen en indien 

nodig aanscherpen. Ook het aangaan van interactie op andere vlakken, zullen we 

onderzoeken. Denk hierbij aan het versturen van een (digitale) verjaardagskaart en 

het uitschrijven van prijsvragen. 

 

Ledenwerving 

Ervoor zorgen dat het lid ook daadwerkelijk de JRV blijft steunen is één ding, het 

werven van nieuwe leden is een andere belangrijke opgave voor 2017. We gaan 

daartoe diverse promotiematerialen ontwikkelen, waaronder een nieuwe 

verenigingsflyer en een poster voor ziekenhuizen. 

Centraal in de uitingen moet het zogenaamde ‘What’s in it for me’ staan. Oftewel: 

het antwoord op de vraag: ‘Waarom is de JRV relevant, welke meerwaarde biedt 

de vereniging?’. In het tweede kwartaal van 2017 zullen we dan ook tot een 

eenduidige formulering van de propositie van JRV komen. Tevens zal Matty ook 

daadwerkelijk in 2017 als het welkomstgeschenk voor een nieuw lid worden 

geïntroduceerd. 
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Zichtbaarheid 

Ledenwerving lukt niet zonder afdoende bekendheid; als het om de vereniging 

gaat, maar ook als het gaat om ‘jeugdreuma’ in zijn algemeenheid. In 2017 gaan 

we aan beide aspecten dan ook de nodige aandacht besteden. 

Wat betreft de vereniging kan Matty een belangrijke rol spelen, maar ook Jared 

Grand. Juist omdat ze -als character dan wel als ervaringsdeskundige- bij een 

specifieke doelgroepsegment aan een gewenste ‘vriendschapswaarde’ appelleren. 

Verder zullen we communicatief pro-actiever proberen in te spelen op de 

‘Gezondheidskalender’ en free publicity proberen te genereren door het aanbieden 

van stoppers. Daarnaast zetten we in op extra zichtbaarheid via de kanalen van 

onze concullega’s van het Reumafonds en Youth-R-Well. 

 

Het vlagvertoon -alsmede het verbeteren van de informatieverstrekking richting de 

leden, (ouders van) jeugdreumapatiënten en andere betrokkenen- gaan we 

versterken door de website in een moderner, educatief jasje te steken. Ook het 

vervaardigen van voorlichtingsmateriaal voor scholen staat voor 2017 op de 

agenda.  
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PRIORITEIT 3: BEVORDEREN ONDERLING LEDENCONTACT 

 
Het bij elkaar brengen van de leden en hun ouders en daarbij het delen en leren 

van elkaars ervaringen en het 'gewoon' kind kunnen zijn, is het hart van onze 

vereniging.  

 

Lotgenotencontact blijft dan ook een cruciaal onderdeel van onze portefeuille, net 

als de organisatie van een familiedag en een informatiedag.  

 

In 2017 zullen wij evenementen organiseren voor leden en niet-leden. De 

evenementen zullen bestaan uit weekenden en dagen voor verschillende 

leeftijdsgroepen. We organiseren zowel leuke als informatieve evenementen met als 

hoofddoel lotgenotencontact.  

 

De leeftijdsgroepen 6-9 en 13-18 krijgen speciale aandacht, aangezien de interesse 

in deze evenementen de afgelopen jaren laag was.  

 

Voor 2017 zullen wij een andere aanpak uitproberen. Naast een dag met een gave 

activiteit, zullen wij bij genoeg animo ook de optie van één nacht slapen 

aanbieden.  

 

De doelgroep 13-18 is een lastige doelgroep om te bereiken en daarin zullen wij 

komend jaar gezamenlijk optrekken met zowel Youth-R-Well als het Reumafonds.  

Aanvullend zullen wij voor de 16+ doelgroep een informatief event organiseren met 

thema's die belangrijk zijn in deze leeftijdsfase.  

 

Ook zien wij het verbeteren van de promotie van onze activiteiten, ook samen met 

aanverwante organisaties, als belangrijk verbeterpunt. 

 

Voor 2017 staan de volgende evenementen op de agenda: 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Aanvullend wordt samen met de Stichting Peter Pan eind maart een weekend naar 

EuroDisney georganiseerd en is er voor leden de mogelijkheid aanwezig te zijn bij 

weekenden van Youth-R-Well.  

 

 

 

 

Evenement Datum 

ALV/Familiedag 26 maart 

College Tour 8 april 

10-13 weekend 9 t/m 11 juni 

6-10 dag/nacht 24-25 juni 

13-18 dag/nacht 23-24 september 

18+ weekend 6 t/m 8 oktober 

Info-Contactdag 4 november 
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Het streven is dat het Bestuur een begeleidende en niet langer een sturende rol 

tijdens het weekend speelt. De organisatie van het lotgenotencontact willen wij 

zoveel mogelijk bij vrijwilligers neerleggen. Een lid van het bestuur zal aanwezig zijn 

om de vinger aan de pols te houden en is verantwoordelijk voor 

calamiteitenmanagement. Op deze manier werken wij aan een ‘pool’ van 

vrijwilligers die ieder jaar rouleert en evalueert. Hierdoor borgen wij grotere 

betrokkenheid bij de kernactiviteiten van de vereniging en zorgen wij ook voor 

voldoende prikkels om de weekenden zo optimaal mogelijk te blijven organiseren.  
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PRIORITEIT 4: BELANGENBEHARTIGING 
 

Wij strijden voor betere zorg en een prettiger leven voor iedereen met jeugdreuma.  

We bundelen de ervaring van grote groepen patiënten. We zetten ons in om ervoor 

te zorgen dat artsen, wetenschappers, politici, beleidsmakers en beslissers weten wat 

er onder patiënten leeft.  

 

Patiëntgedreven richtlijnen; medicatierichtlijn Jeugdreuma 

Met 2 vertegenwoordigers vanuit onze vereniging nemen wij deel aan de werkgroep 

die zich inzet voor de medicatierichtlijn Jeugdreuma en vervullen wij een actieve rol 

bij het ontwikkelen van content voor deze richtlijn. Het streven is de richtlijn in 2017 af 

te ronden en daarna zal de vereniging ook een actieve rol spelen in toelichting op 

deze richtlijn en het belang daarvan voor jeugdreumapatiënten.  

 
ENCA - European Network for Children with Arthritis 

Sinds 2014 zit de JVN in het bestuur van ENCA, een Europees netwerk 

voor Jeugdreumaverenigingen. Doel van ENCA is het uitwisselen 

van informatie rondom onderzoek en kennis, enerzijds vanuit de 

diverse landen en anderzijds vanuit professionals op Europees 

niveau.  

 

Een kind met reuma in ons land is niet anders dan een kind uit 

een ander Europees land. De zorgen van ouders zijn over het 

algemeen ook hetzelfde. De zorg die beschikbaar is echter niet. 

ENCA zet zich in om deze ongelijkheid aan te pakken en stimuleert onderzoek 

waardoor deze ziekte ooit eens genezen kan worden. 

 

De JVN zal zich ook komend jaar inzetten om ENCA verder te professionaliseren en 

speelt een actieve rol in de organisatie van het jaarlijks evenement, dat ditmaal in 

Athene plaatsvindt.  

 

Beoordelen van onderzoeken  

Eind 2016 is een groep van 15 ouders en patiënten opgestaan die kritisch  willen 

meekijken bij onderzoekaanvragen rondom het ziektebeeld jeugdreuma. De helft 

van deze groep is hierin inmiddels getraind. In 2017 volgt een volgende workshop en 

zal deze expertise onder artsen en onderzoekers worden bekendgemaakt. Doel is 

om met deze groep minimaal 3 onderzoeken te evalueren en verbeterpunten aan 

te dragen.  

 

Onderzoek gedreven door de jeugdreumapatiënt 

Jij bent meer dan alleen jouw jeugdreuma. Het gaat niet alleen om de medische 

kant, maar ook de invloed op jouw leven. Zoals school, werk, thuissituatie of sociale 

contacten. Wij vinden het belangrijk dat jij zo normaal mogelijk door kunt met jouw 

leven. Wetenschap en zorg moeten daarom gericht zijn op jouw leven met 

jeugdreuma. Op wat jij zelf kunt en wilt. En hoe jouw artsen daarbij kunnen helpen. 

Wetenschappelijk onderzoek moet leiden tot resultaten waaraan jij iets hebt. 

Daarom hebben wij voor 2016 een grote ambitie; de opzet van een onderzoek dat 

gedreven wordt vanuit de patiënt.  
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Jeugdreuma op de kaart 

Jeugdreuma kan grillig verlopen. Periodes waarin de aandoening opspeelt en het 

kind last heeft van ontstekingen wisselen af met periodes waarin de ziekte 'rustig' is. 

Een kind kan zich de ene dag kiplekker voelen en de volgende dag kan het weer 

helemaal mis zijn. Ook het verloop van de ziekte is moeilijk te voorspellen. 

Deze grilligheid kan zorgen voor onbegrip in de omgeving van het kind. Voor 2017 

willen wij ons inzetten om materiaal te ontwikkelen waarmee ouders en kinderen de 

ziekte beter kunnen toelichten in de schoolomgeving.  
 

Financiële hulpmiddelen 

Door de Wet maatschappelijke ondersteuning (Wmo) en het Persoons Gebonden 

Budget (PGB) speelt de gemeente een steeds grotere rol in de zorg. En per 

gemeente vindt een eigen afweging plaats over de vergoeding van bepaalde 

hulpmiddelen. Wij zetten ons in om dit proces goed in kaart te brengen en de 

nodige hulp te bieden om relevante vergoedingen te realiseren.  
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FINANCIEEL BELEID 
 

JVN heeft een gezond financieel beleid. De uitgaven worden gedekt door subsidies, 

donaties en contributies. Om de contributie en de eigen bijdrage aan de 

evenementen laag te houden, is het nodig dat we actief donateurs werven. Door 

de eind 2016 verkregen ANBI-status, hebben grote donateurs een belastingvoordeel. 

 

Om de administratieve last van contributiebetaling terug te brengen, zetten wij dit 

jaar in op automatische incasso van de contributie. Daarnaast zullen wij strakker 

gaan sturen op achterstallige contributie. Wij realiseren ons dat dit mogelijk een 

negatief gevolg kan hebben voor het aantal leden. 

 

De JVN beheert een budget dat vrijgekomen is door de opheffing van de stichting 

vrienden van de JIA. Dit budget is geoormerkt. Een deel van dat budget willen we 

besteden aan de ontwikkeling van een educatieve website. Wij streven ernaar 

hiervoor een onderbouwd plan van aanpak in het derde kwartaal te kunnen 

presenteren.  

 

Bovenal is het financieel beleid van de JVN erop gericht om naar de toekomst toe 

een gezonde financiële situatie te handhaven.  

 

Begroting 2017 

In de begroting ziet u weer alle verwachte inkomsten en uitgaven. 

Een aantal opvallende zaken:  

 Aan de inkomstenkant is de PGO subsidie €10.000,- hoger dan vorig jaar. 

Lekker om het boekjaar mee te beginnen.  

 De reservering voor Mattie is vrijgevallen. 

 Mogelijke bijdrage vanuit Financiële Commissie voor educatief deel website.  

 Aan de uitgavenkant staan een aantal posten die nog niet eerder op de 

begroting hebben gestaan: 

o €1500,- voor het virtueel kantoor. Dit is een eenmalige post daar we 

een ANBI-status hebben. 

o €3000,- voor een nieuwe website. Ook al zijn we heel blij met de 

huidige website, kan deze niet alles wat onze toekomst dromen 

wensen. Aanpassingen daarvoor en het geheel beter geschikt maken 

voor mobiele devices heb ik op de begroting opgenomen. 

o €2000,- begroot voor het vrijwilligersbeleid. Omdat een speerpunt is om 

meer leden actief te laten zijn als vrijwilliger zijn daar natuurlijk kosten 

aan verbonden. Omdat het een nieuwe portefeuille is heb ik deze iets 

ruimer ingeschat. 

o €7000,- voor PR is inclusief de uitgaven die we nog moeten doen om 

Mattie te laten produceren. 

Alle andere inkomsten en uitgaven zijn gebaseerd op de werkelijke uitgaven van de 

afgelopen jaren. 
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Begroting 2017 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

Inkomsten en uitgaven vanuit Subsidie PGO

Begroot Begroot

inkomsten uitgaven

Subsidie 45.000,00€         

Lotgenotencontact

Pilot raadpleging leden 1.000,00€           

6-10 jarigen weekend 750,00€              5.500,00€           

10-13 jarigen weekend 2.000,00€           9.000,00€           

13-18 jarigen weekend 750,00€              5.500,00€           

Collegetour 1.000,00€           

18+ weekend 1.000,00€           6.000,00€           

Familiedag/ALV 1.500,00€           10.000,00€         

Infodag/contactdag 1.000,00€           10.000,00€         

Informatievoorziening 4.000,00€           

Totaal 52.000,00€         52.000,00€         

Inkomsten en uitgaven vanuit Subsidie Reumafonds

Subsidie Reumafonds 4.300,00€           

Bestuurskosten

Reiskosten 1.500,00€           

Vergaderkosten 1.000,00€           

Bestuursweekend 1.000,00€           

Secretariaatskosten 500,00€              

Portokosten 500,00€              

Vaste lasten 1.300,00€           

Virtueel kantoor 1.500,00€           

Diversen 500,00€              

Inkomsten en uitgaven vanuit Overige inkomsten

Bijdrage budget fin. Commissie voor educatief deel website(indien nodig) 7.000,00€           

Contributie 400x€35 14.000,00€         

Vrijval reservering Mattie 4.000,00€           

Donatie's 4.000,00€           

uitgaven portofeuille

Belangenbehartiging 2.500,00€           

ENCA 1.000,00€           

Informatievoorziening 750,00€              

Magazine 3.000,00€           

Website 7.000,00€           

Overige kosten 500,00€              

Lotgenotencontact overig 750,00€              

Vrijwilligersbeleid 3.000,00€           

M&C inclusief Mattie 7.000,00€           

85.300,00€         85.300,00€         
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Een leuk leven, 

ook voor kinderen met jeugdreuma. 
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