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Conceptverslag Algemene Ledenvergadering Jeugdreuma Vereniging Nederland d.d. 16 maart 2019 te Soest

Aanwezig: Yvonne Buitenhuis — waarnemend voorzitter
Jan Kloks — vicevoorzitter
Michelle van Ommen — penningmeester
Nadine van Lierop — secretaris
Annelies Hoekstra — algemeen bestuurslid
Didi Abraham
Casper Schoenmaker
Theo Wuijts
Marieke Holzapfel

1. Opening

De waarnemend voorzitter, Yvonne Buitenhuis, opent de vergadering en dankt de aanwezigen
voor hun aanwezigheid bij de jaarlijkse algemene ledenvergadering. Net als vorig jaar is ervoor
gekozen de ALV los te koppelen van de Familiedag. Te constateren valt dat er vandaag een lage
opkomst van leden is. De voorzitter geeft aan dat een kleine groep wel de kans biedt om op meer
informele wijze van gedachten te wisselen of op vragen in te gaan. De ALV is niet alleen een
terugblik op 2018, maar ook een vooruitblik op 2019. De vergaderstukken zijn al enkele weken
beschikbaar voor de leden, o.m. op de website, onder de tab ‘vereniging’ bij het kopje ‘ANBI’
(Algemeen Nut Beogende Vereniging).

2. Vaststellen van de agenda

De conceptagenda wordt zonder wijzigingen vastgesteld.

3. Eventueel ingekomen stukken

Er zijn geen ingekomen stukken.

4. Vaststellen notulen Algemene Ledenvergadering 2018

Het verslag van 2018 (over het verenigingsjaar 2017) wordt per pagina besproken en zonder
inhoudelijke wijzigingen vastgesteld met dank aan de notulist.

5. Jaarverslag 2018

Het jaar 2018 stond in het teken van feest; het was het jaar waarin de vereniging haar 20-jarig
jubileum vierde met een groots feest op 14 april 2018 op Kasteel de Hooge Vuursche. Het
beleidsmatige speerpunt voor het jaar was ‘professionalisering’. Dat kwam op veel manieren tot
uitdrukking te beginnen bij een duidelijker positionering van de Jeugdreuma Vereniging
Nederland en de tagline ondersteunt, informeert en verbindt. De vereniging richt zich primair
richten op ouders met kinderen met jeugdreuma in de leeftijd van 5-12 jaar. Deze aangescherpte
positionering werd uitgedrukt in een nieuwe huisstijl, inclusief huisstijlhandboek. Hieruit
voortvloeiend zijn ook het magazine, website en Matty aangepast. Een stap voorwaarts hebben
we ook gemaakt op het gebied van het welkom heten van nieuwe leden. Vanuit het idee dat je
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maar 1 keer een eerste indruk kunt maken is het welkomsttraject kritisch tegen het licht
gehouden. Aanpassingen zijn 0.a. een telefoontje vanuit de vereniging binnen 1 maand na
aanmelding en het toesturen van een Matty-knuffel.

Ook financieel hebben we een professionaliseringslag gemaakt. Voor het innen van de
contributie is een externe partij aangetrokken. Deze werkwijze is effectiever voor de vereniging,
omdat vrijwilligersinzet nu op een andere plek kan worden gebruikt. Er zijn wel kosten aan
verbonden, die we eerder niet maakten. Daarnaast hoopt de vereniging op een verbetering van
het betaalproces. Dit omdat de vereniging al enkele jaren kampt met een kwart aan leden dat niet
betaalt. Het ledenbestand is dit jaar dan ook opgeschoond, zogenaamde ‘spookleden’ zijn
grotendeels verwijderd. Door deze opschoningsslag zijn nu 45 donateurs ingeschreven en 347
leden.

De Jeugdreuma Vereniging wordt volledig gedragen door vrijwilligers. Ook naar deze groep is in
2018 aandacht uitgegaan en het vrijwilligersbeleid is naar een hoger niveau getild. De procedure
voor nieuwe vrijwilligers is geformaliseerd d.m.v. een informatiepakket inclusief contract, uitleg
over de vereniging en he verplicht stellen van een Verklaring Omtrent Gedrag (VOG). In totaal
kan de vereniging op de steun van 30 vrijwilligers rekenen (inclusief bestuur). In het bijzonder
willen we hier ook nog even stilstaan bij het afscheid van onze oud- vrijwilligster Lilian Dijkstra-
Landzaat, echtgenote en moeder van onze vrijwilligers Wiebe en Lisanne, die op 49-jarige leeftijd
is overleden.

In 2018 zijn er 6 nieuwe vrijwilligers bijgekomen en zijn 2 vrijwilligers vertrokken, waaronder onze
voorzitter Els Versluis. Dit is een goed moment om haar te bedanken voor haar inzet voor de
vereniging. Het betekent ook dat we blijven zoeken naar nieuwe bestuursleden, en vooral een
voorzitter die de lijn van professionalisering kan doortrekken. Wordt vervolgd!

De inzet van de vereniging op activiteiten en op het vlak van informatievoorziening,
lotgenotencontact en belangenbehartiging in 2018 onverminderd doorgegaan. Benoemd worden
onder meer Wereld Reumadag met de videoclip Ik kan alles’, de vernieuwde website, die in
september 2018 live is gegaan en de drukbezochte weekenden in het prachtige Hof van Saksen
in Drenthe. De doelgroep 18+-weekend bleek in 2018 lastig te bereiken. De belangenbehartiging
ontwikkelde zich in 2019 in grote stappen. Zo werd in oktober 2018 een start gemaakt met het
project ‘Onderzoeksagenda’ en is hard gewerkt aan de patiéntgerichte medicatiebrochure,
gebaseerd op de gelijknamige richtlijn waaraan werd bijgedragen.

Ondanks het voornemens heeft de vereniging in 2018 geen aandacht kunnen besteden aan het
werven van nieuwe leden. Deze ambitie was te groot in verhouding tot de beschikbare bezetting
van de vrijwilligers. Uw bestuur heeft daarom besloten de focus te leggen op de voorgaande
genoemde punten: hernieuwde positionering, de overstap naar Club Collect, het
vrijwilligersbeleid en ledenbehoud.

De voorzitter stelt de aanwezigen in gelegenheid tot vragen, maar hier wordt geen gebruik van
gemaakt. De overstap naar de financiéle verslaglegging 2018 wordt gemaakt en Michelle van
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Ommen neemt het woord: De begroting 2018 was in relatie tot andere jaren hoger in verband
met het jubileum. Deze kosten lagen op het gebied van het familiefeest (familiedag los van de
ALV) en een luxer park voor alle weekenden. De ervaring met internetfraude is voor het bestuur
reden geweest om naast het benoemen van een nieuwe penningmeester, ook procedures aan te
scherpen. Michelle vermeld dat het met de fraude gemoeide bedrag is teruggestort. De
vereniging draagt dus geen verlies. De extra uitgaven a raison van € 7000,- voor
belangenbehartiging liggen in contributie aan onderzoek (Utrecht Medisch Centrum).

Aan de Inkomstenkant is contributie lager dan begroot door de opschoningsslag in het
ledenbestand.

Alles bij elkaar is de vrijval van € 10.000,- in 2018 niet gebruikt, omdat de vereniging alle kosten
heeft kunnen deken uit eigen middelen, opgebouwd uit contributie, subsidie en donaties. Reden
om de begroting 2019 weer te normaliseren op het niveau van voor 2018. Er zijn geen grote
projecten of bijzonderheden voorzien voor het komende jaar.

Wel is het nog van belang om op te merken dat in de jaarrekening 2018 een viertal posten
oorspronkelijk niet goed geboekt waren, bijvoorbeeld reiskosten in het kader van
belangenbehartiging die op het bestuur zijn geboekt, deze zullen nog worden aangepast om de
PGO-subsidie goed te kunnen verantwoorden.

6. Verslag kascontrolecommissie

Ook hiervoor krijgt de penningmeester het woord, omdat helaas niemand van de commissie
aanwezig is (Marleen Kemerling of Femke Wolbrink). Michelle leest het verslag van de
kascontrolecommissie voor waarin de ledenvergadering wordt geadviseerd om het bestuur
decharge te verlenen over het boekjaar 2018. De voorzitter vraagt de aanwezige leden om hun
oordeel.

De leden verlenen het bestuur decharge van de penningmeester en goedkeuring aan de
jaarrekening 2018 en ontlasten het bestuur van aansprakelijkheid voor het besturen van de
vereniging gedurende 2018.

7. Kiezen nieuwe kascontrolecommissie

Idealiter schuift het reserve lid van de kascontrolecommissie door naar lidmaatschap en wordt
een nieuwe reserve toegevoegd in de commissie, zodat er continuiteit en kennisoverdracht kan
plaats vinden. Marleen Kemeling treedt af en wordt door de voorzitter ter vergadering voor haar
bijdrage bedankt. Wiebe Dijkstra was reserve-lid en treedt toe tot de commissie. Van de
aanwezigen is Theo Wuijts bereid om als reserve-lid aan te schuiven.
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8. Samenstelling bestuur

Zoals eerder aangegeven, kampt de vereniging binnen het bestuur met onderbezetting. Er zijn
twee vacatures: voorzitter en penningmeester door het aftreden of terugtrekken van vrijwilligers
op deze posities. De vereniging is dankbaar dat enthousiaste leden een bestuursfunctie op zich
willen nemen. Het is natuurlijk jammer wanneer mensen afscheid nemen van he bestuur of een
functie willen neerleggen, maar voor deze individuele besluiten is altijd respect. Dit laat onverlet
dat het bestuur de posities graag ingevuld ziet om continuiteit te garanderen. Ondanks fervente
pogingen heeft dit helaas nog niet tot het gewenste resultaat geleid. Om het geheel voor
eenieder binnen het bestuur behapbaar te houden, zullen betreffende taken verdeeld worden
over huidige bestuursleden.

Voor de positie van secretaris met portefeuille Belangenbehartiging wordt Didi Abraham
voorgedragen. Zij stelt zich kort voor en beantwoord vragen van de aanwezige leden. Normaliter
zou een stemming schriftelijk verlopen. De voorzitter vraagt of er bezwaren zijn tegen een
stemming door het opsteken van handen. Hiertegen is geen bezwaar. Didi Abraham wordt
unaniem gekozen en welkom geheten als secretaris De portefeuilleverdeling 2019 wordt dan:

— Annelies Hoekstra Lotgenotencontact

— Jan Kloks Vice-voorzitter/ Penningmeester

— Michelle van Ommen Penningmeester/Lotgenotencontact

— Nadine van Ingen Marketing & Communicatie

— Yvonne Buitenhuis Waarnemend voorzitter/ Marketing & Communicatie
— Didi Abraham Secretaris

9. Beleidsplan 2019, incl. begroting

In 2019 staat verdere professionalisering centraal. De voorzitter neemt de aanwezigen mee in
wat daarmee bedoeld wordt en hoe dat gedurende het jaar handen en voeten zal krijgen, ook in
financiéle zin waarvoor zij het woord geeft aan de penningmeester. Zoals gezegd is de begroting
2019 genormaliseerd qua lotgenotencontact t.o.v. 2018. De werkelijke uitgaven zijn de grondslag
van deze begroting. De wijzigingen ten opzichte van eerdere jaren zijn lager budget ENCA, een
(extra) investering in de website en het vrijwilligersbeleid en een bijstelling van donaties (op basis
van op dit moment bekende toezeggingen). Aan de inkomstenkant is de totale contributie
aangepast n.a.v. opschoningsslag in het ledenbestand. Ook voor dit komende jaar wordt
rekening gehouden met het ontvangen — de aanvraag is goedgekeurd - en verantwoorden van
een PGO-subsidie en een lumpsum van ReumaNL.

10. Rondvraag/sluiting

Theo Wuijts geeft aan dat de vorm van de ALV, losgekoppeld van de familiedag, niet werkt. Didi
vraagt of hij samen met haar zou willen kijken naar een betere vorm. Dit is het geval, en zij zullen
gedurende het jaar het bestuur een advies geven m.b.t. de ALV 2020.

Marieke Holzapfel informeert naar het congres in Canada en Yvonne Buitenhuis ligt toe hoe de
voorbereiding en aanwezigheid van leden tot stand gekomen zijn.

De voorzitter bedankt alle aanwezigen voor hun komst en sluit de vergadering.
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1. VERSLAG VAN UW VICEVOORZITTER

Beste Leden,

Aan mij de eer om dit jaarverslag te openen.
Een rol die meestal wordt toebedeeld aan de voorzitter.

Een jaar waarin we ons best hebben gedaan on al onze doelen te realiseren, waarbij de
zichtbaarheid voor ons voorop heeft gestaan. Lotgenotencontact draaide als vanouds door de
tomeloze inzet van Michelle en Annelies gesteund door de vele vrijwilligers. Ook zijn we er goed
in geslaagd om de zichtbaarheid te vergroten onder meer door ons magazine wat dit jaar drie
keer is uitgebracht onder de bezielende leiding van Yvonne als bestuurslid en Marieke als
hoofdredacteur. Ook zij zijn ondersteund door vele vrijwilligers. En al die vrijwilligers worden
natuurlijk begeleid door onze vrijwilligers coérdinator Pauline. Ook de kernvrijwilligers Anita en
Casper hebben de zichtbaarheid van de vereniging vergroot respectievelijk in Europa en in de
belangenbehartiging.

Dit alles begeleid door een ongelofelijk gemotiveerd bestuur waaraan ik op dit moment leiding
mag geven. Nadine, Didi, Frans, Annelies en Michelle, dank jullie wel voor de inzet van het
afgelopen jaar. De oud-bestuursleden mogen we daarbij niet vergeten. Yvonne die in de
afgelopen jaren onze huisstijl heeft ontwikkeld en op alle vlakken uitgerold, het magazine een
boost heeft gegeven en na het afscheid van Els de vereniging als voorzitter (ai) heeft geleid,
heeft per 1-8-2019 haar taken neergelegd in de overtuiging dat haar taken goed zijn
overgenomen. Als bestuur hebben we op een gepaste wijze van haar afscheid genomen. Blij
waren we toen we een nieuwe voorzitter Jan Werkhoven konden presenteren, en verdrietig
waren we toen we moesten constateren dat we niet op dezelfde lijh zaten.

Het jaar zijn we gestart en geéindigd met een onvolledig bestuur. Dit geeft meteen de uitdaging
voor het nieuwe jaar. Onze nieuwe targets zijn samengevat in ons nieuwe jaarplan, dat ook bij
deze ALV wordt gepresenteerd. Ambitieuze maar goed doordachte doelen die we ons hebben
gesteld. Ik hoop dat we met elkaar, bestuursleden, kernvrijwilligers en vrijwilligers dit
verenigingsjaar deze doelen kunnen waarmaken, maar dat kunnen we niet wanneer we niet
gedragen worden door de leden.

Ik sluit dan ook mijn inleiding met een beroep aan U, leden, om met uw inzet de vereniging

verder te helpen als bestuurslid of als vrijwilliger.

Jan Kloks
Vicevoorzitter



BESTUURSZAKEN

In 2019 bestond het bestuur uit 6 leden. Twee hiervan zijn jeugdreumapatiénten, twee ouders
van kinderen met jeugdreuma en twee externe professionals. Rolverdeling:

e Voorzitter: Yvonne Buitenhuis (ad interim, december 2018 — juni 2019) en
Jan Werkhoven (juni-november)

e Vicevoorzitter: Jan Kloks

e Secretaris: Nadine van Ingen-van Lierop (jan-maart) en

Didi Abraham (maart-december)
e Marketingcommunicatie: Yvonne Buitenhuis (januari-augustus) en
Nadine van Ingen-van Lierop (maart-december)

e Penningmeester: Michelle van Ommen (januari-mei) en
Frans Duringshoff (mei-december)
e Lotgenotencontact: Annelies Hoekstra & Michelle van Ommen

Het bestuur heeft in totaal 12 keer vergaderd. De Algemene Ledenvergadering vond vorig jaar
plaats op 23 maart. Dit was voor de tweede maal plaats bij het VSOP in Soest.

De opkomst van niet zijnde bestuursleden in aantal 3 (in 2018 waren dit 5 leden) liet geen
andere conclusie dan dat het scheiden van ALV en Familiedag geen succes is. Voor de ALV
2020 is daarom gekozen deze verbinding te herstellen.

De begroting 2019 was genormaliseerd wat betreft de post Lotgenotencontact t.o0.v. 2018 met
het oog op de werkelijke uitgaven zodat gewerkt kon worden met een realistische begroting van
een niet-jubileumjaar. Dit beleid is in 2020 doorgezet. Daarnaast is het in het kader van de
begroting 2019 goed te weten dat alle activiteiten van Lotgenotencontact, Informatievoorziening
en Belangenbehartiging onder de PGO-subsidie kunnen vallen. Het plan werd voor 2019
goedgekeurd en het plan voor 2020 is ingediend. De begroting 2020 is aangesloten op de
posten van de (aangevraagde) PGO-subsidie.

Het Jaarplan 2019 en de daarop gebaseerde begroting richtte zich vooral op professionalisering
2.0 aan de hand van zes thema’s. Door de wisselingen in het bestuur gedurende het jaar zijn
niet alle geformuleerde doelen behaald. Op de volgende bladzijden wordt per thema uitgewerkt
welke resultaten de vereniging in 2019 heeft geboekt:

1. Zichtbaarheid

De zichtbaarheid van de vereniging (branding) is met de ontwikkeling van de huisstijl en website
voorzien van een solide fundering in 2018 en in 2019 is daarop voortgebouwd. De visuele
impact komt consistent terug in alle uitingen zoals de bijdrage van de Jeugdreuma Vereniging
Nederland aan de WereldJeugdreumaDag (maart 2019), de WereldReumaDag (oktober 2019)
en in de on- en offline publicaties van de Jeugdreuma Vereniging Nederland o.a. in het kader
van de belangenbehartiging en informatievoorziening. We zijn erg trots op

Het afgelopen jaar is om verschillende redenen afscheid genomen van drie redactieleden en
hebben we gelukkig ook twee nieuwe redactieleden kunnen verwelkomen. In 2019 zijn er drie
magazines uitgekomen. Dit jaar meer gericht op basisschoolkinderen en hun ouders.
We hebben bijvoorbeeld een artikel gewijd aan buitenspelen op school en we
hebben een meisje haar schooldag in beeld laten brengen.
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Een ouder heeft aangeboden om voor elk nummer een puzzel te maken. Ook kunnen we
dankzij het netwerk van de vereniging ruim aandacht besteden aan onderzoek. Daarnaast is de
brochure voor de medicamenteuze behandeling van kinderen met jeugdreuma meegestuurd
met het magazine.

2. Lotgenotencontact & ledenbehoud

In 2019 hebben we weer ons best gedaan fantastische, informatieve en verbindende activiteiten
te organiseren. werd net als vorig jaar op een andere datum gehouden dan de
ALV. We zijn naar Burgers Bush geweest waar we een interessante rondleiding met een gids
kregen. Daarna was er vrije tijd om het park te verkennen en met elkaar bij te kletsen. Na de
lunch was er even een moment om de brusjes eens in het zonnetje te zetten. Zij kregen een
leuk cadeautje uit de hand van hun broertje of zusje. We hadden een goede opkomst van 33
kinderen en jongeren, 26 brusjes en 66 volwassenen.

Dit jaar hebben we veel verschillende gedaan. Zo zijn we met de jongste groep
naar Julianatoren geweest. Daarnaast hebben we midgetgolf gespeeld en fanatiek “Ik houd van
Holland” gedaan na een heerlijke barbecue. hebben we een geheel

verzorgde ochtend (inclusief lunch) bij de vrijwillige brandweer van Hendrik Ido Ambacht gehad.
Super georganiseerd, er waren allerlei spelletjes en opdrachten in brandweerthema te doen.
Ook mochten we natuurlijk de brandweerauto’s van dichtbij en binnen bekijken en mochten we
vuur blussen! (spannend zonder ouders! Maar erg gezellig en
geslaagd) hebben zich goed vermaakt in Safaripark Beekse Bergen. Na een informatieve bus-
safari, waarbij we een boel grote beesten van heel dichtbij te zien kregen, was er even tijd om
bij te komen. ’'s Avonds hebben we spannende potjes levend Stratego gespeeld in een erg
donker bos, waarbij we enkel werden bijgeschenen door twee auto’s. De laatste dag moesten
de vrijwilligers hun huisje in alle vroegte verlaten omdat er een escaperoom op locatie werd
opgebouwd. Gelukkig zijn we allemaal ontsnapt! konden dit jaar 2 aparte dagen
bij elkaar komen. We hebben op de eerste dag een totale VR experience gedaan met zombie-
shooter, bom ontmantelen en de escaperoom “La Casa de Papel’. De tweede dag hebben we
de Avontuurfabriek in Loosdrecht afgebroken tijdens elastiekvoetbal, karten, 3D glowgolf en
een Segway-circuit. Uiteraard zijn beide dagen afgesloten met een lekker diner om verder te
praten met elkaar. Bij alle evenementen hebben we veel spelletjes kunnen doen, nieuwe
mensen leren kennen en veel ervaringen kunnen uitwisselen. Totaal hebben er 91 kinderen en
jongeren meegedaan, 31 ouders en 9 mensen die alleen de zaterdag kwamen.

Alweer het laatste evenement van het jaar was de in Madurodam.

Er waren interessante lezingen over vermoeidheid, pijn bij sporten en de kosten van
jeugdreuma. Ook de ervaringsdeskundigen groep had weer een hoop brandende vragen te
beantwoorden. We kregen de kans verder mee te denken over de onderzoeksagenda, inclusief
een speciale sessie voor 10 tot 13-jarigen. De jongste kinderen vermaakten zich met knutselen
en een leuke speurtocht in Madurodam. De opkomst was groot met 32 kinderen en jongeren,
21 brusjes, 78 volwassenen.

In mei 2019 werd een aangemaakt genaamd ‘Jeugdreuma
Vereniging Nederland — Ouders voor Elkaar’. De facebookgroep is bedoeld om op een
laagdrempelig niveau ervaringen uit te wisselen, vragen te stellen of een mooie of verdrietige
gebeurtenis te delen. De groep is alleen toegankelijk voor ouders van leden om de privacy van
de groep goed te bewaken. Er wordt al veel gebruik van gemaak!
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3. Ledenwerving

Een van de speerpunten was, naast een grotere , het vergroten van het
ledenaantal. Om nieuwe leden te werven is er een folder ontwikkeld. Deze folder is bedoeld om
de drempel van inschrijven te verlagen. De folder kan verstuurd worden naar ons
antwoordnummer. Maar het overgrote deel van de aanmeldingen gebeurt via de website.

Vaak zijn dit mensen die van de vereniging gehoord hebben via social-media of door hun
behandelend arts op ons opmerkzaam zijn gemaakt. Deze nieuwe leden worden door een
vrijwilliger gebeld, die uitlegt wat deze nieuwe leden bij de vereniging kunnen halen. Ook ligt er
voor deze nieuwe leden een klaar, met de uitleg waar de vereniging voor
staat en natuurlijk Matty.

Ledenwerving zal ook het komend jaar belangrijk voor ons zijn omdat we te kampen hebben
met een lichte achteruitgang van leden. Leden die ons al jaren trouw gevolgd hebben krijgen
een leeftijd waarop ze andere keuzes maken. Ook gebeurt het vaak dat het lidmaatschap van
kinderen wordt beéindigd wanneer de reuma in remissie is. Jammer genoeg, wordt deze reden
vaak gecombineerd met de kosten die het lidmaatschap met zich meebrengt. Belangrijk is
hierbij op te merken is, dat, door een aantal grote donaties, we een potje hebben opgebouwd
waar we deze leden kunnen helpen met de kosten die het lidmaatschap en het
lotgenotencontact met zich mee brengen.

4. Belangenbehartiging

In 2018 zijn alle voorbereidingen getroffen om in 2019 de te kunnen
presenteren. De Jeugdreuma Vereniging Nederland werd in de werkgroep
vertegenwoordig. Onze vertegenwoordigers hebben een Titanenklus geklaard door
samen met een kinderreumatoloog ook een toe te
voegen. In samenwerking met ReumaNederland en enkele kinderreumatologen heeft
de Jeugdreumavereniging de richtlijn ‘vertaalt’ in een

gemaakt. De brochure is landelijk verspreid en alle leden hebben deze bij het
magazine ontvangen.

Ook de was al in 2018 gestart, maar kwam in 2019 vol op stoom. Dit
project is uniek omdat patiénten en ouders een belangrijke rol spelen in het opstellen
van een onderzoeksagenda. De onderzoeksagenda heeft in 2019 verschillende fasen
doorlopen. In eerste instantie konden alle belangstellenden, patiénten, betrokkenen en
ouders en behandelaars vragen indienen. Dit heeft honderden vragen (>600)
opgeleverd, een ‘long-list’. Deze lijst is door de stuurgroep bekeken en de vragen zijn
gegroepeerd. De uitdaging was om vragen te groeperen en bundelen, zonder vragen
over te houden die te breed zijn om tot te leiden. Er
is dus gestuurd op specifieke vragen, dat wil zeggen: zo breed mogelijk maar nog
steeds onderzoekbaar. Daarna is gekeken of vragen al door wetenschappelijk
onderzoek beantwoord waren of werden. Hierdoor is een ‘short-list’ ontstaan van
ongeveer 50 onderzoeksvragen. Deze lijst is weer aan belangstellenden, patiénten,
betrokkenen en ouders en behandelaars voorgelegd om tot een prioritering te komen.

In 2020 wordt deze fase afgerond en leidt tot een top 10. Deze wordt op de website van

de Jeugdreuma Vereniging Nederland gepubliceerd! In 2020 zal die “top 10” verder de
basis zijn voor workshops met patiénten, ouders, behandelaars en onderzoekers om tot

concrete onderzoeksvoorstellen te komen.
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De Jeugdreuma Vereniging heeft in 2019 de met de universitaire behandelcentra
onderhouden. Deze contacten met kinderreumatologen en andere zorgprofessionals betrokken
bij de behandeling en begeleiding van kinderen en hun ouders zijn belangrijk voor de
ontwikkeling van de vereniging. En natuurlijk wordt het contact met ReumaNederland en Youth-
R-Well onderhouden. Als laatste moet hier genoemd worden de prille samenwerking met de
zustervereniging Kaisz; we staan voor hetzelfde doel.

5. Vrijwilligers

De Jeugdreuma Vereniging wordt compleet gerund door vrijwilligers, inclusief het bestuur. In

totaal kan de vereniging momenteel op de actieve steun van 27 vrijwilligers rekenen (inclusief

bestuur). De vereniging wordt ondersteund door drie teams:

. een team van kernvrijwilligers op het gebied van belangenbehartiging, vrijwilligersbeleid,
internationale samenwerking en communicatie;

. een team aan vrijwilligers die ondersteunen bij de evenementen en weekenden;

. een team dat dienst doet als bestuur.

Vrijwilligers worden via een digitale nieuwsbrief op de hoogte gehouden van de activiteiten van
de vereniging, en over de extra mogelijkheden die zij hebben als vrijwilliger zoals het volgen van
cursussen. Ook Sinterklaas waardeert de inzet van onze vrijwilligers erg; Hij schonk alle
vrijwilligers een zoete letter. Maar ook de Jeugdreuma Vereniging Nederland zelf drukt zijn
waardering voor de vrijwilligers expliciet uit. De jaarlijkse Vrijwilligersdag is bedoeld om onze
vrijwilligers te bedanken en te informeren over het nieuwe jaar. In 2019 was dit op zaterdag 2
februari en de opkomst was groot en trok hierbij 25 vrijwilligers. Tevens wordt naar iedere
nieuwe vrijwilliger een informatiepakket en attentie verzonden. In 2019 hebben we ook de
cursussen van PGO-support onder de aandacht gebracht en hier is in kleine getale positief op
gereageerd.

6. Samenwerking

Als vereniging kunnen we niet alles zelf. Al jaren werken we samen met organisaties in buiten
en binnenland. Samen met ReumaNederland en de SRPN (Samenwerkende Reuma-
Patiéntenverenigingen Nederland) werken we aan de verbetering van zichtbaarheid van de
reumapatiénten in het algemeen en specifiek natuurlijk voor onze kinderen. Het meest in het
oog springend zijn de activiteiten tijdens WORD-day (WOrld young Rheumatic Diseases Day)
op 18 maart en Wereldreumadag op 12 oktober waarop we samen optrekken.

VSOP, (Vereniging Samenwerkende Ouder- en Patiéntenorganisaties) ontwikkelt beleid
waardoor de leden, waar wij deel van uitmaken, beter vertegenwoordigd worden bij de artsen
en onderzoekers. In het gebouw van de VSOP hebben wij onze bestuursvergaderingen.

ENCA, (European Network for Children with Arthritis), de organisatie waarin alle jeugdreuma-
patiéntenverenigingen van Europe samenwerken om een klankbord te zijn. ENCA, waar wij
participeren in het bestuur, behartigt de belangen tijdens Europese conferenties van zorg-
verleners en patiénten. Deelname aan conferenties staat ook open voor ouders en of patiénten.

Om al die activiteiten te kunnen blijven ontwikkelen zijn we mede afhankelijk van kleine en grote
donateurs, die vaak door lichamelijke inzet tijdens evenementen geld inzamelen. Subsidies van
ReumaNederland en Volksgezondheid zijn ook nodig om onze ambities waar te maken.

Alles bij elkaar was 2019 een succesvol en bewogen jaar. Dat werkt door naar een wens
om zowel te bestendigen, als nieuwe doelen te stellen voor het volgende jaar. Deze staan

in het jaarplan 2020.
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Balans 31-12-2019

Omschrijving Activa Passiva
Algemene reserve 58.353,43
NL71RAB00169943941 5.262,11
NL46RAB0O0167886827 772,50
NL90RAB03316401954 24.906,20
NL73RAB01268416428 Kapitaal werkgroep vrienden. 50.581,61
Nog te betalen bedragen 500,00
Contributie: Te ontvangen contributie 5.265,10
Garantievoorziening 22.050,00
Doctor Wulfraat fonds 1.560,00
Voorziening Belangenbehartiging 4.324,09
86.787,52| 86.787,52




Winst & verlies 01-01-2019 t/m 31-12-2019

Resultaat 2019 Begroting 2019

Omschrijving Verlies Winst Verlies Winst
Totaal 0001 Subsidie PGO 0,00 45.000,00 0,00| 45.000,00
Totaal 0003 5-10 weekend/dag 4.804,16 975,00 5.500,00 1.100,00
Totaal 0004 10-13 weekend/dag 6.661,78 1.275,00f 6.500,00 1.100,00
Totaal 0005 13-18 weekend/dag 6.544,15 1.549,47|] 6.500,00 1.100,00
Totaal 0007 18+ weekend/dag 3.601,73 320,00 4.000,00 700,00
Totaal 0008 Familiedag 6.861,00 1.150,00f 8.500,00 1.500,00
Totaal 0009 Info/contactdag 10.794,50 1.305,00{ 10.000,00 1.000,00
Totaal 0012 Kosten Belangenbehartiging Enca 267,90 0,00 1.000,00 0,00
Totaal 0013 Kosten Belangenbehartiging 404,47 0,00 1.000,00 0,00
Totaal 0014 Kosten Informatievoorziening Website 8.817,81 0,00 8.250,00 0,00
Totaal 0015 Kosten Informatievoorziening Magazine 1.498,91 0,00 1.500,00 0,00
Totaal 0016 Kosten Informatievoorziening 311,88 0,00 0,00 0,00
Totaal 0017 Cursussen 2.071,38 0,00 1.000,00 0,00
Totaal 0020 Donaties met oormerk lotgenotencontact 0,00 0,00 0,00 2.500,00
Totaal 0040 Subsidie Reumafonds 0,00 3.920,00 0,00 4.000,00
Totaal 0041 Reiskosten bestuur 1.201,83 0,00 1.000,00 0,00
Totaal 0042 Vergaderkosten bestuur 882,46 0,00 750,00 0,00
Totaal 0043 Secretariaatskosten bestuur 914,03 0,00 1.000,00 0,00
Totaal 0045 Vrijwilligersbeleid 1.650,39 0,00 2.500,00 0,00
Totaal 0046 Cadeau's en Bedankjes 202,53 0,00 0,00 0,00
Totaal 0047 Vaste lasten 1.613,27 0,00 2.000,00 0,00
Totaal 0048 Apparatuur 243,64 0,00 0,00 0,00
Totaal 0049 Diversen Bestuur 250,64 0,00 500,00 0,00
Totaal 0051 Kosten M&C 4.336,91 0,001 6.500,00 0,00
Totaal 0052 Kosten Fondsenwerving 54,60 0,00 0,00 0,00
Totaal 0060 Contributie lopend boekjaar 1.539,42 9.595,00 1.000,00| 10.000,00
Totaal 0062 Donaties 683,65| 8.803,10 0,00 1.000,00
Totaal 8999 Bijzondere baten en lasten 12.357,84

resultaat voor voorzieningen 4.678,31

toevoeging voorziening belangenbehartiging 4.324,09

Eindresultaat 9.002,40




Toelichting op de Winst- & Verliesrekening 2019

Het resultaat over 2019 is uitgekomen op een verlies van € 9.002,40 tegen een verlies over 2018 van
€ 18.425,96).

De grootste verschillen met 2018 en eventuele bijzonderheden zijn hieronder toegelicht.

0008 Familiedag
De uitgaven in 2019 (€ 6.861,00) zijn aanzienlijk lager dan in 2018 (€ 19.780,92).
Dit is het gevolg van de viering van het jubileumjaar van de JVN in 2018, dat groots is gevierd.

0013 Kosten Belangenbehartiging

De uitgaven in 2019 (€ 404,47) zijn aanzienlijk lager dan in 2018 (€ 8.841,20).

Het verschil wordt grotendeels veroorzaakt doordat in 2019 een financiéle bijdrage is gedaan aan de
onderzoeksagenda Jeugdreuma bij het UMC van € 7.000,-.

0014 Kosten Informatievoorziening Website

De kosten in 2019 (€ 8.817,81) waren aanzienlijk hoger dan in 2018 (€ 5.091,01)

Het verschil wordt veroorzaakt door de koste voor de ontwikkeling van het schoolbeurtpakket (€
3.775,)

0051 Kosten M&C

De uitgaven in 2019 (€ 4.336,91) zijn aanzienlijk lager dan in 2018 (€ 13.884,83).

In 2018 is geinvesteerd in de vernieuwing van de huisstijl, een film en promotiekosten voor het
jubileum.

0020 Donaties met oormerk lotgenotencontact
De ontvangsten in 2019 (€0.00) zijn aanzienlijk lager dan in 2018 (€ 2.900,-).
In 2018 zijn diverse (grote) donaties gedaan voor lotgenoten events.

0062 Donaties met oormerk Belangenbehartiging

De ontvangsten in 2019 (€ 8.803,10) zijn aanzienlijk hoger dan in 2018 (€ 1.000,-).

In 2019 is zijn we verblijd met een groot aantal (soms forse) donaties. Bovendien heeft deelname aan
de Dam-tot-Dam loop ook een mooi bedrag (€ 4.324,09) opgeleverd.

Dit bedrag is uit het resultaat gehaald en als voorziening belangenbehartiging gereserveerd.

8999 Bijzondere baten en lasten

De uitgaven in 2019 (€12.357,84) zijn aanzienlijk lager dan in 2018 (€ 0,00).

In 2019 zij reeds lang openstaande balansposten afgeboekt. Dit betrof afboekingen van contributies
over voorgaande jaren (€ 10.455,-) en een afboeking voor betaalde, maar niet geleverde apparatuur.
Ondanks meerdere aanmaningen is er nooit geleverd en ook geen geld terugbetaald (€ 2.011,10).
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De Jeugdreumavereniging Nederland is in transitie. Het jaar 2018 stond in het teken van
feest. De Vereniging vierde haar 20-jarig jubileum. En in 2019 is de vereniging 21 jaar
geworden wat ze uitdraagt door een heldere en toegankelijke positionering:

Jeugdreuma Vereniging Nederland ondersteunt, informeert en
verbindt kinderen en ouders van kinderen met jeugdreuma.

De Jeugdreuma Vereniging Nederland (JVN) richt zich met haar informatievoorziening en
activiteiten voornamelijk op kinderen met jeugdreuma in de leeftijd van 5-12 jaar en hun
ouders. In deze levensfase zijn ouders leidend in het zoeken naar informatie over de ziekte
en de uitdagingen die hierbij horen. Daarnaast is dit de leeftijd waarop kinderen zich meer
bewust worden en zijn van hun ziekte. Een periode waarin het belangrijk is voor zowel
ouders als kinderen om je niet alleen te voelen, en om (spelenderwijs) kennis te delen en
positieve ervaringen op te doen. Vandaar onze slogan:

Jeugdreuma Vereniging Nederland draagt bij aan een leuker
leven voor kinderen met jeugdreuma!

Ook kinderen jonger dan 5 jaar en ouder dan 12 jaar en hun ouders zijn van harte welkom bij
de vereniging. De jonge kinderen zijn van harte welkom op de familiedag en voor de 12+ers
wordt er elk jaar een weekend georganiseerd:

Jeugdreuma Vereniging brengt patiénten, ouders en
betrokkenen met jeugdreuma bij elkaar.

Met deze heldere doelstelling is de vereniging niet alleen duidelijk herkenbaar voor leden en
potentiéle leden. Maar ook voor alle anderen die zich betrokken voelen en/of betrokken zijn
bij (de behandeling van) jeugdreuma in Nederland.

Een heldere doelstelling is niet alleen leidend voor het beleid van de vereniging, maar wekt
ook verwachtingen. In het overgangsjaar 2020 gaat de vereniging deze verwachtingen bij
leden, betrokkenen en (zorg)professionals verzamelen en concretiseren in een
meerjarenbeleidsplan 2020-2025. Een heldere visie zal ons helpen om het bestuur
gedurende 2020 weer compleet te maken. Daarnaast doen we in 2020 gewoon waar de
vereniging goed in is:

ONDERSTEUNEN, INFORMEREN & VERBINDEN.



ONDERSTEUNEN

Lotgenotencontact is belangrijk. Ook en misschien zelfs juist in een tijd van digitale
communicatie. Er zijn veel mogelijkheden voor patiénten en/of ouders om elkaar te vinden en
te ondersteunen: via bijvoorbeeld de verschillende activiteiten en de besloten
Facebookgroep. Het doel van de vereniging met deze vormen van contact is om kleine
ondersteuningsnetwerken van leden te laten ontstaan en deze ledennetwerken naar hun
behoefte te ondersteunen. De JVN wil haar leden ondersteunen en daarnaast door contact
en informatie centraal te stellen ook nieuwe leden aantrekken:

Het werven en behouden van leden is en blijft voor de vereniging
belangrijk. We streven naar een ledenaantal van 400 per 31-12-20.

De stap naar lidmaatschap van een patiéntenvereniging is voor patiénten en ouders soms
beladen; de aanleiding is toch een ziekte die de kinderen, de ouders en het gezin als geheel
raakt. Daarom wil de vereniging iedereen die deze stap zet, op een goede manier welkom
heten. Vanaf 2018 worden nieuwe leden binnen 1 maand verwelkomd met een telefoontje
van een ervaren ouder, een warme welkomstbrief inclusief het Magazine en knuffel Matty als
welkomstgeschenk.

In 2020 gaan we met de nieuwe leden van 2018/2019 in gesprek
om op te halen hoe zij het welkom hebben ervaren en het
welkomsttraject waar nodig verbeteren.

Hoe meer patiénten en ouders van patiénten bij de vereniging zijn aangesloten en betrokken,
des te meer kunnen zij onderling kennis delen en ervaringen uitwisselen. Dit lotgenoten-
contact kent veel verschillende vormen: leeftijdsspecifieke weekenden, Familiedag en de
Info-contactdag en de ondersteuningsnetwerken.

In 2020 organiseert de vereniging 2 algemene activiteiten voor
alle leden en 4 leeftijdsgebonden weekenden, waarvan het 18+
weekend in samenwerking met Youth-R-Well.

Het aantal aanmeldingen aan de activiteiten bereikt een totaal
van 250 in 2020.

In de digitale wereld is er ook actief lotgenotencontact mogelijk. Bij de JVN loopt dat via
Facebook. Interactie, dialoog en uitwisseling zijn sleutelwoorden en leden (ouders) zijn de
initiatiefnemers. In 2020 is het digitaal lotgenotencontact een speerpunt, specifiek Facebook
en inventarisatie van mogelijkheden om de verenigingswebsite interactiever te maken:

In 2020 hebben we als doel de besloten Facebookgroep met
10% te doen groeien.

Het aantal unieke bezoekers van de JVN-website moet
minimaal met 10% toenemen.
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Er wordt een brainstorm met leden georganiseerd tijdens de Info-Contactdag 2020 om na te
denken hoe Facebook én de website het lotgenotencontact kunnen ondersteunen. Vooral de
website zou een meer interactieve hub kunnen worden - naast de bron van informatie die ze
nu is. De vraag is wat de wensen van de leden zijn en hoe dit gerealiseerd zou kunnen
worden. Daarbij is informatieveiligheid een aandachtspunt. We kijken hier in 2020 kritisch
naar, zodat de informatievoorziening toegankelijk en betrouwbaar blijft.

INFORMEREN

Informeren klinkt eenvoudig, maar is het niet altijd. Door de wereldwijde digitalisering, is er
steeds meer informatie beschikbaar. Het nadeel van deze overviloed aan informatie is dat het
steeds lastiger wordt om de kwaliteit van de informatie te beoordelen:

In 2020 is en blijft de vereniging(website) een bron
van betrouwbare, relevante en up-to-date informatie.

Informatie is niet alleen voor de patiénten en de hun ouders relevant. Informatie kan leden
helpen hun eigen doelgroep te bereiken. Kinderen en jongeren willen anderen, bijv.
klasgenoten, laten weten hoe het is om jeugdreuma te hebben:

In 2020 komt daarom voor schoolgaande kinderen een digitaal
spreekbeurtpakket over jeugdreuma gratis beschikbaar via de
website.

Om aandacht te vragen voor kinderen met (jeugd)reuma, is er sinds 2019 een speciale
jeugdreumadag. In 2020 is dit op 18 maart. De JVN grijpt deze dag aan om het digitale
spreekbeurtpakket te introduceren voor hun leden en iedereen betrokken bij jeugdreuma die
daar behoefte aan heeft.

Sommige ouders willen daarnaast zorgverleners informeren over de (zorg)behoefte van hun
kind en gebruiken daarbij de Medicatiebrochure. Anderen willen graag gesprekspartners zijn,
om te helpen het patiéntenperspectief te integreren in de (onderzoeks)praktijk van zorg-
verleners en onderzoekers. Deze ‘patiéntpartners’ krijgen een opleiding van de vereniging:

In 2020 heeft de vereniging tot doel nieuwe ouders
en betrokkenen op te leiden tot “patiéntpartner’.

Tot slot is er informatie over het persoonlijke en unieke pati€ntenperspectief en zijn er
individuele ervaringsverhalen over jeugdreuma. Die vergeten we zeker niet:

In 2020 ontvangen de leden en betrokkenen van de
vereniging 2-3 maal een Magazine.
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Het Magazine biedt ruimte aan ervaringsverhalen, maar ook aan interviews met
professionals. Die laatste groep is in 2020 een belangrijk onderdeel van de
belangenbehartiging. Professionals zijn in de individuele behandelrelaties eigenlijk de
partners van onze leden. Als vereniging willen wij hen daarom ook als partner aan ons
verbinden.

Er is in Nederland veel geld beschikbaar voor onderzoek. Echter zijn veel van deze
onderzoeken niet direct relevant voor patiénten. Daar wil de vereniging met een actieve
bijdrage aan de Onderzoeksagenda Jeugdreuma verandering in brengen. Dit is een
samenwerkingsverband met Youth-R-Well, NVKR en NPHKR. In 2020 komen de resultaten
van de 1e fase beschikbaar in de vorm van een top-10 van onderzoeksvragen, die door
patiénten, ouders en behandelaar zijn ingebracht en geselecteerd als belangrijkste
onderwerpen voor onderzoek:

In 2020 vindt een workshop plaats met patiénten, ouders,
behandelaars en onderzoekers waarin de top 10-
onderzoeksvragen worden vertaald naar nieuw onderzoek.

Onderzoek verbetert de behandeling van jeugdreuma op termijn. Maar ook in het hier-en-nu
kunnen er dingen beter. Na de bijdrage van de vereniging aan de Medicatiebrochure en
huisartseninformatie, zoeken we naar nieuwe onderwerpen voor samenwerking:

In 2020 heeft de vereniging de wens een bijeenkomst te
organiseren voor patiénten, ouders en zorgprofessionals van
diverse disciplines over het thema Shared care.

De vereniging steunt met overtuiging, en actief de omslag naar patiént-gedreven
gezondheidszorg. Dat doen we met nieuwe activiteiten, maar ook door betrokken te blijven
bij een aantal onderzoeken en organisatie rondom Jeugdreuma, zoals o.a. UCAN CAN-DU
(internationaal netwerk van Nederlandse en Canadese onderzoekers dat de basis wil leggen
voor een ‘personalised medicine’ behandeling van kinderen met jeugdreuma), het European
Network for Children with Artritis (ENCA), de SRPN (samenwerkende reumapatiénten
organisaties, samen met ReumaNederland), de Vereniging van Samenwerkende Ouder- en
Patiéntenorganisaties Betrokken Bij Erfelijkheidsvraagstukken (VSOP) en ReumaNederland.

Het jaar 2020 zit vol en we hebben er veel zin in!

Maar niets van dit alles zou tot stand komen zonder vrijwilligers. De vereniging wordt volledig
door vrijwilligers gedraaid. Zonder de inzet van al deze betrokken, enthousiaste en kundige
mensen hadden we nooit bereikt waar we nu staan en zouden we geen jaarplan 2020
kunnen voorleggen. We zijn alle vrijwilligers dankbaar en zeer erkentelijk voor hun unieke

bijdrage aan de vereniging.
>

Namens uw bestuur, 1 februari 2020



Begroting 01-01-2020 t/m 31-12-2020

Begroting 2020

Omschrijving Verlies Winst
Totaal 0001 Subsidie PGO 0,00 45.000,00
Totaal 0003 5-10 weekend/dag 5.500,00 1.000,00
Totaal 0004 10-13 weekend/dag 6.000,00 1.000,00
Totaal 0005 13-18 weekend/dag 5.500,00 1.000,00
Totaal 0007 18+ weekend/dag 4.000,00 1.000,00
Totaal 0008 Familiedag 8.000,00 1.000,00
Totaal 0009 Info/contactdag 9.500,00 1.000,00
Totaal 0012 Kosten Belangenbehartiging Enca 500,00 0,00
Totaal 0013 Kosten Belangenbehartiging 8.500,00 0,00
Totaal 0014 Kosten Informatievoorziening Website 1.750,00 0,00
Totaal 0015 Kosten Informatievoorziening Magazine 2.250,00 0,00
Totaal 0016 Kosten Informatievoorziening 2.000,00 0,00
Totaal 0017 Cursussen 1.000,00 0,00
Totaal 0021 Donaties met oormerk Belangenbehartiging 0,00 3.500,00
Totaal 0040 Subsidie Reumafonds 0,00 4.000,00
Totaal 0041 Reiskosten bestuur 1.000,00 0,00
Totaal 0042 Vergaderkosten bestuur 1.000,00 0,00
Totaal 0043 Secretariaatskosten bestuur 1.000,00 0,00
Totaal 0045 Vrijwilligersbeleid 2.500,00 0,00
Totaal 0046 Cadeau's en Bedankjes 250,00 0,00
Totaal 0047 Vaste lasten 1.750,00 0,00
Totaal 0048 Apparatuur 250,00 0,00
Totaal 0049 Diversen Bestuur 500,00 0,00
Totaal 0051 Kosten M&C 5.000,00 0,00
Totaal 0060 Contributie lopend boekjaar 1.000,00| 10.000,00
Totaal 0062 Donaties 0,00 2.000,00
Saldo winst 1.750,00

70.500,00| 70.500,00
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