UITNODIGING

Graag nodigen we onze oudere leden, hun ouders en de ouders van de jongere leden uit
voor de jaarlijkse Algemene Ledenvergadering van de Jeugdreuma Vereniging
Nederland op zaterdag 17 maart om 14.00 in Soest.

Agenda Algemene Ledenvergadering

1. Opening

2. Vaststellen van de agenda

3. Eventueel ingekomen stukken

4. Vaststellen notulen Algemene Ledenvergadering 2017
5.Jaarverslag 2017

6. Verslag kascontrolecommissie

7. Kiezen nieuwe kascontrolecommissie

8. Beleidsplan 2018, incl. begroting

9. Rondvraag

In verband met het vastleggen van een geschikte locatie, kan aanmelden tot 23 februari

2018 via onze webshop (http://feestjeugdreumavereniging.nl/).

De bij de agenda behorende stukken zullen vanaf 24 februari worden gepubliceerd op
onze website.

Tijdens de vergadering leggen wij verantwoording af voor het gevoerde beleid in 2017
en presenteren wij onze prioriteiten voor 2018. Aangezien wij op 14 april 2018 ons 20-
jarig jubileumfeest vieren met onze leden en hun families, wordt de ALV dit jaar niet
gecombineerd met de familiedag. Er zijn dan ook geen voorzieningen voor kinderen
aanwezig!

Desalniettemin rekent het bestuur op een grote opkomst van de leden en verheugt zich
op een goede en open discussie.

Namens het bestuur,

Els Versluis
voorzitter


http://feest.jeugdreumavereniging.nl/
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Notulen

Locatie Beeld & Geluid, Hilversum

W o Ne

Opening - Woord van welkom door Voorzitter Els Versluis.
Agenda vastgesteld.

Geen extra ingekomen stukken.

Notulen Algemene Ledenvergadering 2016. Doorgenomen. Op pagina 4 naam Theo
Wauijts staat verkeerd. Verder goedgekeurd.

Jaarverslag 2016 inclusief verslag kascontrolecommissie.

a.

b.

C.

Filmpje jaarverslag met Mattie. Positief commentaar leden.
Financieel jaarverslag 2016.

i. Penningmeester Jan Kloks heeft weer geprobeerd het financieel
boekjaar goed af te sluiten. Hij zal bij het doornemen punten
toelichten en waar eventueel vragen zijn deze beantwoorden.

1. Bijna alle posten zijn binnen de begroting gebleven.

2. Kosten huisjes weekenden. Jan geeft aan dat bij het ene
weekend dit makkelijker vult dan bij het ander. Maar wel van
tevoren al vastleggen. Bij drukke weekenden zijn kosten in
verhouding dus lager.

3. Kosten vergaderingen bestuur behoorlijk verminderd daar er
meer via skype wordt overlegd.

4. Investering in training voor vrijwilligers. Dankzij PGO Support
vallen deze kosten mee.

ii. Wel zorgen over inkomsten uit contributie: een derde heeft nog
steeds niet betaald. Veel mensen melden zich niet af of zeggen dit wel
gedaan te hebben, maar elektronisch is dit niet te traceren. Voor deze
groep is daarom bedrag afgeboekt bij te innen contributie.

Subsidie. 10.000,- meer gekregen, wel geoormerkt. Dus dit bedrag is bedoeld
voor lotgenotencontact, informatievoorziening, belangenbehartiging. Veel
donaties ook weer gekregen. Mensen hebben zich sterk gemaakt voor de
Jeugdreuma Vereniging. Jan spreekt hiervoor zijn hartelijke dank uit.

Eigen bijdrage evenementen/lidmaatschap proberen we voor de leden tot
minimum te beperken, maar is verplicht vanuit PGO. Jan geeft aan dat het
jammer zou zijn als leden het niet zouden kunnen betalen. Daarom is er een
regeling getroffen waarbij de vereniging eventuele kosten betaald voor leden
die zich dit financieel niet kunnen veroorloven.

Marieke Holzapfel merkt op dat het er goed uit ziet. Wat haar opviel zijn de
vele donaties, maar ook grote uitgaven. Haar vraag is waar dit naar toe gaat?
Betreft donatie van stichting. Ernest Linnewever legt uit. Deel van de donatie



is voor onderzoek Dokter ten Cate, maar gehele bedrag wordt naar ons
gestort — wij storten door. Geen andere vragen m.b.t. verslag.

f.  Verslag kascommissie Henk Keurentjes. Boeken gecontroleerd en goed
bevonden.

g. Kascommissie rouleert: Wilco de Haan treedt af, Marleen Kemeling vorig jaar
reserve en schuift nu door, nieuwe reserve Femke Wolbrink.

6. Aftreden en benoemen bestuursleden.
a. Tessa en Goksel worden bedankt voor hun inzet.

b. Voordracht Yvonne Buitenhuis als Bestuurslid Marketing en Communicatie en
Nadine van Ingen-van Lierop als secretaris. Nieuwe bestuursleden stellen zich
voor.

c. Voordracht geaccepteerd.
7. Beleidsplan en begroting 2017. Toelichting door portefeuillehouders.
a. Els licht komende beleid toe.

i. Constatering mooie samenstelling van bestuur: 2 jeugdleden, 2 ouders
van kids met jeugdreuma, 2 externe professionals. Eigenlijk nog 1
bestuurslid nodig voor evenwichtige takenverdeling en om patstelling
te voorkomen.

ii. ‘Bedreiging’ voor vereniging: Terugloop interesse weekenden. Dit
baart zorgen. Ook bij het aantal vrijwilligers.

iii. Enthousiaste plannen. Met twee communicatie kanjers in bestuur
hoop dat we vooral daar stappen kunnen zetten. Jeugdleden Michelle
en Annelies hebben al heel veel gedaan voor lotgenotencontact en
hebben ook enthousiaste plannen.

b. Vrijwilligerscodrdinator Sandra Coppens licht vrijwilligersbeleid toe en doet
oproep voor nieuwe vrijwilligers. Nu 35, maar hebben er dringend meer nodig.
Vele handen maken licht werk.

c. Bestuurslid Yvonne Buitenhuis licht aandachtsgebied ledenbinding toe.

i. Gaat niet alleen om nieuwe leden werven maar ook om behoud
huidige leden. Als vereniging moet je stilstaan bij het ‘What’s in it for
me’ principe voor leden. Kijken naar verschillende leeftijden en daarbij
horende benadering.

ii. Zichtbaarheid als vereniging is belangrijk. Van 3000 jeugdreuma-
patiénten in Nederland zijn er 400 lid. Laten zien wie je bent, is heel
belangrijk: goede folder, goede posters, social media en inzet Matty.
Als laatste: de website. Nieuwe stijl nodig. Voor wie, wat? Nadine licht
toe wat plannen zijn.

d. Bestuursleden Michelle en Annelies (lotgenotencontact) lichten activiteiten
toe.
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i. Grote terugloop aanmeldingen 6-10 en 13-18. Nu te weinig
aanmeldingen 6-10. Weekend schrikt toch mensen met jongere
kinderen af, daarom nu besloten voor dag en wanneer gewenst nacht.
Voor groep 13-18 bedacht dat ze een broer, zus of vriend(in) mogen
meenemen.

ii. Annelies licht College Tour toe voor oudere jeugdleden. Klaas Prins
vraagt naar aanmeldingen. Nog weinig. Tevens de vraag of het
eenmalig is. Ja. Eerst kijken hoe dit loopt.

iii. Ouder met dochter van 7 vraagt waarom vorig jaar wel weekend 6-10
en nu niet. Zij ziet heel weekend wel als een drempel. Vraag waarom
niet én een weekend voor die het willen én een dag voor diegene die
geen weekend willen? Annelies legt uit dat er veel vrijwilligers nodig
zijn, maar voor nu te weinig mensen en aanmeldingen zijn. Voorzitster
Els meldt dat het ook met aanmeldgedrag te maken heeft: als mensen
pas op allerlaatste moment aanmelden voor weekend, dan zijn huisjes
veel duurder of kunnen eventueel gereserveerde huisjes niet meer
worden afgezegd.

iv. Theo Wauijts vraagt of er ook gekeken is om de leeftijdscategorie
anders in te delen. Bijvoorbeeld 13-15, 16+ weekend. Verschil tussen
een 13- en 18-jarige is groot. Bestuurslid Yvonne zegt dat hier ook aan
gedacht is, maar dat je ook moet kijken naar aantal leden in zo’n groep.
Annelies geeft aan dat daarvoor de 13-18 groep nu veel te klein is.
Henk Keurentjes mist leeftijd 11-12. Deze zit in 10-13-jarigen groep.

Dit is een grote groep, ook bij 18+; dus geen veranderingen nodig
geeft bestuurslid Annelies aan.

v. Allette Prins vraagt wat de aanwas nieuwe leden is, aangezien ze niet
benaderd is om nieuwe leden te bellen. Vorig jaar 15, dit jaar al 10.
Allette merkt op dat als nieuwe leden worden gebeld en de
weekenden worden uitgelegd, mensen wel geinteresseerd zijn om
naar de weekenden komen. Bestuurslid Jan zegt dat deze codrdinatie
bij hem ligt. Geeft aan dat contact zijn zwakke punt is. Aanpak nieuwe
leden moet dit ondervangen.

Belangenbehartiging. Ouder en onderzoeker Casper Schoemaker licht
activiteiten toe, mn op het gebied van de nieuwe behandelrichtlijn voor
jeugdreuma. Er zal een ledenraadpleging volgen als de richtlijn klaar is.

ENCA — Anita van der Louw. Vertelt over internationale samenwerking
patiéntenorganisaties Europa. Heeft primeur: als kinderen een filmpje maken
over wat ze wel kunnen doen met reuma, kunnen ze een leuke prijs winnen.

Nieuwe website. Toelichting door secretaris Nadine. Bedoeling is een
interactieve website. Als de cyberpoli. Maar dan leuk; educatief en
informatief en responsive.

Jeanine Wever vraagt welke kosten hieraan verbonden zijn. Dit kunnen we als
vereniging niet helemaal zelf financieren. Vraag is of er een potje is waar
gebruik van kan worden gemaakt.



i. Vraag over begroting door Femke Wolbrink: waar zie ik potje
scholing/bestuurswerk? Jan licht toe.

8. Financiéle Commissie.

a. Theo Wuijts geeft toelichting over doel van deze commissie; de rol van
kritische bewaker van geoormerkt geld dat in het verleden in een aparte
stichting (Vrienden van de Jeugdreumavereniging) was ondergebracht. De
adviescommissie heeft een nieuwe toezichthouder nodig door het vertrek van
Wineke Armbrust. Jeanne Linnewever meldt zich aan.

9. Rondvraag

a. Jeanne vraagt hoe het met de werkgroep 10-13 zit. Overleg ging niet door. Els
ligt toe dat communicatie hieraan debet was. Wordt nieuwe poging in andere
vorm opgezet.

b. Theo Wuijts vraagt aan Jan of het handig is om regeling die ouders financieel
tegemoet kan komen bij lidmaatschap/eigen bijdrage in tijdschrift te zetten.
Wordt opgemerkt dat dit ook in een nieuwsbrief gezet kan worden.

c. Marieke Holzapfel is enthousiast over de plannen, maar vraagt zich af hoe we
dit gaan doen. Els antwoordt dat veel afhankelijk is van inzet vrijwilligers. Dit
is een vrijwilligersorganisatie. Veel wordt gedragen door een paar vrijwilligers.
Als er meer bijkomen kan er ook meer gerealiseerd worden.

d. Ernst Linnewever: Als ik hoor dat eur 7000,- beschikbaar is voor de website,
dan lijkt dat veel geld. Maar als ik hoor hoeveel plannen er zijn dan is het
waarschijnlijk veel te weinig.

10. Sluiting. Vergadering wordt om 12.30 afgesloten. Aansluitend lunch met kinderen.
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ligt het jaarverslag van Jeugdreuma Vereniging Nederland. Dit verslag
at uit een algemeen gedeelte en een financieel gedeelte.

1gelijks bestuur bestond dit jaar uit:

Is Versluis, voorzitter
an Kloks, vicevoorzitter en penningmeester
adine van Lierop - secretaris
ichelle van Ommen, bestuurslid
Annelies Hoekstra, bestuurslid
vonne Buitenhuis - bestuurslid
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VERSLAG VAN DE VOORZITTER

2017 was een actief verenigingsjaar. Wij zijn trots op alle activiteiten die wij het
ifgelopen jaar als vrijwilligersorganisatie weer konden realiseren.

oor een iets andere opzet van de bijeenkomst voor de jongste kinderen en de 13-
groep, hadden wij tijdens alle weekenden een goede opkomst. Het aanbieden

n een informatief programma voor de 16+ groep is nog vitdagend. Een geplande
ussie (College Tour) met artsen moest vanwege onvoldoende interesse helaas
rden afgezegd.

ebben onze rol als belangenbehartiger versterkt en hadden regelmatig contact
kinderreumatologen en andere verenigingen die zich inzetten voor jeugdreuma.
inbreng in de Medicatierichtlijin Jeugdreuma is belangrijk en zal in 2018 aan
enten en ouders de nodige handvatten geven over de juiste aanpak van de
andeling.

et einde van het jaar bleek dat wij slachtoffer geworden zijn van

etfraude. Een zeer vervelende gebeurtenis, die de kwetsbaarheid van onze
essen heeft blootgelegd. Reden dat professionalisering in 2018 hoog op de
nda staat.

ze bijzondere dank gaat uit naar alle vrijwilligers die iedere week, iedere maand
op incidentele basis belangeloos tijd investeren en daarmee bijdragen aan de
ie van de vereniging: een leuk leven, ook voor kinderen met jeugdreumal

amens het bestuur,

Els Versluis

Voorzitter Jeugdreuma Vereniging

B
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BESTUURSZAKEN

3ESTUUR

)p dit moment bestaat het bestuur uit zes bestuursleden. Twee leden zijn jeugd-
umapatiénten, twee leden zijn ouders van kinderen met jeugdreuma en twee
den zijn externe professionals met bestuurlike ervaring. Daarnaast zijn er nog
kele kernvrijwilligers op het gebied van belangenbehartiging, vrijwiligersbeleid,
ernationale samenwerking en communicatie.

EMENE LEDENVERGADERING, ZONDAG 26 MAART 2017

26 maart vond de algemene ledenvergadering plaats in het Nederlands Instituut
Beeld en Geluid in Hilversum. Yvonne Buitenhuis en Nadine van Ingen-van

p werden door de leden tot lid van het bestuur benoemd. Tijdens de

adering gaven de verschillende bestuursleden toelichting op hun portfolio.

RITEITEN
tijidens de ALV aangegeven, zijn de prioriteiten voor 2016 en 2017 als volgt
Best:

. Actief vrijwilligersbeleid
Ledenwerving en -behoud

. Bevorderen onderling ledencontact
. Belangenbehartiging

. ACTIEVER VRIJWILLIGERSBELEID

De jeugdreumavereniging is een non-profit organisatie die volledig wordt
geleid door vrijwilligers. Het streven is dat ieder lid een bijdrage levert aan de
activiteiten van de vereniging, zodat er meer armslag ontstaat binnen de
vereniging. In 2017 zijn hiervoor de volgende stappen gezet:

+ Eris een nieuwe vrijwilligersovereenkomst opgesteld, net als een
informatieset voor nieuwe vrijwilligers.

* Innovemberis via de Vereniging Nederlandse Organisaties Vrijwilligerswerk
(NOV) een aanvraag gedaan om gratis deel te nemen aan de Regeling
Gratis VOG. Helaas hadden wij eind februari nog geen uitsluitsel. Zodra dit
ter beschikking komt, zullen alle vrijwilligers die betrokken zijn bij kinder-
activiteiten hiervoor worden uitgenodigd.

AN
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* Injanuari 2018 zijn de vrijwilligers tijdens een etentje geinformeerd over de
plannen voor 2018.

B. LEDENWERVING EN -BEHOUD

Met 400 leden is de jeugdreumavereniging een stabiele vereniging. Helaas
hebben wij bij zo'n 25% van de leden te maken met betalingsachterstand en
is het aantal leden dat vertrekt jaarlijks min of meer gelijk aan het aantal leden
dat nieuw lid wordt.

Daarom streven wij enerzijds naar een groeiend ledenaantal, zetten wij door
meer communicatie (maandelijkse nieuwsbrief en magazine) in op leden-
behoud en hebben wijin 2017 ook stappen in gang gezet om de betalings-
cyclus vanaf 2018 te professionaliseren.

Om ledenwerving goed in te richten, is in 2017 gekeken naar de propositie en
is een nieuwe huisstijl ontwikkeld, die tijdens het jubileumfeest in 2018 zal
worden gepresenteerd. Kern van de boodschap is dat de "Jeugdreuma
Vereniging ondersteunt, informeert en verbindt".

Verder is de knuffel Matty in 2017 naar alle leden onder de 13 jaar verzonden
en hebben jongeren vanaf 13 een kortingsbon ontvangen voor een door de
vereniging te organiseren activiteit.

Door een van onze vrijwilligers is een facebookgroep voor ouders gestart, die
op een informele wijze een platform biedt voor het delen van ervaringen.

Vanaf 2018 worden nieuwe leden binnen 1 maand na lidmaatschap
telefonisch welkom geheten en ontvangen een welkomst set dat bestaat vit
een magazine en knuffel Matty.

Ook zijn de nodige voorbereidingen in gang gezet voor nieuw
wervingsmateriaal, dat naar verwachting aan het einde van het eerste
kwartaal 2018 beschikbaar komt, gevolgd door een restyling van de website
die vanaf april 2018 uitgerold moet gaan worden.

1=
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C. BEVORDEREN ONDERLING LEDENCONTACT
In totaal zijn in 2017 6 activiteiten georganiseerd om leden bij elkaar te
brengen, waaraan ca. 130 leden hebben deelgenomen.

Bijeenkomsten per leeftijdsgroep

In 2017 is de opzet van de weekenden voor jongere kinderen (5 -10) enigszins
aangepast, door iets meer op een programma te richten voor 1 dag. Voor de
13-18 jarigen is de mogelijkheid toegevoegd een vriend/vriendin mee te
nemen.

Beide wijzigingen hebben er in geresulteerd dat er duidelik meer interesse
was voor de evenementen. In 2018 zal op verzoek van de aanwezigen voor
de leeftijd 5-10 weer een volledig weekend worden georganiseerd.

De aanwezigheid van 1é+ers bij de evenementen viel het afgelopen jaar wat
tegen. De College Tour die was georganiseerd om met artsen in gesprek te
gaan, moest door gebrek aan belangstelling worden geannuleerd en ook de
aanwezigheid tijdens het weekend voor 18-jarigen was minder dan voorheen.
Door de datum aan te passen, rekenen wijin 2018 wel weer op grote
belangstelling voor het weekend. Verder zullen wij samen met Youth-r-Well
optrekken voor het invullen van een informatiebijeenkomst voor de 16+ers.

Informatiedag en familiedag

De familiedag (26 maart, samen met ALV) vond plaats in het Nederlands
Instituut voor Beeld en Geluid in Hilversum en de infodag (5 november) was dit
keer in De Fabrique in Utrecht. Beide opkomsten mochten rekenen op grote
belangstelling, interessante discussies, het delen van ervaringen en
vanzelfsprekend voor de kinderen veel speelplezier!

. BELANGENBEHARTIGING

De zorg verandert; van patiéntgericht naar patiéntgedreven. Als vereniging
willen wij een belangrijke en actieve rol spelen wanneer het gaat om
onderzoek naar en behandeling van jeugdreuma.

Opleiding patiént-partners

Net als in 2016 hebben wij ook in 2017 training geven (twee workshops) met
als doel jong volwassenen met jeugdreuma over ouders van jeugdreuma
patiénten te trainen in het beoordelen van onderzoeksaanvragen. Wij
hebben nu een pool van zo'n 15 vrijwilligers die wij kunnen aanspreken
wanneer wij als vereniging een verzoek ontvangen om mee te kijken of advies
te geven.

AN
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* Participatie in diverse onderzoekprogramma's.

Vertegenwoordigers van de Jeugdreuma Vereniging zijn in het afgelopen jaar
actief betrokken geweest bij het beoordelen van diverse
onderzoeksaanvragen, in het bijzonder:

+ Richtlijin medicamenteuze behandeling van kinderen met juveniele
idiopathische artritis. Het doel is dat deze richtlijn in 2018
daadwerkelik wordt geimplementeerd en dat een patiéntenversie
wordt ontwikkeld, die tieners met jeugdreuma en ouders van
kinderen met jeugdreuma handvatten biedt over de te volgen
behandeling. Op initiatief van de Jeugdreuma Vereniging
Nederland is een uitgangsvraag over MTX-tolerantie foegevoegd.

+ Onderzoeksproject UCAN CAN-DU. Dit is een Canadees
Nederlands onderzoek dat binnen Nederland opgezet wordt als
multicenter onderzoek van é academische (kinder)ziekenhuizen.
Dit onderzoek moet een ‘personalized medicine’ behandeling van
kinderen met jeugdreuma mogelijk gaan maken.

+  "Samen beslissen in de zorg voor zeldzaam ". Dit is een VSOP- project
in samenwerking met erkende expertisecentra en de daaraan
gerelateerde patiéntenorganisaties, De Jeugdreuma Vereniging
neemt hieraan actief deel met als doel te komen tot 0.a. een
model voor een zorgplan.

Gezamenlijke onderzoeksagenda voor jeugdreuma

Als Vereniging hebben wij een droom: dat de jeugdreuma patiént betrokken
is bij het stellen van prioriteiten op onderzoeksgebied. Welke antwoorden op
welke vragen kunnen daadwerkelijk het verschil maken? Dit willen wij gaan
oppakken op basis van de zogenaamde James Lind Alliance (JLA) methode.
Een methode die patiénten, zorgverleners en onderzoekers bij elkaar brengt
en gezamenlijk de 10 belangrijkste onderzoeksvragen bepaalt. Het is ons in
2017 helaas niet gelukt hier financiering voor bij elkaar te krijgen, maar wij
zetten onverkort door.

AN
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OVERLEGSTRUCTUUR

Het bestuur overlegt maandelijks virtueel. De bestuursleden en commissieleden
ergaderen tweemaal per jaar fysiek.

november is een bestuursdag geweest waar de lijnen voor 2018 zijn vitgezet. In
ynuari 2018 zijn vrijwilligers hierover geinformeerd.

TAKEHOLDER OVERLEG

s meermalen contact geweest met de Nederlandse Vereniging van
derreumatologen. Daarbij blijven wij pleiten voor meer afstemming tussen de
Jerreumatologen onderling en met kinderartsen en hebben wij ook gevraagd na
enken over het beter onder de aandacht brengen van de vereniging bij artsen,
name ook buiten de academische ziekenhuizen.

het Reumafonds hebben wij jaarlijkse contact en zij hebben medewerking
ezegd bij persinitiatieven en de ontwikkeling van een patiénten folder voor de
camenteuze richtlijn. Ook hebben zij de voorstelling "Brammetje Baas"

onsord tijdens onze infodag.

)17 hebben wij van Peter Pan, een organisatie van Transavia-medewerkers die
er jaar volledig verzorgde reizen biedt aan chronisch zieke kinderen, de
gelikheid gekregen een aantal van onze leden mee te laten gaan naar een
ledig verzorgde Disney reis.

NCA EUROPEAN NETWORK FOR CHILDREN WITH ARTHRITIS.

Sinds 2014 zit de Jeugdreuma Vereniging in het bestuur van ENCA en is daarmee
mede verantwoordelik voor de conferenties die eenmaal per jaar plaats vinden. Het
thema van de conferentie in 2017 in Athene was: "Child in the lead". Tijdens deze
conferentie gaven 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 €én organisatie, is
iedere vereniging sterker en machtiger om een stem te laten horen. Daarbij is
inspraak op Europees niveau qua onderzoeken een belangrik aandachtspunt. Het
contact met PReS (Paediatric Rheumatology European Society) is daarbij van groot
belang.

AN
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SAMENWERKENDE REUMA PATIENTENORGANISATIES NEDERLAND (SRPN)

Dit is een samenwerkingsverband van bijna alle landelike reuma patiénten-
organisaties, met als doel elkaar op landelijk niveau weten te vinden als het gaat om
ennisuitwisseling, samenwerking en belangenbehartiging. De SRPN is in 2017
opgericht. Namens de Jeugdreuma Vereniging zit Anita van der Louw in het bestuur.
et doel is om in 2018 de doelstellingen helder te krijgen, zodat wij goed kunnen
eoordelen wat de toegevoegde waarde van lidmaatschap van de SRPN voor ons
vereniging is.

ANCIELE COMMISSIE

stichting vrienden van de JCA isin 2014 opgeheven. Eind 2015 is het laatste

drag overgemaakt aan de vereniging. Eris een commissie opgesteld die toezicht
ouden op dit veelal geoormerkte geld. Deze commissie bestaat uit: Theo Wuijts,
k Mars (beiden ouders van kinderen met jeugdreuma en leden van onze
2Niging) en Wineke Armbrust, kinderreumatoloog bij UMC Groningen. Eind 2016

t Wineke Armbrust aangegeven in haar nieuwe rol als voorzitter van de NVKR
Jerlandse Vereniging van Kinder Reumatologen) het niet zuiver te vinden om
een rol fe hebben de financiéle commissie. Tijdens de ALV van 2017 is zij

angen door Jeanne Linneweever.

NIGING SAMENWERKENDE OUDER EN PATIENTENORGANISATIES (VSOP)

in 2016 hebben wij op een prettige manier samengewerkt met de VSOP. Wij zijn
SOP dankbaar dat wij gebruik mogen maken van de faciliteiten om te
gaderen.

1=
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Jeugdreuma Vereniging Nederland
Pius X-straat 49
5121 EP Rijen

Datum: 24-02-2018

WINST & VERLIES 01-01-2017 t/m 31-12-2017

Begroting

Code Omschrijving Verlies Winst Verlies Winst
Totaal 0001 Subsidie PGO 0,00 45.000,00 0,00 45.000,00
Totaal 0002 Projecten 0,00 0,00 1.000,00 0,00
Totaal 0003 6-10 weekend/dag 3.117,32 525,00 5.500,00 750,00
Totaal 0004 10-13 weekend/dag 10.729,28 1.800,00 9.000,00 2.000,00
Totaal 0005 13-18 weekend/dag 5.207,76 875,00 5.500,00 750,00
Totaal 0006 Contactdag 16+ 0,00 0,00 1.000,00 0,00
Totaal 0007 18+ weekend/dag 4.876,93 500,00 6.000,00 1.000,00
Totaal 0008 Familiedag 6.184,59 825,00 10.000,00 1.500,00
Totaal 0009 Info/contactdag 10.593,54 660,00 10.000,00 1.000,00
Totaal 0011 Kosten Lotgenoten algemeen 504,38 0,00 750,00 0,00
Totaal 0012 Kosten Belangenbehartiging Enca 739,49 0,00 1.000,00 0,00
Totaal 0013 Kosten Belangenbehartiging 6.183,34 0,00 2.500,00 0,00
Totaal 0014 Kosten Informatievoorziening Website 1.794,82 0,00 11.000,00 0,00
Totaal 0015 Kosten Informatievoorziening Magazine 1.343,90 0,00 3.000,00 0,00
Totaal 0016 Kosten Informatievoorziening 0,00 0,00 1.250,00 0,00
Totaal 0017 Cursussen 1.001,18 0,00 1.000,00 0,00
SUBTOTAAL PGOSUBSIDIE 52.276,53 50.185,00 68.500,00 52.000,00
Totaal 0040 Subsidie Reumafonds 0,00 4.400,00 0,00 4.300,00
Totaal 0041 Reiskosten bestuur 995,03 0,00 1.500,00 0,00
Totaal 0042 Vergaderkosten bestuur 275,19 0,00 1.000,00 0,00
Totaal 0043 Secretariaatskosten bestuur 586,64 0,00 1.000,00 0,00
Totaal 0045 Vrijwilligersbeleid 137,80 0,00 3.000,00 0,00
Totaal 0047 Vaste lasten 1.352,28 0,00 1.300,00 0,00
Totaal 0049 Diversen 25,96 0,00 2.000,00 0,00
SUBTOTAAL LUMPSUMSUBSIDIE 3.372,90 4.400,00 9.800,00 4.300,00
Totaal 0051 Kosten M&C 2.770,56 0,00 7.000,00 0,00
Totaal 0060 Contributie lopent boekjaar 0,00 12.838,94 0,00 14.000,00
Totaal 0061 Afboeken contributie 2.460,00 0,00 0,00 0,00
Totaal 0062 Donaties 0,00 1.471,25 0,00 4.000,00
Totaal 0063 Acties 0,00 139,36 0,00 0,00
Totaal 021 Rente Spaarrekening 0,00 18,66 0,00 0,00
Totaal 022 Rekening Vrienden 0,00 47,41 0,00 0,00
Totaal 111 Voorzieningen 0,00 0,00 0,00 4.000,00
Totaal 114 Kapitaal werkgroep vrienden. 0,00 0,00 0,00 7.000,00
Winst 8.220,63 0,00 0,00 0,00
69.100,62 69.100,62 85.300,00 85.300,00




Jeugdreuma Vereniging Nederland
Pius Xstraat 49
5121 EP Rijen

Datum: 24-02-2018

BALANS t/m 31-12-2017

Code Omschrijving Activa Passiva
0100 Algemene resene 78.472,22
0101 Kas 446,87
0104  NL71RABO0169943941 19.082,99
0105  NL46RABO0167886827 84,74
0106  NLO9ORABO3316401954 19.885,54
0107 Nog te onvangen bedragen 6.631,10
0108  Nog te betalen bedragen 1.428,05
0110 Nog te ontvangen rente 66,07
0111 Garantievoorziening 22.050,00
Contributie: Te ontvangen
0112  contributie 13.780,00
Contributie: Ontvangen wolgend
0113  boekjaar 245,00
NL73RABO1268416428 Kapitaal
0135  werkgroep wrienden, 50.528,59
Saldo 8.310,63
110,505.90 110,505.90



Jeugdreuma Vereniging Nederland
Pius X-straat 49
5121 EP Rijen

Datum: 26-02-2018

WINST & VERLIES 01-01-2018 t/m 31-12-2018

Begroting 2018

Code Omschrijving Verlies Winst
0001 Subsidie PGO
0510  subsidie pgo 45.000,00
Totaal 0001 Subsidie PGO 0,00 45.000,00
0003 6-10 weekend/dag
2210 Inkomsten 6-10 weekend/dag 3.000,00
2281  Locatiekosten 6-10 weekend/dag 8.000,00
Totaal 0003 6-10 weekend/dag 8.000,00 3.000,00
0004 10-13 weekend/dag
2310 Inkomsten 10-13 weekend/dag 3.000,00
2381 Locatiekosten 10-13 weekend/dag 8.000,00
Totaal 0004 10-13 weekend/dag 8.000,00 3.000,00
0005 13-18 weekend/dag
2410 Inkomsten 13-18 weekend/dag 2.000,00
2481  Locatiekosten 13-18 weekend/dag 8.000,00
Totaal 0005 13-18 weekend/dag 8.000,00 2.000,00
0007 18+ weekend/dag
2510 Inkomsten 18+ weekend/dag 2.000,00
2581 Locatiekosten 18+ weekend/dag 5.000,00
Totaal 0007 18+ weekend/dag 5.000,00 2.000,00
0008 Familiedag
2010 Inkomsten Familiedag 2.500,00
2081  Locatiekosten Familiedag 20.000,00
Totaal 0008 Familiedag 20.000,00 2.500,00
0009 Info/contactdag
2610 Inkomsten Info/contactdag 2.000,00
2681 Locatiekosten Info/contactdag 10.000,00
Totaal 0009 Info/contactdag 10.000,00 2.000,00
0012 Kosten Belangenbehartiging Enca
1380 ENCA Belangenbehartiging 1.000,00
Totaal 0012 Kosten Belangenbehartiging Enca 1.000,00 0,00
0013 Kosten Belangenbehartiging
1341  Belangenbehartiging project 5.000,00
Totaal 0013 Kosten Belangenbehartiging 5.000,00 0,00
0014 Kosten Informatievoorziening Website
1561  Website/provider Informatievoorziening 750,00



1562

1534

1051

0760

0750

0313

0520

1020

1040

1131
1134

1080

1084

0810

1060
1090

Vernieuwen website
Totaal 0014 Kosten Informatievoorziening Website

0015 Kosten Informatievoorziening Magazine
Magazine Informatievoorziening
Totaal 0015 Kosten Informatievoorziening Magazine

0017 Cursussen
Cursussen Bestuur
Totaal 0017 Cursussen

0018 Voorzieningen
Vrijval reserveringen
Totaal 0018 Voorzieningen

0019 Kapitaal werkgroep vrienden.
Inkomsten uit budget fin. commissie
Totaal 0019 Kapitaal werkgroep vrienden.

0020 Donaties met oormerk lotgenotencontact
Donaties met oormerk lotgenotencontact
Totaal 0020 Donaties met oormerk lotgenotencontact

0040 Subsidie Reumafonds
subsidie reumafonds
Totaal 0040 Subsidie Reumafonds

0041 Reiskosten bestuur
Reiskosten Bestuur
Totaal 0041 Reiskosten bestuur

0042 Vergaderkosten bestuur
Vergaderkosten Bestuur
Totaal 0042 Vergaderkosten bestuur

0043 Secretariaatskosten bestuur
Kantoorbehoeften bestuur

Portokosten bestuur

Totaal 0043 Secretariaatskosten bestuur

0045 Vrijwilligersbeleid
Vrijwilligersbeleid
Totaal 0045 Vrijwilligersbeleid

0046 Cadeau's en Bedankjes
Relatiegeschenken Bestuur
Totaal 0046 Cadeau's en Bedankjes

0047 Vaste lasten
Vaste lasten: Verzekering/bank en targetpay en contributies
Totaal 0047 Vaste lasten

0049 Diversen
Virtueel Kantoor
Diversen Bestuur
Totaal 0049 Diversen

3.500,00
4.250,00 0,00
2.500,00
2.500,00 0,00
1.000,00
1.000,00 0,00
10.000,00
0,00 10.000,00
5.000,00
0,00 5.000,00
4.000,00
0,00 4.000,00
4.000,00
0,00 4.000,00
1.000,00
1.000,00 0,00
750,00
750,00 0,00
500,00
500,00
1.000,00 0,00
2.000,00
2.000,00 0,00
0,00 0,00
1.500,00
1.500,00 0,00
1.500,00
500,00
2.000,00 0,00



1671

0420
0421

0440

0310

0051 Kosten M&C
Promotiekosten M&amp;C
Totaal 0051 Kosten M&C

0060 Contributie lopent boekjaar
contributie dit boekjaar

Kosten incasseren contributie

Totaal 0060 Contributie lopent boekjaar

0061 Afboeken contributie
contributie afboeken
Totaal 0061 Afboeken contributie

0062 Donaties
Donaties algemeen
Totaal 0062 Donaties

12.500,00
12.500,00 0,00
13.000,00
1.000,00
1.000,00 13.000,00
2.000,00
2.000,00 0,00
1.000,00
0,00 1.000,00
| 96.500,00 96.500,00
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INLEIDING

018 staat in het teken van feest, een jaar waarin wij ons 20-jarig jubileum
eren en met trots terug kunnen kijken op wat wij als vereniging allemaal
2bben bereikt in de afgelopen 20 jaar.

® POSITIONEREN

r de toekomst is het voor de Jeugdreuma Vereniging nodig om ons duidelijker
ositioneren, zodat wij een voldoende sterke ledenbasis behouden en ook
spraak kunnen blijven maken op benodigde subsidies van zowel PGO als het
afonds. Daarom is 2018 ook een jaar dat in het teken staat van

2ssionaliseren en daarbij horen ook, soms lastige, keuzes maken.

is daarbij de door ons gekozen positionering: de Jeugdreuma Vereniging
ersteunt, informeert en verbindt. En de primaire doelgroep zijn ouders van
deren met jeugdreuma in de leeftijd van 5 -12 jaar. Deze positionering gaat
rgezeld van een nieuwe huisstijl, die wij tijdens ons jubileumfeest in april
llen introduceren.

® ONDERSTEUNEN, INFORMEREN EN VERBINDEN

Lotgenotencontact is en blijft belangrijk, maar mag niet onze enige focus zijn. Er
zijn immers in toenemende mate andere mogelijkheden om als patiénten of

ouders van patiénten met elkaar in contact te komen.

Rekening houdend met de omslag in de zorg -van patiéntgericht naar
patiéntgedreven- willen wij als vereniging in toenemende mate een belangrijke
rol spelen op het gebied van belangenbehartiging. Daarnaast willen wij ook in de
virtuele wereld kinderen en jongeren met jeugdreuma of hun ouders bij elkaar

brengen en informeren.

AN
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2018

om, ook in 2018 weer een behoorlijke uitdaging voor onze vrijwilligers-
lisatie. Eén waarvoor wij als bestuur zeker niet weglopen, maar waarvoor
2| vrijwilligers en medewerking van onze leden nodig hebben om deze

e waar te maken.

s het bestuur,
sluis

ter
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PRIORITEIT 1 LEDENWERVING EN LEDENBEHOUD

LEDENWERVING

Het werven van nieuwe leden is een belangrijke opgave voor 2018. Ons streven
voor het aantal leden blijft onverkort 500. Wij houden er rekening mee dat door
het opschonen van ons ledenbestand (zie innen contributie verderop) het aantal
leden afneemt van 400 naar 300. Dat maakt de uitdaging alleen maar groter.

Daarom wordt er actief ingezet op ledenwerving.

We gaan daartoe diverse promotiematerialen ontwikkelen, waaronder een
nieuwe verenigingsflyer en een poster voor ziekenhuizen. Wij hebben hier een
ruim budget voor gereserveerd (EUR 10.000).

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 vierde kwartaal van 2017 zijn wij
daarom tot een eenduidige formulering van de propositie van JRV gekomen.

De Jeugdreuma Vereniging (JVR) ondersteunt, informeert en verbindt

DOELGROEP

De primaire doelgroep voor de JVR zijn ouders van kinderen met jeugdreuma in
de leeftijd van 5 - 12 jaar. In deze leeftijdsklasse zijn ouders leidend in het
zoeken naar informatie over de ziekte en alle uitdagingen die hierbij horen. Dit is
0ok de leeftijd waarop kinderen zich meer en meer bewust zijn van hun ziekte en
waarbij wij ze contacten willen bieden waaruit blijkt dat ze niet alleen zijn en ze

(spelenderwijs) ervaringen kunnen delen.

Dit betekent niet dat ouders met kinderen jonger dan 5 jaar en jongeren niet
welkom zijn. Echter richten de activiteiten van de Jeugdreuma Vereniging zich
vooral op de leeftijdsgroep van 5 -12 jaar. Aanvullend zullen een a twee
specifieke activiteiten per jaar worden georganiseerd voor de 13-18 en de 18+

'Q groep, waarbij de focus vooralsnog is om deze tieners en jongvolwassenen aan
Q; de vereniging te binden als (potentiéle) vrijwilliger.
, —
1=
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WELKOM HETEN VAN NIEUWE LEDEN

Loyaliteit creéren begint bij de voordeur. Als je als lid niet op de juiste wijze
welkom wordt geheten, is de kans groot dat je binnen afzienbare tijd afhaakt.
n 2018 wordt het welkomsttraject aangescherpt, met als doel een telefoontje
an een ervaren ouder binnen 1 maand na lidmaatschap, een warme
elkomstbrief inclusief het toesturen van het magazine en natuurlijk de knuffel
atty als welkomstgeschenk!

GENOTENCONTACT

r een nieuwe aanpak en invulling van de weekenden, hebben wij in 2017 de
esse in de evenementen zien toenemen. Door de data voor de verschillende
ijdsgroepen verder te optimaliseren, rekenen wij ook in 2018 op goede
ezigheid tijdens onze activiteiten.

ns alle weekenden bieden wij de mogelijkheid om op zaterdag binnen te
n en zo laagdrempelig kennis te maken met de manier waarop wij invulling

en aan de weekenden.

ngezien 2018 ons jubileumjaar is, hebben wij voor alle weekenden gekozen
0or een bijzondere locatie; Hof van Saxen.

-10 jarigen weekend 11-13 mei
10-13 jarigen weekend 25-27 mei

18plus weekend 21-23 september
13-18 jarigen weekend 5-7 oktober

Het actieve vrijwilligersbeleid heeft erin geresulteerd dat een belangrijk deel van
de organisatie van de weekenden door vrijwilligers wordt gedaan.

Daarentegen zal het jubileumfeest op 14 april zoveel mogelijk door het bestuur
en externen worden georganiseerd. Juist, om op die dag ook vrijwilligers de
gelegenheid te geven volop van het 'verrassingsfeest' te genieten.

AN
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OTGENOTENCONTACT VIA FACEBOOK

Op initiatief van een van onze vrijwilligers is een Facebookgroep gestart, welke
inmiddels dient als een mooi kanaal om ervaringsverhalen van ouders te delen.

1ET INNEN VAN CONTRIBUTIE

% van onze leden betaalt (on)bewust niet na verzending van de eerste

tuur. Als vrijwilligersorganisatie hebben wij niet de capaciteit en kwaliteit in

is om hier actiever op te sturen. Reden dat wij als bestuur de keuze hebben
aakt om hiervoor een externe partij in te schakelen. Voor het regulier innen

1 de contributie, bedraagt de extra investering EUR 500. Deze investering
dient zich terug op het moment dat ten opzichte van vorig jaar 15 leden meer
alen. Ook zal deze externe partij leden die vorig jaar niet hebben betaald,
llen. Iets wat in 2018 in een incidentele verhoging van kosten zal resulteren.
2st ons dan wel een ledenbestand met leden die hun betalingsverplichtingen
men. Tevens zullen leden die niet hebben betaald, ook niet worden

elaten tot onze evenementen.

voordeel van het inschakelen van bovengenoemde externe partij voor onze
en is dat er meer flexibiliteit in de betaling is; leden kunnen kiezen om tegen
ringe meerkosten in termijnen te betalen, hun betaalwijze kunnen kiezen en

datum voor incasso kunnen bepalen.

oor leden waarvoor de kosten voor lidmaatschap niet kunnen worden
opgebracht, bieden wij de mogelijkheid om -onder voorwaarden- kwijtschelding
te vragen.

AN
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PRIORITEIT 2 BELANGENBEHARTIGING &
INFORMATIEVOORZIENING

Joor de wereldwijde digitalisering, krijgen wij in toenemende mate de
eschikking over informatie. Het nadeel van deze overvloed aan informatie is dat
ot steeds lastiger wordt om de kwaliteit van de informatie te beoordelen.

BSITE

willen als JVR een belangrijke rol spelen in het verbeteren van informatie-
strekking met name richting ouders van leden, jeugdreumapatiénten en

ere betrokkenen. Dit gaan we versterken door onze website in een moderner,
atief jasje te steken. Hierbij zoeken wij samenwerking met professionals,

bij ook vooral ruimte is voor het delen van ervaringsverhalen.

streven is om aan het begin van het tweede kwartaal met een eerste versie

de nieuwe website te komen.

dere prioriteiten op het gebied van informatievoorziening zijn:

FODAG (4 NOVEMBER)

aarlijks wordt een dag georganiseerd waarbij het delen van ervaringen centraal
taat; enerzijds door specialisten en onderzoekers, maar ook door kinderen en

jongvolwassenen met jeugdreuma die hun ervaringen delen met ouders.

MAGAZINE

Het streven is in 2018 twee magazines uit te geven, waarin ervaringsverhalen en

interviews met professionals centraal staan.

HUISARTSENFOLDER

Wij werken samen met de VSOP (Vereniging Samenwerkende Ouder- en
Patiéntenorganisaties) aan de ontwikkeling van informatiemateriaal voor
huisartsen. Dit met als doel jeugdreuma meer bekendheid te geven, zodat de
ziekte eerder herkend wordt.

AN
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PATIENTEN VERSIE MEDICATIERICHTLIJN JEUGDREUMA

Na onze inspanningen voor de medicatierichtlijn, willen wij ook een actieve rol
pelen in een leesbare versie voor ouders van kinderen met jeugdreuma, door
et vertalen van dit lijvige document dat is opgesteld in vaktaal. Doel is het
even van handvatten over de te verwachten stappen in de behandeling en te
ijzen op keuzemogelijkheden. Wij van de Jeugdreuma Vereniging Nederland
n blij dat het Reumafonds hierbij hun medewerking heeft toegezegd.

t beeld over de relatie tussen de patiént en de arts is de afgelopen jaren
anderd: van een eenzijdige informatieplicht naar steeds meer samen

lissen. Door de toenemende druk op de medische sector om meer patiént
even zorg te gaan leveren, zien wij ook een duidelijke toename in de vraag

artsen en onderzoekers naar samenwerking.

IDEN PATIENTPARTNERS

eugdreuma Vereniging Nederland heeft zowel in 2016 als 2017 workshops
rganiseerd voor volwassenleden met jeugdreuma en ouders van kinderen met
Igdreuma. Dit, met als doel hen op te leiden tot een sparringpartner voor
derzoekers en artsen. Streven is hen in 2018 in te zetten voor verzoeken tot
edewerking die wij als vereniging krijgen en op deze manier de opgedane

ennis regelmatig in de praktijk te brengen.

GEZAMENLIJKE ONDERZOEKSAGENDA VOOR JEUGDREUMA

Er is in Nederland veel geld beschikbaar voor onderzoek. Echter zijn veel van
deze onderzoeken, niet direct relevant voor patiénten. Zo willen wij in Nederland
-heel graag een onderzoek initiéren. Momenteel zijn wij in gesprek met meerdere

instellingen om de financiering hiervoor te borgen.
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EN VERDER ...

erder zijn wij betrokken bij een aantal grote onderzoeken rondom Jeugdreuma,
oals o.a. het onderzoeksproject UCAN CAN-DU.

uniek internationaal netwerk van Nederlandse en Canadese onderzoekers

et binnen 5 jaar de basis leggen voor een personalised medicine behandeling
kinderen met jeugdreuma. Alle 6 academische kinderreumatologische centra
ederland werken samen met alle 18 academische centra in Canada mee aan

roject.

van het zgn personalised medicine, ofwel behandeling op maat, kan mede
bloedbepaling (biomarkers) beter voorspeld worden wie welk medicijn nodig
, met een laag risico op ernstige bijwerkingen en op welk moment dit

tueel weer af te bouwen is.

ORGPAD VOOR JEUGDREUMA

et het VSOP zijn wij actief aan de slag om een zorgpad voor Jeugdreuma op te
stellen. Een zorgpad kan worden gezien als de beschrijving van opeenvolgende
stappen, beslismomenten en criteria in het zorgproces. Het is eigenlijk de
uitwerking van een zorgprogramma met als doel kwalitatieve en efficiénte

zorgverlening te verzekeren. Het streven is dit in 2018 af te ronden.

SAMENWERKINGEN

Omdat wij sterk geloven in het principe 1 + 1 = 3, zijn wij actief betrokken bij
een aantal samenwerkingen; - European Network for Children with Artritis
(ENCA) - SRPN (samenwerkende reuma patiénten organisaties, samen met
Reumafonds)
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