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Waar zet jouw vereniging zich nou precies voor in? Hoe en wat hebben we in 2018 allemaal gedaan? Welke plannen
zijn er voor de toekomst en waarom? Luister, denk mee en geef feedback over jouw vereniging tijdens de algemene
ledenvergadering van 2019.

We hadden het al gemeld in onze nieuwsbrief, maar we willen onze oudere leden, hun ouders en de ouders van de
jongere leden nogmaals van harte uitnodigen bij de ALV aanwezig te zijn op zaterdag 16 maart aanstaande.

Locatie: VSOP-gebouw, Koninginnelaan 23, 3762 DA Soest.
Tijd: 14:00-15:30 u.
e Aanmelden via: https://jeugdreumavereniging.nl/evenementen/algemene-ledenvergadering/

e Letop: Eris geen opvang en zijn geen voorzieningen aanwezig voor kinderen!
We kijken uit naar je komst.
Namens het bestuur,
Yvonne Buitenhuis

Interim-voorzitter
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Agenda ALV Jeugdreuma Vereniging Nederland
Zaterdag 16 maart 2019

Opening/welkom

Vaststellen agenda

Evt. ingekomen stukken

Vaststellen notulen ALV 2018
Jaarverslag 2018 + financieel verslag
Verslag kascontrolecommissie
Kiezen nieuwe kascontrolecommissie
Samenstelling bestuur

Jaarplan 2019, incl. begroting
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0. Rondvraag/sluiting
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Notulen
ALV 17 maart 2018

Locatie: VSOP Soest
Datum: 17-03-2018
Aanvang: 14:00 u.




Aanwezig: Voltallig bestuur: Voorzitter Els Versluis, Secretaris Nadine van Ingen,
Jan Kloks, Yvonne Buitenhuis, Michelle van Ommen en Annelies
Hoekstra

Leden: Monique van Rooijen, Vincent Schoenmakers, Wiebe Dijkstra, Theo
Wouijts, Maria Roth & Sham Baboeram

1. Opening
Els verwelkomt alle aanwezigen.

2. Vaststellen van de agenda
Geen aanvullende punten binnen gekregen voor agenda.

3. Eventueel ingekomen stukken
1 binnengekomen stuk. Wordt voorgelezen bij verslag kascommissie.

4. Vaststellen notulen ALV 2017
Enkel datum van 3 maart naar 23 maart aanpassen. Verder goed. Notulen hierbij
vastgesteld.

5. Jaarverslag 2017

Els brengt verslag uit: Veel gedaan. Helaas door ziekte binnen bestuur niet aan alle
plannen kunnen toekomen. Jaar afgesloten met gemengde gevoelen. Enerzijds
geslaagde evenementen met grote opkomst, knuffel Matty eindelijk kunnen
verwelkomen. Anderzijds zijn we slachtoffer geworden van internetfraude. Bestuur
bestaat uit vrijwilligers maar is wel verantwoordelijk. Daarom stappen ondernomen
om dit in toekomst te voorkomen.

Goede opkomst evenementen en weekenden. Mede doordat de 13+ groep een
introducee mocht meenemen ook bij deze groep een goede opkomst.

Els vraagt of er vragen zijn over jaarverslag 2017. Theo geeft aan dat het fijn is te
zien dat er adequaat is gereageerd op de fraude. En dat we hierover open over zijn
geweest naar alle leden. Geeft complimenten. Monique ondersteunt dit. Manier
waarop we hiermee om gaan: Open, maar ook consequenties aan verbonden.
Spreekt haar bewondering uit dat we dit zo hebben opgepakt.

Monique vindt het verder erg goed dat we de contributie nu extern gaan aanpakken.
Daar dit een moeilijke taak is om als vrijwilliger hiervoor achteraan te gaan. Kost veel
tijd, veel energie. Dus goed dat we dit doen. Maria wil in aanvulling hierop, opmerken
dat in principe bij veel zorgverzekeringen lidmaatschap vergoed wordt. Jan geeft aan
dat hij dit ook altijd meldt bij de contributienota.

Er is daarnaast een potje voor mensen die de financiéle bijdrage niet kunnen
opbrengen.

6. Verslag kascommissie
Commissie zelf afwezig. Nadine leest verklaring voor:
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“Op Woensdag 14 maart 2018 heeft de kascommissie de boekhouding van
Jeugdreuma Vereniging Nederland 2017 gecontroleerd. We hebben geen
onregelmatigheden kunnen vinden. We adviseren de aanwezige leden op de ALV
2018 de penningmeester te dechargeren.

Tevens wil de kascommissie de huidige penningmeester bedanken voor zijn inzet,
kundigheid en betrokkenheid van de afgelopen jaren.”

Kascommissie gedechargeerd.

7. Kiezen nieuwe kascommissie

Normaal schuift 1 iemand door. Henk Keurentjes treedt af. Els vraagt of er onder de
aanwezigen van de ALV, belangstelling is om toe te treden tot de kascommissie.
Marleen Kemeling blijft. Femke Wolbrink was reserve, schuift nu door. Wiebe Dijkstra
stelt zich beschikbaar als reserve. Wiebe is bij deze aangesteld als reserve.

8. Beleidsplan 2018, incl. begroting

Els licht toe. In ons jubileumjaar (20 jaar Jeugdreuma Vereniging Nederland) hebben
wij 2 prioriteiten: Duidelijkere positionering vereniging en 2. professionalisering.
Waarbij we qua positionering ons richten op ouders van en kinderen in leeftijd 5-12
jaar.

En gaan inzetten op ledenwerving. Qua professionalisering ons richten op beter
welkom heten nieuwe leden, innen contributie via externe partij aanpakken en een
nieuwe website. De hoop is dat deze in April live is, maar daar Nadine, de
projectleider voor de nieuwe website, net een zwaar auto-ongeval heeft gehad, moet
er rekening worden gehouden met vertraging. Er is ouders gevraagd wat zij graag
beantwoord zien op de website. Er zijn hierop 112 vragen binnen gekomen die
Nadine zal inventariseren en die als input voor de nieuwe website zal worden
gebruikt.

We trappen het jubileumjaar af met een groots jubileum familiefeest in april.

Opmerkingen

Theo: stelt dat overal JRV ipv JVN staat in de stukken. Aanpassen.

Verder de vraag welke partij de contributie gaat doen en waarom voor deze partij is
gekozen. Jan antwoordt: ClubCollect. Deze partij doet veel voor (sport)verenigingen,
is goedkoopste en kunnen daarnaast ook innen personaliseren (via mail, sms etc).
Yvonne geeft toelichting op waarom we voor totale pakket hebben gekozen.

Dit jaar nog eenmaal opschoningstraject waarbij alle leden die niet meer bereikbaar
zijn (mail retour, post retour, geen geldig telefoonnummer) worden verwijderd en
afgeschreven. Dit geldt ok voor ‘slapende’ leden.

Theo: Waarom nu primair richten op (ouders van) 5-12 jaar? Ik zelf ben ouder van
16-jarige, die heeft ook behoefte aan contact. En dat geldt ook voor mij als ouder.
Want deze fase is niet makkelijk. Yvonne en Els lichten toe: dit betekent niet dat
anderen geen aandacht krijgen. Taal kinderen is anders dan taal jongeren. Daar
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willen we een duidelijke lijn in kiezen. Qua magazine en website zal dat inderdaad
focus 5-12 zijn. Website gericht op mensen die net diagnose hebben gekregen.
Kijkende naar bv de infodag is die gericht op alle fases (afgelopen jaar ging het over
puberbrein en spraken oudere jeugdleden over hun middelbareschooltijd), maar als
je kijkt naar de kinderen en ouders die komen zijn die voornamelijk van de jongere
doelgroep. Vaak ook willen pubers er niet over praten. Veel belangrijker is ‘wie komt
er’. Het is ook een golfbeweging. Zag je bij 13-18 weekend: ene jaar bijna niemand,
nu weer wel grote leuke groep 13+ers.

Monique: Hoe ga je ervoor zorgen dat je die pubers vasthoudt? Zodra je in het
voortgezet onderwijs komt, komen er zoveel andere dingen op je af. Emotioneel ook
andere fase. Ook voor ouders. Els: misschien toch nog eens naar kijken.

Maria: wellicht tip ledenwerving: professional mede-partner maken. Zodat je aan het
begin van de diagnose, aan de voordeur, al van je arts informatie krijgt over de
Jeugdreuma Verening.

Els: Yvonne is hier mee bezig hoe dit aan te pakken. Zijn al met VSOP bezig met
informatie voor artsen. Ook komt er een patiénten versie van de medicatierichtlijn.
Vincent geeft als tip gebruik te gaan maken van LinkedIn om professionals te
benaderen. Want die zitten daar. Nu kunnen we dit als bestuur niet waarmaken qua
tijd. Op agenda voor 2019.

Maria: wellicht idee om mee te liften met Paralympics? Zit mooi, stimulerend en
inspirerend verhaal achter. Jan: tijdens infodag heeft dochter van Henk Keurentjes
ook lezing gegeven. Wordt ook aandacht aanbesteed in nieuwsbrief en magazine.

Geen vragen verder.

Beleidsplan 2018 gaan we mee aan de slag.

9. Rondvraag

Maria: groot compliment voor magazine. Vraag: Is extra bestuurslid wellicht handig
omdat er nu een even aantal is? Volgens statuten zouden we er ook 7 moeten
hebben. Maar nu al moeite om nieuwe/vervangende leden voor bestuur te vinden.
Ook in verhouding tot grootte vereniging zijn 7 leden er veel. Maar de vraag is welke
portefeuille zou je deze meegeven? Qua ondersteuning werkzaamheden wel fijn.
Liever extra vrijwilligers die bestuur kunnen helpen met ‘productie’. Maria vraagt:
Zouden jullie hierover willen nadenken en dit terug kunnen koppelen?

Vergadering hiermee beéindigd.
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Jaarverslag 2018

Jeugdreuma Vereniging Nederland
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1. VERSLAG VAN UW VOORZITTER

Wat een jubileumjaar hebben we gehad, In 2018 bestonden we 20 jaar! 20 jaar
waarin we ons als vrijwilligersvereniging inzetten voor kinderen met jeugdreuma. Dit
hebben we uiteraard groots gevierd. Niet alleen met ‘koninklijke’ activiteiten als
onze Familiedag op Kasteel Hooge Vuursche en de Infodag in kasteel Woerden,
maar ook met de lancering van een nieuw logo en huisstijl en een vernieuwde
website.

De lotgenotenweekenden waren ook in 2018 weer een groot succes. Dit jaar vonden
ze plaats in het prachtige Hof van Saksen in Drenthe. De kinderen en ouders die
aanwezig waren, blijven dit weekend een belangrijk contactmoment vinden. Dus ook
komend jaar gaan we hier mee verder. Alleen voor de 18+ groep wordt er dit jaar een
andere invulling aangegeven, daar de vulling van het 18+ weekend moeilijk blijft door
studie, stages en werk.

We hadden dit jaar helaas ook verdrietig nieuws. We hebben afscheid moeten
nemen van onze oud-vrijwilligster Lilian Dijkstra-Landzaat, echtgenote en moeder
van onze vrijwilligers Wiebe en Lisanne, die op 49-jarige leetftijd is overleden.

Els Versluis heeft tijdens de Infodag op 4 november 2018 afscheid genomen als
voorzitter, daar zij naar Amerika gaat emigreren. Hiermee is de positie van voorzitter
vacant geworden. Maar ook op andere vlakken is het bestuur en de vereniging op
zoek naar ondersteuning, onder andere voor het penningmeesterschap en de functie
van webmaster zijn wij dringend op zoek naar ondersteuning.

Het bestuur bestaat momenteel uit 5 leden, ondersteunt door een kleine groep
(kern)vrijwilligers. Dat betekent dat er veel werk op slechts enkele schouders rust.
Als vrijwilligersvereniging zijn we afhankelijk van elkaar, alleen dankzij de inzet van
onze leden/ouders van leden kunnen wij mooie dingen blijven realiseren. Niet alleen
meer leden, maar ook meer vrijwilligers zijn essentieel voor ons voortbestaan.

Wij zijn dan ook zeer dankbaar voor de groep vrijwilligers die altijd weer belangeloos
klaar staan voor de vereniging en onze leden. En we hopen dat meer ouders en
oudere jeugdleden ons willen helpen bij het waarmaken van onze visie: een leuk
leven, ook voor kinderen met jeugdreuma!

Namens het bestuur,

Yvonne Buitenhuis, interim-voorzitter



2. BESTUURSZAKEN

Bestuur
In 2018 bestond het bestuur uit 6 leden. Twee hiervan zijn jeugdreumapatiénten,
twee ouders van kinderen met jeugdreuma en twee externe professionals.
Rolverdeling:

o Voorzitter — belangenbehartiging - Els Versluis

o Vicevoorzitter — ledenadministratie, website - Jan Kloks

o Secretaris — website, communicatie - Nadine van Ingen-van Lierop

e Marketingcommunicatie - Yvonne Buitenhuis

e Penningmeester en lotgenotencontact — Michelle van Ommen

o Lotgenotencontact - Annelies Hoekstra

Het bestuur heeft in totaal 12 keer vergaderd, waarvan 3x fysiek.

Algemene ledenvergadering 17 maart 2018

De ALV van 2018 vond plaats bij het VSOP in Soest. Voor het eerst werd deze
losgekoppeld van de Familiedag. Dit omdat 2018 ons 20-jarig jubileumjaar was! Het
bestuur organiseerde daarom op de familiedag een groot feest. De opkomst bij de
ALV was hierdoor echter beduidend lager. Vijf betrokken ouders waren aanwezig.
Voorzitter Els Versluis presenteerde zowel het jaarverslag van 2017 als het beleid en
de begroting voor 2018.

Prioriteiten 2018
Evenals 2016 en 2017 waren deze voor het jaar 2018 als volgt:
B. Actief vrijwilligersbeleid
C. Ledenwerving en -behoud
D. Bevorderen onderling ledencontact
E. Belangenbehartiging

Het bestuur en de vereniging wordt verder ondersteund door een team van
kernvrijwilligers op het gebied van belangenbehartiging, vrijwilligersbeleid,
internationale samenwerking en communicatie en een team aan vrijwilligers die
ondersteunen bij de evenementen en weekenden.

De Jeugdreuma Vereniging wordt compleet gerund door vrijwilligers. Hun inzet is dan
ook van levensbelang voor de vereniging. In totaal kan de vereniging momenteel op
de actieve steun van 30 vrijwilligers rekenen (inclusief bestuur). In 2018 zijn er twee
vrijwilligers vertrokken en zes nieuwe bijgekomen.

TijJdens onze jaarlijkse Vrijwilligers dag worden onze vrijwilligers bedankt en
geinformeerd over het nieuwe jaar. In 2018 was dit op 13 januari. 25 vrijwilligers
konden hierbij aanwezig zijn. Daarnaast worden de vrijwilligers via een digitale
nieuwsbrief op de hoogte gehouden van niet alleen de activiteiten, maar ook de
mogelijkheden die zij krijgen als vrijwilliger zoals het volgen van cursussen.



Ook Sinterklaas waardeert de inzet van onze vrijwilligers erg; namens hem kregen
alle vrijwilligers namelijk een attentie.

De aanpak van het vrijwilligersbeleid is in 2018 naar een hoger niveau getild. De
procedure voor nieuwe vrijwilligers geformaliseerd d.m.v. een informatiepakket
inclusief contract, uitleg vereniging en VOG.

De nieuwe positionering van de Jeugdreuma Vereniging Nederland is gericht op
ondersteuning, informeren en verbinden. Waarbij we ons primair richten op ouders
van kinderen met jeugdreuma in de leeftijd 5-12 jaar.

De positionering is vergezeld gegaan met een nieuwe huisstijl, zoals logo, typografie
en kleurgebruik. Vastgelegd in een huisstijlhandboek, die feestelijk werd gelanceerd
tijdens het Jubileumfeest.

Naar aanleiding hiervan zijn er ook nieuw promotiematerialen, stationary, gadgets
e.d. gemaakt. Ook heeft de website een metamorfose ondergaan, welke in
september is gelanceerd.

Focus 2018

De focus in 2018 lag primair op deze hernieuwde positionering, de overstap naar
Club Collect voor het innen van onze contributie, ons vrijwilligersbeleid en
ledenbehoud. Door de huidige (onder)bezetting aan vrijwilligers is er hierdoor geen
aandacht uitgegaan naar actieve ledenwerving.

Nieuwe leden & Matty

Met de realisatie van onze knuffel Matty hebben we nu een leuk welkomstcadeau
voor nieuwe leden. Deze krijgen daarnaast een warme welkomstbrief plus het
nieuwste magazine en ze worden binnen 1 maand na aanmelding door een ervaren
ouder gebeld.

Met de ontwikkeling en uitrol van de nieuwe huisstijl van de vereniging heeft ook
Matty een make-over gehad. De knuffel wordt erg positief ontvangen door kinderen
(Matty gaat 0.a. mee als maatje naar ziekenhuisbezoek e.d.). Daarnaast wordt Matty
als beeldmerk gebruikt op zowel de website als promotiebeeldmateriaal op posters,
kaarten e.d.

Wie jarig is...

Omdat de vereniging dit jaar 20 jaar werd, kregen alle leden t/m 12 jaar de nieuwe
Matty knuffel. De jongeren ontvingen allemaal een kortingsbon van €10,- die ze
konden inzetten voor een activiteit van de vereniging.

Magazine

Verder is er dit jaar twee keer een magazine uitgekomen, waarvan het tweede
nummer in de nieuwe huisstijl en onder de nieuwe naam ‘Leuker Leven'. In het
magazine staat ook een vaste rubriek waarin elke keer een lid wordt uitgelicht (die a-
select uit het bestand wordt gekozen) en een cadeautje ontvangt.



Leden en belangstellenden kregen in 2018 maandelijks een digitale nieuwsbrief
(m.u.v. mei- en zomervakantie) met de laatste nieuwtjes. Daarnaast wordt Facebook
steeds pro-actiever ingezet. De geplande besloten Facebookgroep voor ouders is
helaas nog niet tot stand gekomen; deze staat nu voor 2019 op de planning.

Wereld Reuma Dag

Ter ere van Wereld Reuma Dag heeft onze ambassadeur Jared Grant de clip ‘Ik kan
alles’ samen met 8 van onze jeugdleden opgenomen. De clip is via onze
Facebookpagina maar liefst 22.000 keer bekeken!

Verder heeft er in het kader van Wereld Reuma Dag en de campagne

van ReumaNederland hieromtrent, ook een groot interview gestaan in het Algemeen
Dagblad, waarin ook onze vereniging onder de aandacht werd gebracht. Ook
Klokhuis heeft een uitzending aan Jeugdreuma besteedt.

In samenwerking met ReumaNederland kregen alle leden dit jaar ook een
strijkembleem toegestuurd in het kader van Wereld Reuma Dag. Het tekstballonnetje
op het embleem had tot bedoeling dat mensen het gesprek over reuma zouden
aangaan.

Overige externe communicatie

Naast het magazine dat twee keer is uitgegeven, een actiever Facebookbeleid, de
hernieuwde website en de aandacht voor de vereniging via de videoclip van

Jared Grant, is de vereniging en/of jeugdreuma ook extern in het nieuws gekomen:

e Eind maart 2018 met een interview met jeugdleden Jikke en Meike en hun
moeders op een website van De Telegraaf. Dit in het kader van hun
landelijke campagne omtrent het thema ‘reuma’. Terug te vinden via mijn-
lichaam.com.

e Publiekslezing WKZ over jeugdreuma op 9 mei.

« Rondom 22 september groot interview in Algemeen Dagblad, inclusief
aandacht voor onze vereniging.

e Op Wereld Reuma Dag een aflevering Klokhuis over jeugdreuma.

o 14 december heeft Reuma Nederland de onderzoeksgroep
kinderreumatologie van het Wilhelmina Kinderziekenhuis in Utrecht benoemt
tot Research Centre of Excellence en stelt de komende 5 jaar €500.000,-
beschikbaar voor dit onderzoek dat het leven van kinderen met jeugdreuma
moet verbeteren.

ClubCollect

Vanaf 2018 wordt de contributie door een professionele, externe partij geint, te
weten ClubCollect. Het innen kostte erg veel tijd en ook hadden we te maken met
een groot aantal spookleden: mensen die wel ingeschreven stonden, maar geen
contributie betaalden en ook niet aanwezig waren bij evenementen e.d. Dankzij de
nieuwe contributiemethode zijn deze spookleden verwijdert.



Dit jaar waren er 64 kinderen tijdens de weekenden (exclusief ouders), 172 mensen
op het jubileumfeest en 125 mensen waren aanwezig op de infodag.

Jubileumfeest

Dit jaar bestond de Jeugdreuma Vereniging Nederland 20 jaar! Het was dus tijd voor
een feestje!

Op 14 april waren er 172 mensen aanwezig op kasteel de Hooge Vuursche om dit
jubileum te vieren. Er waren verschillende activiteiten te doen in de tuin, van laser
gamen tot klimmen, van boogschieten tot dronevliegen. ’s Middags was er voor de
kinderen ook nog een circusworkshop. De dag werd afgesloten met een feestelijk
diner.

Evenementen per leeftijdsgroep

In 2018 zijn er vier lotgenotenweekenden georganiseerd, waarbij ook de mogelijkheid
was om alleen het zaterdagprogramma te volgen. Er was meer instroom in het 5-10-
jarigen evenement, waardoor er een mooie groep ontstond. Naast leuke activiteiten
hadden we geweldig weer, net als op het 10-13-jarigen evenement, waardoor beide
weekenden geslaagd waren. Ook het 13-18-jarigen weekend werd dit jaar erg goed
bezocht: er waren 22 jongeren die mee hebben gedaan aan de gave activiteiten!
Helaas viel de aanwezigheid op het 18+-weekend wat tegen. Hierdoor kiezen we
komend jaar voor twee losse dagen. Wel hebben de aanwezigen erg genoten van
het karten, het archery taggen en de gezelligheid.

Voor een impressie van de weekenden (video): https://youtu.be/WFNNRuLotAl

Infocontactdag

Om in de kasteelsferen te blijven was dit jaar ook de info-contactdag op een kasteel,
namelijk Kasteel Woerden. Ontzettend leuk was dat dit keer ook de brusjes konden
spreken in een heuse brusjes-ervaringsworkshop. Erg fijn om ook een keer de
andere kant te horen. Een ander nieuw idee was de onderzoek workshop voor de
kinderen tussen de 10 en 13 jaar. Zij konden onderzoekers vertellen wat zij
belangrijke onderzoeksvragen vinden. Daarnaast hadden de kinderen verder een
geweldige dag vol met knutselactiviteiten en actieve spelletjes. De ouders konden
informatie opdoen bij diverse sprekers over nieuwe ontwikkelingen, de
medicatierichtlijn en school.

In 2018 is er hard gewerkt aan de medicatierichtlijn jeugdreuma en is er gestart met
de onderzoeksagenda voor jeugdreuma.

Medicatierichtlijn en brochure voor ouders

Vanuit de JVN zaten Sanne Bookelman en Casper Schoemaker in de werkgroep
voor de richtlijn. Zij hebben zich hard gemaakt voor een hoofdstuk over MTX-
intolerantie. Samen met ReumaNederland en enkele kinderreumatologen uit de
werkgroep zijn ze bezig met een leesbare brochure voor ouders en patiénten. Deze
zal begin 2019 verschijnen.



Onderzoeksagenda jeugdreuma

In oktober 2018 is gestart met een project om een onderzoeksagenda voor
jeugdreuma op te stellen. In november zijn er met kinderen en jongeren 2
focusgroepen gehouden tijdens de info-contactdag. Sinds december 2018 staat een
vragenlijst open op de website van de vereniging.

3. STAKEHOLDER OVERLEG

De Jeugdreuma Vereniging Nederland heeft nauw contact met artsen en
ziekenhuizen. Daarnaast onderhoudt de Jeugdreuma Vereniging Nederland ook
contact met de volgende verenigingen:

ENCA

De European Network for Children with Arthritis (ENCA) is het netwerk van Europese
jeugdreumaverenigingen. Sinds 2014 zit de Jeugdreuma Vereniging in het bestuur
van de ENCA.

De ENCA houdt nauw contact met de PReS (Paediatric Rheumatology European
Society) en organiseert jaarlijks een congres waar artsen en onderzoekers
presentaties geven over de (Europese) ontwikkelingen op het gebied van
jeugdreuma. In 2018 vond deze plaats in Lissabon. Bij de drukbezochte conferentie
waren deelnemers uit bijna 20 landen. Een van de hoogtepunten was een workshop
waar deelnemers aan de slag gingen met het vraagstuk wat de totale impact van
jeugdreuma is op het leven van onze kinderen. Ook kregen brusjes dit jaar het
woord: Rein Kloks uit Nederland en Rebecca Arvigo uit Italié.

Samen met PReS heeft ENCA daarnaast de organisatie opgepakt van WORD
Day: WOrld young Rheumatic Diseases Day. Deze dag zal plaatsvinden op 18 maart
2019.

Ook is er hard gewerkt aan een nieuwe website: www.enca.org.

ENCA vindt het verder van belang dat ouders invioed kunnen krijgen op door hun
gewenste onderzoeken; zoals met de onderzoeksgroep waar nu aan gewerkt
wordt. In Amerika zijn ze op dit gebied al een stuk verder dan in Europa. Vandaar
dat ENCA samenwerkt met CARRA, de Noord-Amerikaanse organisatie die nauw
samenwerkt met patiéntenorganisaties, artsen, onderzoekers en farmacie.

Tot slot onderhoudt ENCA uiteraard ook contacten met diverse andere organisaties
die gerelateerd zijn aan reuma. Zowel in Nederland als Europa en daarbuiten.

SRPN

De Jeugdreuma Vereniging Nederland is lid van en vertegenwoordigt in het bestuur
van de Samenwerkende Reuma Patiéntenverenigingen Nederland (SRPN). Dit ten
behoeve van kennisuitwisseling, samenwerking en belangenbehartiging. In 2018 is
er tweemaal een vergadering gehouden. De SRPN heen verzoek ingediend om lid te
mogen worden van de EULAR. De European League Against Rheumatism (EULAR)
is een Europees samenwerkingsverband van pati€ntenorganisaties, professionals uit



de gezondheidzorg en wetenschappelijke genootschappen binnen Europa die zich
bezighouden met reuma.

VSOP

Wederom in 2018 heeft de JVN dankbaar gebruik gemaakt van de
locatievoorzieningen van de VSOP (Vereniging Samenwerkende Ouder- en
Patiéntenorganisaties) voor haar vergaderingen.

4. FINANCIELE COMMISSIE

Sponsoring

De Jeugdreuma Vereniging heeft in 2018 weer mooie sponsoring mogen ontvangen,
waaronder: actie sponsorzwemmen (€ 775,-); pensionerering oma jeugdlid (€ 800,-);
promotieonderzoek Joost Swart (€ 2600,-); actie ouder voor weekenden (€2700,-).
Verder mochten onze leden dit jaar gratis een geweldig dagje uit beleven dankzij
stichting Hoogvliegers, Peter Pan, Ouwehands Dierenpark en de Ferrari Club!

Tot slot konden we in 2018 extra goed voor de dag komen dankzij de (gedeeltelijk)
belangeloze inzet van onze drukker Nolin, vormgever RayBreg voor onze nieuwe
huisstijl en KB Development en Infigoo Creative Media voor onze website!

Internetfraude

Zoals vorig jaar medegedeeld, werd onze vereniging slachtoffer van CEO-fraude.
Wat ons een schadepost van €4620,- opleverde. Gelukkig is dit bedrag teruggestort.
N.a.v. de fraude is er een nieuwe financiéle controle binnen het bestuur opgesteld en
is er een nieuwe penningmeester aangesteld.



Jeugdreuma Vereniging Nederland
Pius X-straat 49
5121 EP Rijen

Datum: 14-02-2019

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

Begroting 2018

Omschrijving Verlies Winst Verlies Winst
Totaal 0001 Subsidie PGO 0,00] 45.000,00 0,00{ 45.000,00
Totaal 0003 6-10 weekend/dag 5.636,64| 1.150,00f 8.000,00f 3.000,00
Totaal 0004 10-13 weekend/dag 6.768,42 800,00 8.000,00| 3.000,00
Totaal 0005 13-18 weekend/dag 6.968,13] 1.285,00{ 8.000,00f{ 2.000,00
Totaal 0007 18+ weekend/dag 2.432,08 275,00 5.000,00] 2.000,00
Totaal 0008 Familiedag 19.780,92| 1.404,47| 20.000,00f 2.500,00
Totaal 0009 Info/contactdag 9.758,93| 1.000,00{ 10.000,00] 2.000,00
Totaal 0011 Kosten Lotgenoten algemeen 32,30 0,00 0,00 0,00
Totaal 0012 Kosten Belangenbehartiging Enca 438,89 0,00 1.000,00 0,00
Totaal 0013 Kosten Belangenbehartiging 8.841,20 800,00] 5.000,00 0,00
Totaal 0014 Kosten Informatievoorziening Website 6.645,10 0,00| 4.250,00 0,00
Totaal 0015 Kosten Informatievoorziening Magazine 2.121,84 0,00 2.500,00 0,00
Totaal 0017 Cursussen 0,00 0,00] 1.000,00 0,00
Totaal 0018 Voorzieningen 0,00 0,00 0,00{ 10.000,00
Totaal 0019 Kapitaal werkgroep vrienden. 0,00 0,00 0,00| 5.000,00
Totaal 0020 Donaties met oormerk lotgenotencontact 0,00] 2.900,00 0,00{ 4.000,00
Substotaal PGO-subsidie 69.424,45 | 54.614,47 | 72.750,00 | 78.500,00
Totaal 0040 Subsidie Reumafonds 0,00f 4.200,00 0,00| 4.000,00
Totaal 0041 Reiskosten bestuur 1.535,76 0,00] 1.000,00 0,00
Totaal 0042 Vergaderkosten bestuur 2.157,28 0,00 750,00 0,00
Totaal 0043 Secretariaatskosten bestuur 542,88 0,00] 1.000,00 0,00
Totaal 0045 Vrijwilligersbeleid 1.743,75 0,00f 2.000,00 0,00
Totaal 0046 Cadeau's en Bedankjes 1.043,29 0,00 0,00 0,00
Subtotaal Lumpsumfinanciering 7.022,96 | 4.200,00( 4.750,00| 4.000,00
Totaal 0047 Vaste lasten 1.723,16 0,00f 1.500,00 0,00
Totaal 0049 Diversen 838,41 0,00| 2.000,00 0,00
Totaal 0051 Kosten M&C 11.508,09 0,00| 12.500,00 0,00
Totaal 0060 Contributie lopend boekjaar 857,80| 9.170,00f 1.000,00| 13.000,00
Totaal 0061 Afboeken contributie 0,00 0,00| 2.000,00 0,00
Totaal 0062 Donaties 0,00 4.972,05 0,00| 1.000,00
Totaal 021 Rente Spaarrekening 2,00 0,00 0,00 0,00
Totaal 022 Rekening Vrienden 5,61 0,00 0,00 0,00
Subtotaal overige kosten 14.935,07 | 14.142,05| 19.000,00 | 14.000,00
Totaal 0,00] 18.425,96 0,00 0,00

91.382,48 | 91.382,48 | 96.500,00 | 96.500,00




Jeugdreuma Vereniging Nederland
Pius Xstraat 49
5121 EP Rijen

Datum: 14-02-2019

BALANS t/m 31-12-2018

Code Omschrijving Activa Passiva

0100 Algemene resene 85.781,79

0101 Kas 229,09

0104  NL71RABO0169943941 8.514,27

0105  NL46RABO0167886827 243,96

0106  NLO9ORABO3316401954 19.904,20

0107 Nog te onvangen bedragen 2.011,10

0108  Nog te betalen bedragen 1.715,18

0109 Al betaalde bedragen 195,00

0110  Nog te ontvangen rente 7,61

0111 Garantievoorziening 22.050,00
Contributie: Te ontvangen

0112  contributie 10.455,00
NL73RABO1268416428 Kapitaal

0135  werkgroep wrienden, 50.576,00

0136  Doctor Wulfraat fonds 1.000,00
Saldo 18.425,96

110,554.58 110,554.58



Jeugdreuma Vereniging Nederland
Pius X-straat 49
5121 EP Rijen

Datum: 14-02-2019

WINST & VERLIES 01-01-2019 t/m 31-12-2019

Begroting 2019

Code Omschrijving Verlies Winst
0510  subsidie pgo 45.000,00

Totaal 0001 Subsidie PGO 0,00 45.000,00
2210 Inkomsten 6-10 weekend/dag 1.100,00
2281 Locatiekosten 6-10 weekend/dag 5.500,00

Totaal 0003 6-10 weekend/dag 5.500,00 1.100,00
2310 Inkomsten 10-13 weekend/dag 1.100,00
2381 Locatiekosten 10-13 weekend/dag 6.500,00

Totaal 0004 10-13 weekend/dag 6.500,00 1.100,00
2410 Inkomsten 13-18 weekend/dag 1.100,00
2481 Locatiekosten 13-18 weekend/dag 6.500,00

Totaal 0005 13-18 weekend/dag 6.500,00 1.100,00
2510 Inkomsten 18+ weekend/dag 700,00
2581  Locatiekosten 18+ weekend/dag 4.000,00

Totaal 0007 18+ weekend/dag 4.000,00 700,00
2010 Inkomsten Familiedag 1.500,00
2081  Locatiekosten Familiedag 8.500,00

Totaal 0008 Familiedag 8.500,00 1.500,00
2610 Inkomsten Info/contactdag 1.000,00
2681  Locatiekosten Info/contactdag 10.000,00

Totaal 0009 Info/contactdag 10.000,00 1.000,00
1380  ENCA Belangenbehartiging 1.000,00

Totaal 0012 Kosten Belangenbehartiging Enca 1.000,00 0,00
1340  Vergaderkosten Belangenbehartiging 1.000,00
1390 Diversen Belangenbehartiging 2.000,00

Totaal 0013 Kosten Belangenbehartiging 3.000,00 0,00
1561  Website/provider Informatievoorziening 750,00
1562  Vernieuwen website 5.500,00

Totaal 0014 Kosten Informatievoorziening Website 6.250,00 0,00
1534  Magazine Informatievoorziening 1.500,00

Totaal 0015 Kosten Informatievoorziening Magazine 1.500,00 0,00
1051 Cursussen Bestuur 1.000,00

Totaal 0017 Cursussen 1.000,00 0,00
0313  Donaties met oormerk lotgenotencontact 2.500,00

Totaal 0020 Donaties met oormerk lotgenotencontact 0,00 2.500,00

0040 Subsidie Reumafonds
0520  subsidie reumafonds 4.000,00

Totaal 0040 Subsidie Reumafonds 0,00 4.000,00
1020  Reiskosten Bestuur 1.000,00

Totaal 0041 Reiskosten bestuur 1.000,00 0,00
1040  Vergaderkosten Bestuur 750,00

Totaal 0042 Vergaderkosten bestuur 750,00 0,00
1131  Kantoorbehoeften bestuur 500,00
1134  Portokosten bestuur 500,00

Totaal 0043 Secretariaatskosten bestuur 1.000,00 0,00
1080  Vrijwilligersbeleid 2.500,00

Totaal 0045 Vrijwilligersbeleid 2.500,00 0,00
0810 Vaste lasten: Verzekering 750,00
0820  Vaste lasten: Contributies 700,00
0830  Vaste lasten: Bankkosten 300,00
0835 Vaste lasten: Targetpay 100,00
0836  Vaste lasten: E-boekhouden 150,00

Totaal 0047 Vaste lasten 2.000,00 0,00
1090 Diversen Bestuur 500,00

Totaal 0049 Diversen 500,00 0,00
1671  Promotiekosten M&amp;C 6.500,00

Totaal 0051 Kosten M&C 6.500,00 0,00

0060 Contributie lopend boekjaar
0420  contributie dit boekjaar 10.000,00
0421  Kosten incasseren contributie 1.000,00

Totaal 0060 Contributie lopend boekjaar 1.000,00 10.000,00

0062 Donaties
0310  Donaties algemeen 1.000,00

Totaal 0062 Donaties 0,00 1.000,00

Saldo verlies 0,00

Totaal 0,00 0,00

69.000,00 69.000,00




Geacht bestuur,

Op zaterdag 16 februari 2019 heeft de kascommissie de boekhouding van Jeugdreuma
Vereniging Nederland 2018 gecontroleerd. We hebben geen onregelmatigheden kunnen
vinden.

Met vriendelijke groet,

Marleen Kemeling en

Femke Wolbrink
R g TR
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Voorwoord

Voor u ligt het jaarplan met de operationele uitwerking van de Jeugdreuma
Vereniging Nederland over 2019. Een jaar waarin de ingezette lijn van
professionalisering wordt voortgezet.

Onze hernieuwde identiteit biedt mogelijkheden om onze rol als pati€ntenorganisatie
meer en meer te pakken. Hiermee kunnen we een prima basis leggen om uiteindelijk
van een primair ‘volgende’ naar een mede richtingbepalende organisatie te bewegen.

Dit betekent echter wel dat we moeten investeren in de zichtbaarheid van onze
vereniging. Dit om onze bekendheid te vergroten, onze positieve imago verder te
versterken en om ledenwerving te stimuleren. Zonder leden immers geen
bestaansrecht. En hoe meer leden, hoe meer gewicht in de schaal kan worden
gelegd om zodoende jeugdreuma nog meer op de kaart te zetten en de belangen
van jeugdreumapatiénten te behartigen. Zo is het cirkeltje weer rond...

Een grote achterban is echter vooral goud waard als deze loyaal is. Naast
ledenwerving is ook ledenbehoud dus een belangrijke pijler voor 2019. Hiertoe zullen
we de inmiddels bekende activiteiten inzetten, maar ook nieuwe initiatieven
ontplooien.

Tot slot is samenwerking een sleutelwoord voor 2019. Op het niveau van
belangenbehartiging en ‘fundraising’. Maar bovenal als het gaat om de inzet van
vrijwilligers. Want ook zonder vrijwilligers -mensen die zich geheel belangeloos
inzetten!- heeft de vereniging geen bestaansrecht.

Namens het bestuur,

Yvonne Buitenhuis
Voorzitter a.i.



1 Inleiding

1.1 Positionering

Missie:

Wij brengen patiénten en betrokkenen met jeugdreuma bij elkaar om samen beter met deze

Ziekte om te gaan.

Visie:

Een leuk leven; ook voor kinderen met jeugdreuma!

Strategische prioriteiten:
* Informatievoorziening
* Lotgenotencontact

* Belangenbehartiging

Kortom: Jeugdreuma Vereniging Nederland ondersteunt, informeert en verbindt. Hierbij
richten we ons primair op ouders met kinderen met jeugdreuma in de leeftijd van 5-12 jaar.

1.2 SWOT-analyse

STERKTEN
o Betrokkenheid huidige leden hoog
e Aanwezigheid van eigen kanalen
(website, nieuwsbrief e.d.)
e Positief imago

ZWAKTEN
¢ Mate van professionalisering
o Beperkt aantal vrijwilligers
o Naamsbekendheid en grootte
vereniging

KANSEN

o ’‘Organisaties’ laten zich in
toenemende mate laten gelden als
samenwerkingspartner voor
‘vrijwilligersorganisaties’

o Vernieuwde positionering spreekt
aan

e Ontwikkelingen in de communicatie-
en informatietechnologie

BEDREIGINGEN

e Toenemende concurrentie in zijn
algemeenheid

e Steeds complexer wordende
maatschappij (individualisering,
sociaal-culturele trends e.d.)

o Werven wordt moeilijker en
kostbaarder

1.3 Speerpunten 2019

* Zichtbaarheid

* Ledenbehoud

* Ledenwerving

* Belangenbehartiging
* Vrijwilligers

* Samenwerking




2 Zichtbaarheid

De afgelopen jaren hebben we vooral ingezet op het op de kaart zetten van jeugdreuma.
Zaak is nu de vereniging meer onder de aandacht te brengen om zo de bekendheid te
vergroten en onze positieve imago verder te versterken (branding). We zullen net als vorig
jaar actief inspelen op de ‘Gezondsheidskalender’, waarbij vanzelfsprekend Wereld Reuma
Dag op 12 oktober een belangrijk moment is.

Om speciaal aandacht te vragen voor kinderen met (jeugd)reuma, is er vanaf 2019 een
speciale jeugdreumadag, en wel op 18 maart. Deze gelegenheid grijpen we aan voor de
introductie van de patiéntenbrochure omtrent de medicatierichtlijn alsmede het uitbrengen
van een 30-seconden durende animatie over de vereniging. De genoemde uitingen zullen we
niet alleen verspreiden via onze eigen kanalen, maar ook via externe media. Ook het
aanbieden van stoppers in de vorm van internetbanners en print-uitingen dragen hopelijk bij
aan het genereren van free-publicity. Met als gevolg meer bekendheid en het verkrijgen van
nieuwe leden. Daarnaast zetten we in op extra zichtbaarheid via de kanalen van onze
concullega’s als ReumaNederland en Youth-R-well.

3 Ledenbehoud

Nederland telt op dit moment zo’n 3.000 kinderen met jeugdreuma, waarvan ruim 10 procent
lid is van de vereniging. Uiteraard hebben we jaarlijks te maken met een natuurlijk, niet-
beinvioedbaar verval. Echter, zonder leden geen bestaansrecht en dus is het essentieel de
uitstroom tot een minimum te beperken. We dienen ‘vrienden’ met onze leden te blijven door
adequaat in te spelen op hun behoeften aan informatie en contact.

3.1 Informatie

Conform voorgaande jaren zullen we twee keer per jaar het magazine ‘Leuker leven’ -met
ervaringsverhalen en interviews met professionals- uitgeven. Informatie over leuke
activiteiten met lotgenoten, handige tips en de laatste nieuwtjes is te vinden op onze
Facebookpagina en in de maandelijkse digitale nieuwsbrief. Tevens staat op zaterdag 9
november de jaarlijks terugkerende Infocontactdag op het programma. Hierbij staat het delen
van informatie door specialisten en onderzoekers, maar ook door kinderen en jongeren met
jeugdreuma en hun ouders, centraal.

Na het nieuwe jasje van de website in september 2018 zal dit jaar het ‘vullen’ van de site een
belangrijke pijler zijn. Denk hierbij aan een soort van informatiebank, waar ook voor het delen
van ervaringen ruimte zal zijn. Maar ook aan een educatieve/speelse tab voor de
allerjongsten met kleurplaten en digitale kaarten van mascotte Matty. Of aan een bibliotheek
met de magazines en de nieuwsbrieven van de vereniging.

Doordat jeugdreuma relatief weinig voorkomt, is ‘onbegrip’ van de ziekte een van de grootste
uitdadingen waarmee de kinderen te maken hebben. Onbegrip van de sociale omgeving,
maar ook van sport- of leerkrachten of andere klasgenootjes. Daarom heeft de vereniging
vorig jaar de clip ‘Ik kan alles -alleen niet elke dag’ uitgebracht. Dit jaar willen we een stapje
verder gaan door het aanbieden van een spreekbeurtpakket.



3.2 Lotgenotencontact

Ook in 2019 zullen er weer verschillende ludieke evenementen worden georganiseerd om
het lotgenotencontact te faciliteren. Zo staat er een aantal leeftijdsspecifieke weekenden,
waarbij laagdrempelig ook alleen de zaterdag kan worden bijgewoond, op het programma.
Dit jaar zal er voor de 18+ers geen weekend plaatsvinden; dit door terugloop in de
aanmeldingen de afgelopen twee jaar. In plaats daarvan is er voor een losse dag gekozen.

Op de Familiedag is er ruimte om met het gehele gezin plezier te maken. Door de algemene
ledenvergadering (ALV) op een ander moment te houden (16 maart 2019), is er ruimte om
die tijd met elkaar door te brengen. De aanwezige ‘brusjes’ worden in het zonnetje gezet.
Ook worden er op de Infocontactdag voor de groep 5-13 jarigen verschillende activiteiten
georganiseerd.

Het aanmelden vindt zoals gebruikelijk via de webshop van de vereniging plaats. Dit jaar zal
er een strakkere procedure voor het afmelden van evenementen zijn; er worden regels
gedeeld over termijnen en de daarbij horende kosten.

De evenementenagenda is als volgt:

* 31 maart — Familiedag

17-19 mei — 10-13 jarigen weekend
31 mei-2 juni - 5-10 jarigen weekend
14 april — 18+ dag

21 september — 18+ dag

4-6 oktober — 13-18 jarigen weekend
9 november — Infocontactdag

* 0k X F X *

Daarnaast zal de vereniging de eerder geplande besloten Facebookgroep in het tweede
kwartaal van 2019 ook daadwerkelijk introduceren. Interactie, dialoog en uitwisseling zijn
hierbij de sleutelwoorden en ouders zijn de initiatiefnemers.

Ook het aangaan van interactie op andere vlakken zullen we verder exploreren. Denk hierbij
aan het verspreiden van evaluatieformulieren, het actiever uitschrijven van prijsvragen en
aan het versturen van een (digitale) verjaardagskaart.

4 Ledenwerving

Door andere prioriteiten is in 2018 nauwelijks tot geen aandacht besteed aan ledenwerving.
Essentieel is dit in 2019 wel op te pakken. Zeker gezien de opschoningslag in het
ledenbestand doordat we het innen van de contributie vorig jaar hebben overgedragen aan
Club Collect. Ons streven voor 2019 is 380 betalende leden.

In 2018 zijn we gestart met het vervaardigen van diverse promotiematerialen. Nu is het zaak
hieraan verder gehoor te geven en actief nieuwe leden te werven. In het eerste kwartaal
zullen we hiervoor de hulp inroepen van relevante ziekenhuizen en kenniscentra. Zij
ontvangen naast een Matty-knuffel een informatiepakket met diverse wervingsfolders en
posters met het verzoek de materialen een plek te geven in onder andere de wachtkamer.



Ook ligt het in de planning betaalde media in te zetten voor ledenwerving en onze leden in te
schakelen (member-get-member).

Ledenwerving lukt niet zonder afdoende bekendheid. Door ook zichtbaarheid als speerpunt
voor 2019 te kiezen, hopen we het werven van nieuwe leden extra te stimuleren.

5 Belangenbehartiging

Onze inspanningen voor de medicatierichtlijn en onze actieve rol bij een leesbare versie c.q.
brochure voor ouders en kinderen werpen zichtbare vruchten af door de verschijning van de
beide documenten begin 2019. Aan de laatst genoemde brochure hebben ook
ReumaNederland en enkele kinderreumatologen meegewerkt.

Tevens zal het werk voor het project ‘Onderzoeksagenda’ -dat in december 2018 definitief is
gestart met de livegang van de site- worden voortgezet. Het betreft hier een samenwerking
met Youth-R-Well, NVKR en NPHKR. Het doel van dit project is de onderzoeksvragen te
verzamelen van jeugdreumapatiénten, hun ouders en hun behandelaars. In de zomer van
2019 worden patiénten, ouders en behandelaars gevraagd om uit een lijst van 100 vragen de
belangrijkste vragen te selecteren. In december 2019 is er een slotbijeenkomst waar de
uiteindelijke top-10 wordt geselecteerd. Deze top-10 zal onderzoekers helpen bij het
opzetten van nieuw onderzoek. Dit proces zal middels workshops begin 2020 worden
ingezet. Door het betreffende project zal de ‘invioed’ van de vereniging worden vergroot.

Ook zal worden bekeken of we in 2019 -in navolging van 2016 en 2017- een cursus voor
patiénten en ouders om mee te denken in onderzoek, gaan gegeven. Inzet is in dat geval
gratis deelname met vergoeding van de reiskosten. Daarnaast zijn we in overleg met NVKR
over een mogelijke cursus voor onderzoekers om beter te leren samenwerken met patiénten
en ouders.

In het verlengde van al het bovenstaande zijn wij verder betrokken bij een aantal andere
onderzoeken rondom jeugdreuma, en onderhouden we ook in 2019 onze contacten met
reumatologen, immunologen, fysiotherapeuten en andere deskundigen.

6 Vrijwilligers

De vereniging wordt volledig door vrijwilligers gedraaid. Van bestuur tot begeleiders tijdens
één van onze evenementen die voor lotgenoten worden georganiseerd. Van commissieleden
en sprekers tijdens de Infodag tot mensen die de redactie verzorgen voor het magazine.
Zonder de inzet van al deze vrijwilligers hadden we nooit bereikt waar we nu staan en
daarvoor zijn wij ze zeer erkentelijk. Zij verdienen dan ook in 2019 waardering. Dit uiten we
onder meer door de organisatie van een bijeenkomst met een workshop en diner in het
voorjaar. Tevens zullen de actieve vrijwilligers rond Sinterklaas een attentie ontvangen en
wordt er tweemaandelijks een digitale nieuwsbrief naar hen gestuurd.

Op dit moment telt de vereniging 30 actieve vrijwilligers (inclusief het bestuur), waarbij met
name de betrokkenheid bij de organisatie van evenementen hoog is. Echter kunnen we niet
ontkennen dat we met het ambitieniveau -die noodzakelijk is voor het voortbestaan van de



vereniging- behoefte hebben aan extra mensen die op een of andere manier op vrijwillige
basis hun steentje bijdragen. Juist ook omdat we merken dat het huidige vrijwilligersteam nu
al meer doet dan wenselijk. De doelstelling voor 2019 is dan ook om 35 vrijwilligers in het
bestand te hebben.

In eerste instantie willen we het zoeken bij de ouders en jongeren die zelf ooit lid van de
vereniging zijn geweest. Zij weten immers waar de behoeften liggen. Hiertoe zullen we
meerdere malen ‘oproepen’ plaatsen via onze communicatiekanalen, maar daarbij ook de
hulp inschakelen van bureaus die gespecialiseerd zijn in de matching tussen vrijwilligers en
organisaties. Daarnaast zullen we diverse posters vervaardigen die leden bij ons kunnen
opvragen ter verspreiding binnen hun netwerk.

Tevens willen we specifieke kennis en kunde in huis halen door voor het bestuur een nieuwe
penningmeester en voorzitter aan te trekken. Hiermee samenhangend zullen de eerste
stappen richting een herstructurering van het bestuur worden gezet. Mogelijkerwijs zullen we
nieuwe bestuursleden niet binnen ons eigen netwerk kunnen vinden en hopen we hiervoor
een beroep te kunnen blijven doen op de vrijwillige inzet van Bredero Consultants. Het
bestuur zal, zolang de juiste kandidaten zich nog niet hebben aangediend, de
werkzaamheden onderling verdelen. Daarnaast zal Didi Abraham in het eerste kwartaal tot
het bestuur toetreden in de rol van secretaris/belangenbehartiger.

Het is in ieder geval noodzakelijk nieuwe vrijwilligers warm te onthalen. Dit doen we door het
aanbieden van een welkomstpakket, inclusief een leuke attentie. Ook zullen we in 2019 met
de (nieuwe) vrijwilliger een evaluatiemoment inplannen en hem/haar een ontwikkelingsplan
aanbieden.

7 Samenwerking

Als patiéntenorganisatie krijgen wij primair subsidie van het Ministerie van Volksgezondheid.
Deze subsidie is bedoeld voor informatievoorziening, lotgenotencontact en
belangenbehartiging. Mede hierdoor kunnen wij de kosten voor het lidmaatschap en de
prijzen voor deelname aan onze evenementen laag houden.

Daarnaast zijn er veel mensen en organisaties die ons een warm hart toedragen en door hun
donateurschap of (eenmalige) gift extra dingen mogelijk maken. Hierbij valt te denken aan
meer financiéle ruimte voor activiteiten tijdens een weekend, het kwijtschelden van kosten
voor leden die financieel beperkte middelen hebben en activiteiten op het gebied van
onderzoek. Tevens werken we met partijen die diverse informatie- en promotiematerialen
tegen zeer lage kosten voor ons ontwikkelen dan wel ons kosteloos producten en diensten
aanbieden.

Door maatschappelijke ontwikkelingen en onze aangescherpte positionering in 2018 worden
wij steeds interessanter voor particulieren en het bedrijfsleven. Belangrijk is echter niet met
alles en iedereen in zee te gaan, maar juist aansluiting te zoeken bij partijen die onze
positionering ondersteunen. In 2019 willen we dan ook een fundraisingbeleid formuleren met
duidelijke uitgangspunten, grenzen, doelen en eventuele tegenprestaties van de vereniging,
zoals exposure op de site of tijdens onze evenementen.



Naast bovengenoemde samenwerkingen is de Jeugdreuma Vereniging actief betrokken bij
organisaties als ENCA en SRPN en onderhoudt de vereniging nauwe banden met VSOP,
Reuma Nederland en Youth-R-well. In 2019 zal dit alles in principe onverminderd doorgang

vinden.

jeugdreuma

vereniging nederland
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