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Algemene Ledenvergadering 

  

Agenda 1e ALV  

1. Opening & vaststellen agenda   

2. Evt. ingekomen stukken   

3. Samenstelling Bestuur  

4. Notulen ALV 2021  

5. Jaarverslag + financieel verslag 2021  

6. Kascontrolecommissie   

7. Jaarplan 2022  

8. Statuten & Huishoudelijk Reglement  

- 1e stemming  
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Aanwezig: 25 leden (inclusief 5 bestuursleden) 

 

1. Opening & Vaststellen van de agenda 

De vicevoorzitter opent de vergadering en dankt de aanwezigen voor hun aanwezigheid bij 

de jaarlijkse algemene ledenvergadering. I.v.m. de coronamaatregelen is de vergadering dit 

jaar opnieuw digitaal.  

Er zijn geen aanvullingen op de agenda, de conceptagenda wordt vastgesteld. 

 

2. Eventueel ingekomen stukken 

Er zijn geen ingekomen stukken. 

 

3. Samenstelling Bestuur 

De aanwezige bestuursleden stellen zich kort voor: 

• Nadine van Ingen – van Lierop – vicevoorzitter (Marketing & Communicatie) 

• Frans Duringshoff – penningmeester  

• Jan Kloks – algemeen bestuurslid (ledenadministratie) 

• Annelies Hoekstra – algemeen bestuurslid (Lotgenotencontact en Marketing & 

Communicatie) 

• Michelle van Ommen – algemeen bestuurslid (Lotgenotencontact) 

 

Er zijn twee vacatures in het bestuur: voorzitter en secretaris. Ieder die zich hiervoor wil 

opgeven, of een geschikte kandidaat hiervoor weet, wordt gevraagd een mail te sturen naar 

Pauline, de vrijwilligerscoördinator, via vrijwilligers@jeugdreumavereniging.nl. De inhoud van 

de vacatures is te vinden op onze website. 

 

4. Notulen Algemene Ledenvergadering 20 juni 2020 

De notulen van de ALV van 20 juni 2020 worden per pagina besproken en vastgesteld met 

dank aan de notulist. 

 

5. Jaarverslag en financieel verslag 2020 

De vicevoorzitter geeft aan dat het een bijzonder jaar is geweest vanwege de Coronacrisis. 

Hierdoor is veel contact noodgedwongen digitaal verlopen. Enkele punten worden uitgelicht: 

mailto:vrijwilligers@jeugdreumavereniging.nl
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• Het spreekbeurtpakket is geïntroduceerd tijdens de internationale wereldjeugdreumadag 

(WORD Day) op 18 maart. Al het materiaal is te downloaden vanaf de website van de 

Jeugdreuma Vereniging Nederland. 

• Er zijn meerdere workshops gehouden voor de onderzoeksagenda met artsen, patiënten 

en ouders van patiënten. We hebben voor onze onderzoeksagenda de PGO Impactprijs 

gewonnen, waardoor er ruimte is om een 4e onderzoeksvraag uit te werken. 

• Op het gebied van social media zijn we actief geweest. De Facebook-groep is verder 

gegroeid en er is nu ook een besloten groep voor ouders. Verder zijn we gestart met 

Instagram, specifiek gericht op jongeren. 

• Het jaar is afgesloten met 311 leden, ruim onder de doelstelling van 400. Dit heeft mede 

te maken met de opschoning van het ledenbestand en het feit dat we niet actief promotie 

konden voeren i.v.m. Corona. 

• Er is een enquête uitgezet onder de leden waarop een mooie respons is gekomen. De 

belangrijkste uitkomsten tot nu toe worden kort vermeld. Mensen worden voornamelijk lid 

vanwege de evenementen en de informatievestrekking. Er is een hoge waardering voor 

het magazine. Het meest gezocht wordt naar medicatie. De behoefte aan 

contactmomenten wordt als 50/50 beoordeeld. We zijn erg blij met de respons en roepen 

iedereen die nog niet heeft gereageerd dit alsnog te doen.  

 

Annelies doet kort verslag van de evenementen. Het 18+ evenement is samen met Youth-R-

Well georganiseerd, dit is voor herhaling vatbaar. Daarna werden veel evenementen 

noodgedwongen digitaal gehouden. Er was een leuke digitale dag voor de 5-10 en 10-13-

jarigen en de infocontactdag was eveneens digitaal met veel sprekers en specialisten. In het 

najaar kon het 13-18 weekend gelukkig wel doorgang vinden. 

Omdat veel evenementen niet zijn doorgegaan, zijn dit jaar diverse keren attenties verstuurd 

aan onze leden, zodat we op een andere wijze toch contact hebben onderhouden. 

 

Michelle neemt het woord over en geeft aan dat de evenementen niet mogelijk zouden zijn 

zonder de inzet van al onze vrijwilligers. Dit wordt zeer gewaardeerd. De jaarlijkse 

vrijwilligersdag is gehouden en vrijwilligers hebben op de evenementen nu beschikking tot 

hoodies, zodat de zichtbaarheid van de vrijwilligers en het bestuur wordt vergroot. 

 

Er zijn op het jaarverslag geen op- en of aanmerkingen vanuit de leden.  
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De penningmeester licht de jaarrekening toe. Vanwege het bijzondere jaar waren er minder 

kosten voor evenementen. Van de toegekende subsidie is een aanzienlijk deel niet gebruikt, 

dit zal in mindering worden gebracht op de subsidie voor 2020. Hiervoor is een reservering 

op de balans opgenomen. Het resultaat over 2021 is € 1.611, - positief. 

 

6. Verslag kascontrolecommissie 2020  

De kascontrolecommissie bestond dit jaar uit Wiebe Dijkstra en Karin Groot-Jebbink. Zij 

hebben ook dit jaar alle stukken digitaal ontvangen. De bevindingen van de kascontrole zijn 

positief, er zijn geen onregelmatigheden gevonden. De kascontrolecommissie adviseert de 

leden het bestuur over het boekjaar 2020 decharge te verlenen. De vicevoorzitter vraagt de 

aanwezige leden om hun oordeel. De leden verlenen goedkeuring aan de jaarrekening 2020 

en verlenen daarmee het bestuur decharge over het boekjaar en ontlasten het bestuur van 

aansprakelijkheid voor het besturen van de vereniging gedurende 2020.  

Karin en Wiebe worden bedankt voor hun werkzaamheden. 

 

Vanuit de leden stellen Goksel Tatlioglu, Eric Britstra en Peter Toonen zich beschikbaar voor 

de kascontrole commissie 2021. Zij zullen hierover nader worden geïnformeerd. 

 

7. Beleid 2021-2025 

We merken dat we steeds meer worden gezien als serieuze partner door o.m. artsen en 

onderzoekers, hierin zullen we blijven investeren. Traditiegetrouw ligt de focus bij 

lotgenotencontact de focus op ouders met jonge kinderen en daarnaast hebben we de 

evenementen voor de verschillende leeftijdsgroepen. Er is ook behoefte aan contact tussen 

ouders onderling. Hiervoor zijn we gestart met de koffie bijeenkomsten, hiermee gaan we 

door. In 2020 hebben we een animatie ontwikkeld voor de basisschool, we gaan dit 

uitbreiden naar de andere leeftijdscategorieën. Verder gaan we door met de digitalisering 

van alle informatie via onze website. 

 

Er is behoefte aan ondersteuning van onze leden bij het aanvragen van hulpmiddelen. We 

gaan onderzoeken op welke wijze we hierin kunnen ondersteunen. 

We zijn een vereniging van vrijwilligers, alles wat we doen wordt door vrijwilligers gedaan. 
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We willen onderzoeken of de bestuurssamenstelling, vrijwilligersvorm nog aansluit bij onze 

doelstelling om de best mogelijke vereniging te zijn voor onze leden. 

 

8. Jaarplan 2021 

Ook in 2021 richten we ons weer op de 3 hoofdthema’s Verbinden, Ondersteunen, 

Informeren. Onderzocht wordt of de regionale inrichting van de digitale koffiesessies 

passend is of dat een andere inrichting (bijvoorbeeld naar leeftijdscategorie) beter aansluit.  

De nieuwe animatie voor jongeren wordt getoond. Voor de lagere leeftijdscategorieën 

werken we aan een nieuw voorleesboekje. Met het ziekenhuispakket (waarin het magazine, 

de brochure, posters en de medicatierichtlijn) zijn we beter zichtbaar. We starten met de 20 

grootste ziekenhuizen. De 4e vraag in de onderzoeksagenda wordt verder uitgewerkt. 

We hebben veel contact met de NVKR en in Europees verband werken we samen binnen de 

ENCA. 

 

Dit alles kunnen we niet zonder de zeer gewaardeerde inzet van al onze vrijwilligers. Er zijn 

weer een aantal nieuwe vrijwilligers bijgekomen en inmiddels zijn het er 27 in totaal. Er zijn 

altijd nieuwe vrijwilligers welkom. We hebben daarnaast ook nog vacatures openstaan voor 

de functies in het bestuur van voorzitter en secretaris Als je interesse hebt, mail dan naar 

Pauline, vrijwilligers@jeugdreumavereniging.nl. 

 

9. Rondvraag & Koffie 

Er wordt geen gebruik gemaakt van de rondvraag. Via de chat worden diverse complimenten 

gegeven. De vicevoorzitter bedankt iedereen hartelijk voor deelname aan de ALV en sluit de 

vergadering en wenst ieder nog veel plezier bij de digitale Familiedag. 

  

mailto:vrijwilligers@jeugdreumavereniging.nl
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Terugblik vicevoorzitter 

  

Beste Leden, 

 

Live tussen de lockdowns door en gezellig digitaal, dat was 2021! Wat hadden we een geluk 

dat onze lotgenotenevenementen konden doorgaan. Het was hier en daar schuiven en 

combineren, maar het resultaat was er niet minder om. 

 

Digitaal bakkie 

Maar ook digitaal hadden we leuke en/of informatieve evenementen. Wie wist dat een 

digitale ALV met online-activiteiten zo leuk kon zijn?! En gelukkig waren de sprekers van 

onze info-contactdag bereid om op drie verschillende avonden digitaal hun verhaal te doen 

en vragen te beantwoorden. Ook de digitale koffieavonden bleken een schot in de roos en 

hebben al voor real-life contacten tussen leden gezorgd. 

 

YouTube 

Verder waren we superblij met het realiseren van onze animatie speciaal voor jongeren en 

de drie voorlichtingsfilmpjes over biologicals, vaccinaties en patiëntparticipatie (check ons 

YouTube-kanaal). 

 

4e Onderzoeksvraag 

Ook hebben we een vierde vraag van jullie uit onze onderzoeksagenda kunnen oppakken en 

wel jeugdreuma en de toekomst. In maart 2021 werd hiervoor een tweetal online meetings 

georganiseerd samen met niemand minder dan Marlies Allewijn van het boek Scheef! Tipje 

van de sluier voor 2022: we hebben een flinke subsidie ontvangen om hier in 2022 verder 

mee te gaan. 

 

Via de enquête lieten jullie begin vorig jaar weten erg tevreden te zijn met de vereniging van 

de events tot het magazine. Wat fijn om te lezen. Evenals waar jullie geen behoefte en juist 

meer behoefte aan hebben. Zoals meer kennis over (lopende) onderzoeken. Wat dit jaar 

gehoor krijgt in de vorm van een nieuw onderzoeksplatform op onze website! 

 

https://www.youtube.com/channel/UCa3Hkxw3E_8WMEhoquQR3BA
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Tot slot. Hoewel we veel hebben bereikt in 2021 heeft zowel Covid als de onderbezetting van 

het bestuur wel voor wat uitdagingen gezorgd in het kunnen behalen van enkele doelen. 

Gelukkig is uitstel geen afstel en met drie nieuwe kandidaat-bestuursleden zullen veel van 

deze plannen alsnog (in aangepaste vorm of niet) komend jaar verwezenlijkt worden.  

 

Met een voltallig bestuur, vol frisse moed en grootse plannen hopen we jullie ook in 2022 

weer van dienst te zijn op het gebied van informeren, ondersteunen en verbinden. 

 

Nadine van Ingen-van Lierop 

Vicevoorzitter 
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2. Verslag 2021 

  

2.1 Bestuur & Vereniging 

 

Leden 

Het aantal leden blijft constant. De vereniging bestond op 31 december 2021 uit 310 leden. 

In 2021 hebben we de uitgave van het ziekenhuispakket vanwege Covid en een beperkte 

bestuurlijke bezetting opnieuw moeten uitstellen. Hierdoor is het streven naar een 

ledenaantal van 340 leden per 2021 opnieuw niet gehaald.  

 

Vrijwilligers 

De Jeugdreuma Vereniging wordt compleet gerund door vrijwilligers onderverdeeld in een 

bestuur; een team van kernvrijwilligers die zich bezighoudt met belangenbehartiging, 

vrijwilligersbeleid en internationale samenwerking en een ondersteunend team vrijwilligers 

voor onze evenementen en het magazine. In totaal kan de vereniging momenteel op de 

steun van 34 vrijwilligers rekenen. Een toename van maar liefst 7 mensen ten opzichte van 

2020! 

 

Dankzij onze vrijwilligers hebben we dit tweede Coronajaar zowel online als live onze 

vertrouwde en nieuwe events kunnen organiseren, is meerdere malen ons prachtig 

magazine verschenen, hebben we subsidies kunnen binnenslepen voor onze activiteiten en 

onderzoeken en is er een nieuwe animatie voor jongeren gekomen!  

 

Waar we normaal gesproken een live vrijwilligersevent organiseren om onze vrijwilligers te 

bedanken, hadden we afgelopen jaar – geheel in Coronastijl – een superleuk online event. 

Met een borrel die via de brievenbus werd bezorgd! En ook Sinterklaas toonde opnieuw zijn 

dankbaarheid in de vorm van heerlijk ‘suikergoed’.  
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Bestuur 

In 2020 bestond het bestuur aan het eind van het jaar uit 5 leden. Twee hiervan zijn 

jeugdreumapatiënten, twee zijn ouders van kinderen met jeugdreuma en er is 1 externe 

professional.  

 

Rolverdeling per eind 2021:  

• Voorzitter:  Vacant   

• Vicevoorzitter:  Nadine van Ingen-van Lierop 

• Secretaris:  Vacant 

• Marketingcommunicatie:  Nadine van Ingen-van Lierop / Annelies Hoekstra 

• Penningmeester:  Frans Duringshoff 

• Lotgenotencontact:  Annelies Hoekstra / Michelle van Ommen 

• Ledenadministratie/Web Jan Kloks 

  

Helaas werd het bestuur ook afgelopen jaar geplaagd door onderbezetting waardoor 

meerdere zaken niet opgepakt konden worden als het ziekenhuispakket en het 

voorleesboekje.  

Gelukkig hebben zich eind 2021 maar liefst drie kandidaat-bestuursleden gemeld, inclusief 

een kandidaat-voorzitter, wat de slagkracht van het bestuur enorm zal vergroten! 

 

Het bestuur vergadert maandelijks. Ook dit jaar gebeurde dit grotendeels online. Daarnaast 

waren er extra vergaderingen i.v.m. de invoering van de WBTR - Wet bestuur en toezicht 

rechtspersonen, welke ook gevolgen heeft voor onze statuten en huishoudelijk reglement. 

 

De Algemene Ledenvergadering vond digitaal plaats en wel op 11 april. Deze werd 

gecombineerd met tal van digitale activiteiten voor jong en oud waar de leden zich voor op 

konden geven. Inclusief - via de brievenbus bezorgde – koffie, thee en limonade! Bij het 

ochtendprogramma waren 25 personen aanwezig, beduidend hoger dan de voorgaande 

jaren wanneer de ALV zonder extra activiteiten werd georganiseerd. Bij het 

middagprogramma deden 28 kinderen, jongeren en brusjes mee. 

 

  



 

  

 

   

14 
 

2.2 Realisatie jaarplan 2021 

Ondanks Corona hebben we dit jaar het merendeel van onze plannen kunnen realiseren. 

Hier en daar in iets aangepaste vorm, door het combineren van weekenden (5-10 en 10-13 

werd 5-13) dan wel een online alternatief te bieden (info-contactdag). De digitale 

koffieavonden waren dusdanig succesvol dat deze herhaald zijn en worden. Tijdens de 

wereld jeugdreuma dag (WORD Day) hebben we een animatie speciaal voor jongeren 

gelanceerd en op het gebied van belangenbehartiging hebben we vorm kunnen geven aan 

een vierde vraag van onze onderzoeksagenda: jeugdreuma en de toekomst. Tevens 

hebben we een enquête onder onze leden gehouden betreffende de koers van de 

vereniging. 

 

Ons contact met health care professionals als de NVKR (Nederlandse Vereniging van 

Kinderreumatologie) is onverminderd goed en leidt tot toenemende samenwerking op tal van 

onderzoeks- en informatievlakken. Ons contact met patiëntenorganisaties en andere 

belangengroepen heeft zich online voortgezet. Waarbij moet worden opgemerkt dat bij het 

wisselen van de poppetjes bij een aantal van deze organisaties het contact neigt te 

verwateren. Met het openen van de samenleving en een vernieuwd bestuur hopen we hier in 

2022 een beter en nieuw impuls aan te kunnen geven waar gewenst. 

 

Helaas gooide zowel Corona als onderbezetting wel roet in het eten voor enkele van onze 

plannen. Zo hebben we opnieuw niet het ziekenhuisinformatiepakket kunnen realiseren 

alsmede het voorleesboekje. Ook het symposium heeft geen doorgang kunnen hebben.  

 

Het ziekenhuispakket zal compacter en kleinschaliger uitgerold worden. Het voorleesboekje 

zal dit jaar het daglicht zien! In plaats van het geplande symposium worden er in 2022 een 

tweetal andere activiteiten uitgerold: een onderzoeksplatform op onze website in 

samenwerking met de NVKR (Nederlandse Vereniging Kinderreumatologie) en NHPKR 

(Nederlandse Health Professionals Kinderreumatologie) en de realisatie van een speciale 

animatie rondom het ziekenhuis voor kinderen met jeugdreuma in de leeftijd tot 9 jaar.  

 

De geboekte resultaten in 2021 worden hieronder verder toegelicht, onder onze drie pijlers 

ondersteunen, verbinden, informeren: 



 

  

 

   

15 
 

2.2.1 Ondersteunen 

 

Evenementen 

 

Online ALV met aansluitend familiedagprogramma 

Gelukkig waren we inmiddels ervaren in het online organiseren van evenementen. Er stond 

dan ook een leuk, bijna dagvullend programma klaar. Er werd afgetrapt met de ALV, waarin 

we onze plannen voor 2021 deelden. Aansluitend was een koffiemoment waarin ouders met 

elkaar konden kletsen. Afgesloten met een gezinsbingo. 

Na een pauze hebben ook de jongere kinderen en hun brusjes zich prima vermaakt met 

knutselen. Voor de oudere kinderen en jongeren werd een uitdagend escapespel, gezellige 

pubquiz en hilarisch raadspel gedaan.  

 

Digitale Koffieavonden 

Door het gemis van het contact op de live evenementen ontstond er een nieuw idee: digitale 

koffieavonden. Een laagdrempelige manier voor ouders van kinderen met jeugdreuma en 

jongeren om elkaar te ontmoeten. De eerste digitale koffieavonden werden georganiseerd in 

mei met als doel ervaringen tussen ouders uit te kunnen wisselen. De initiële indeling per 

regio bleek een te klein bereik te hebben, waardoor dit is losgelaten.  

 

Evenementen per leeftijdsgroep 

Helaas was het niet mogelijk aan het begin van het jaar het weekend voor 5-10-jarigen door 

te laten gaan.  Niet voor één gat te vangen, hielden we een combiweekend met de 

leeftijdsgroep 10-13. De 5-13-jarigen hebben een leuk programma gehad met onder meer 

het beroemde (beruchte) smokkelspel. Waarbij de ouders zich al valsspelend ook goed 

vermaakten. Helaas konden er door zowel de Covid-maatregelen als het combineren van 2 

leeftijdsgroepen minder leden mee dan normaal.  

 

De 13-18-jarigen hebben een heerlijk ouderloos weekend gehad met o.a. quad rijden en de 

18plussers hebben in samenwerking met Youth-R-Well een ouderwets gezellig dagje weg 

gehad met o.a. bowlen. 
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Bij de leeftijdsgebonden evenementen zijn in totaal 67 kinderen, ouders en jongeren 

geweest, waarbij 4 kinderen en ouders van de dagmogelijkheid gebruik maakten. 

 

Info-Contactdag 

Last minute kon dit live evenement in november niet doorgegaan door aangescherpte 

maatregelen. Gelukkig was hiervoor veel begrip. Door het snelle schakelen van alle sprekers 

en vrijwilligers ontstond er een alternatief plan: digitale koffieavonden in de maanden 

november en december waarin de sprekers alsnog hun informatie zouden delen. Suzan 

Moors vertelde over emoties, pijn en bewegen; Joost Swarts lichtte toe wat je allemaal met 

de arts kan bespreken als je start met nieuwe medicijnen; en ZieZon had praktische 

oplossingen voor ondersteuning op school.  

 

Alle drie de avonden werden evenredig goed bezocht met zo'n 20 gezinnen per avond. 

 

Ledenbehoud en -werving 

Voor 2021 hadden wij tot doel te streven naar een ledenaantal van 340 leden per 31-12-21. 

Dit hebben wij niet gehaald. Eind 2021 had de JVN 310 leden. 1 minder dan voorgaand jaar.  

 

Debet hieraan is de onderbezetting van het bestuur alsmede Covid. Door onderbezetting 

was er simpelweg geen tijd het ziekenhuispakket goed op te pakken en uit te rollen. 

Daarnaast bleven ziekenhuizen door Covid enerzijds erg druk en was er anderzijds ook geen 

ruimte om actief met hen om tafel te zitten. Wij hebben er met het aantrekken van drie 

nieuwe kandidaat-bestuursleden echter alle vertrouwen in dat we dit in 2022 kunnen 

oppakken. In plaats van te wachten tot we al het gewenste materiaal hebben (ontwikkeld), 

beginnen we met al bestaand materiaal en academische ziekenhuizen. Tevens zal er in 

2022 een online social mediacampagne worden gestart. 

 

Online ondersteuning 

Zowel het bereik, de volgers en interactie op onze social mediakanalen is gegroeid. We 

hebben inmiddels 1400 volgers op Facebook en 291 op Instagram. Deze laatste is echt 

gericht op jongeren. Het meest populaire social mediabericht was een Facebookbericht 
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betreffende een onderzoek rondom MTX-intolerantie met een bereik van maar liefst 14.173 

mensen, waarvan 1124 actief betrokkenen!  

 

Om er zeker van te zijn dat we de juiste koers varen en jullie naar volle tevredenheid 

ondersteunen, informeren en verbinden, is er begin 2021 een enquête uitgezet onder de 

leden. Hierin werd de mening werd gevraagd naar onze evenementen, de 

informatievoorziening en of we jullie voorzien in jullie wensen. Het was geweldig te lezen hoe 

tevreden en blij jullie zijn met de vereniging. Waarbij het magazine en de evenementen toch 

wel met vlag en wimpel boven de rest uitstaken!  

 

Verder gaf een overgrote meerderheid aan graag meer te willen lezen over lopende 

onderzoeken betreffende jeugdreuma. Hierin zullen wij in 2022 gehoor geven met de 

lancering van een onderzoeksplatform op onze website.  

 

Iets minder dan de helft gaf aan meer behoefte te hebben aan onderling oudercontact, wat 

we met de digitale koffieavonden hebben opgepakt. Eenderde gaf aan behoefte te hebben 

aan een inloopspreekuur waar je terecht kunt met vragen rondom de ziekte van je kind in het 

dagelijks leven (school, sporten, hulpmiddelen aanvragen). Dit sluit mooi aan bij ons 

meerjarenplan waar een van onze punten is het onderzoeken van de mogelijkheden rond 

omtrent een inloopspreekuur. Wordt vervolgd! 

 

2.2.2 Verbinden 

 

Een goede samenwerking met zowel landelijke als internationale organisaties blijft belangrijk 

om ons zo goed mogelijk in te kunnen zetten voor de belangen van kinderen en jongeren 

met jeugdreuma. 

 

Nauwe samenwerking met artsen en andere zorgprofessionals 

Wij werken samen met de NVKR (Nederlandse Vereniging Kinderreumatologie) en NHPKR 

(Nederlandse Health Professionals Kinderreumatologie), maar ook de ENCA (European 

Network for Children with Arthritis) en Youth-R-Well. Daarnaast onderhouden wij ook contact 
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met ReumaNederland, de VSOP (patiëntenkoepel voor zeldzame en genetische 

aandoeningen) en SRPN (Samenwerkende Reuma Patientorganisaties Nederland) e.d. 

 

Daarnaast blijven wij uiteraard bijdragen aan onderzoek. Via het Canadees-Nederlandse 

samenwerkingsverband UCAN CAN-DU, maar ook onze eigen James Lind Alliance 

onderzoeksagenda. Hier konden we in 2021 een vervolg aan geven dankzij het winnen van 

de PGO Impactprijs in 2020. Onderzoekers Christine Dedding en Karijn Aussems van het 

VUmc maakten samen met jonge patiënten plannen voor de uitwerking van een vierde 

onderzoeksvraag in de onderzoeksagenda: ‘Wat is de invloed van jeugdreuma op 

toekomstmogelijkheden als het gaat om school, werk en relaties?’. Bij het opstellen van de 

onderzoeksagenda was dit de vraag die voor jonge patiënten het allerbelangrijkste was.   

  

Samen met Youth-R-Well.com en de twee onderzoekers van VUmc hebben we deze ideeën 

verder uitgewerkt in het projectvoorstel “Mijn toekomst en jouw ervaring”. Daarin gaan 

kinderen en jongeren met jeugdreuma op bezoek bij jongvolwassenen met jeugdreuma, om 

aan hen hun vragen over de toekomst te stellen. We schreven gezamenlijk een 

subsidieaanvraag, die inmiddels door ZonMw is goedgekeurd. Het project “Mijn toekomst en 

jouw ervaring” start in april 2022. 

 

Ook hebben we meegewerkt met het bureau OpenConcept betreffende leven met 

chronische vermoeidheid. Hieruit zijn een drietal podcasts ontstaan alsmede een speciaal 

kaartspel voor jongeren. 

 

Farmaceuten weten ons als patiëntenvereniging steeds beter te vinden. Wij zijn als 

patiëntenorganisatie uiteraard onafhankelijk en zullen blijven waken in onze betrokkenheid 

bij dergelijke partijen. Op het gebied van voorlichting zien wij echter voorzichtige 

mogelijkheden die onze leden ten goede kunnen komen. Het afgelopen jaar is door twee 

verschillende partijen gevraagd voorlichting te geven over wat de dagelijkse uitdagingen zijn 

voor onze leden. Hier hebben wij – na interne afstemming - gehoor aan gegeven. Zaken die 

ter sprake zijn gekomen zijn o.a. de worsteling met chronische vermoeidheid maar ook de 

verpakking van medicatie (supersaai natuurlijk, terwijl er voor bv astmapatiëntjes wel een 

leuke bereninhaler is) en het als onaangenaam ervarend harde klikgeluid van prikpennen. 
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Verzoek tot (oproep tot) deelname aan patiëntenraden dan wel onderzoeken via 

farmaceuten wijzen wij in principe af.  

 

Platform 

Het geplande symposium voor professionals kon ook in 2021 niet plaatsvinden door Covid. 

In nauw overleg met de NVKR en NHPKR gaat hiervoor in de plaats een 

onderzoeksplatform gecreëerd worden, waarbij onderzoekers oproepen voor participanten 

kunnen plaatsen en na afloop een lekensamenvatting zullen aanleveren. Hiermee wordt 

gelijk voldaan aan de geuite behoefte van ouders in de enquête betreffende meer info 

omtrent lopende onderzoeken. 

 

Activiteiten 

Uiteraard werkten we ook in 2021 mee aan de internationale jeugdreumadag WORD-day 

(WOrld young Rheumatic Diseases Day) en wereldreumadag door op deze dagen 

jeugdreuma extra op de kaart te zetten (zie voor details 2.2.3). 

 

ENCA 

De JVN maakt, middels kernvrijwilliger Anita van der Louw, al jaren onderdeel uit van het 

bestuur van de ENCA (de European Network for Children with Arthritis and auto-

inflammatory disease, het Europese netwerk van patiëntorganisaties voor kinderen met 

artritis en auto-immuunziektes). Samen met de PReS (Paedriatic Rheumatology European 

Association, een internationale organisatie die zich inzet voor jeugdreuma) werd wederom de 

PReS-ENCA conferentie georganiseerd. Ondanks dat de conferentie in september helaas 

nog digitaal moest plaatsvinden, werd deze goed bezocht. 

  

Daarnaast zit de ENCA in diverse onderzoeksgroepen, waaronder ERN-Rita en werken we 

mee aan onderzoek naar de gevolgen van COVID voor kinderen met JIA, inclusief de 

gevolgen op medicijngebruik. Ook onderhouden we warme banden met CARRA (Childhood 

Arthritis and Rheumatology Research Alliance, een samenwerkingsverband voor onderzoek 

naar jeugdreuma en reuma), waar we bij diverse werkgroepen betrokken zijn. 
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De ENCA zet zich verder met harte in voor de promotie van WORD-Day 

(wereldjeugdreumadag). COVID bleek wel een uitdaging: (nieuwe) verbinding op zowel 

landelijk als internationaal vlak blijkt niet gemakkelijk online. Toch groeit de aandacht 

wereldwijd voor WORD-Day! 

  

Het bestuur van de ENCA, waaronder een kernvrijwilliger van de JVN, komt gemiddeld 

iedere 6 weken digitaal bijeen. Het jaarlijkse live bestuursweekend vond i.v.m. COVID 

digitaal plaats. Actiepunten voor de komende jaren zijn het verbeteren van de website, de 

uitbreiding van het bestuur en het bereiken van ouders met kinderen met jeugdreuma in 

landen die geen vereniging hebben om op terug te vallen. 

 

2.2.3 Informeren 

 

Voorlichtingsfilmpjes en animatie 

Tijdens wereldjeugdreumadag op 18 maart is er een nieuwe animatie gelanceerd, dit als 

onderdeel van het schoolpakket die een jaar eerder het licht zag. Ditmaal een korte animatie 

gericht op (de directe omgeving van) jongeren met jeugdreuma. In de animatie wordt in 1 

minuut uitgelegd wat jeugdreuma is en wat dit betekent voor het dagelijks leven. Jongeren 

kunnen deze animatie gebruiken bij het voorlichten van hun directe omgeving als vrienden 

en klasgenoten. 

 

In oktober is er in het kader van wereldreumadag een drietal voorlichtingsfilmpjes gelanceerd 

waarin artsen ingaan op en uitleg geven over vaccinaties (algemeen - niet Covid specifiek) 

en biologicals en onze belangenbehartiger Casper en ouder Karin ingaan op het nut van 

patiëntparticipatie.  

 

Voorleesboekje 

Als eerder aangegeven is het in 2021 niet gelukt ons nieuwste voorleesboekje voor de 

allerkleinsten (2-6 jaar) te publiceren. Debet hieraan was de onderbezetting van het bestuur. 

Maar goed nieuws! Het verhaal is geschreven, de animaties zijn bijna klaar en onze drukker 

staat ook in de startblokken! ‘Matty wil Spelen’ zal in 2022 het levenslicht zien! In eerste 
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instantie zal dit beschikbaar komen onder onze jongste leden en zal het toegevoegd worden 

aan het ziekenhuispakket. 

 

Magazine 

In het voorjaar van 2021 is het team versterkt met drie nieuwe redacteuren. Hierdoor konden 

er in 2021 drie edities van het magazine worden uitgegeven en konden er nieuwe rubrieken 

verschijnen, zoals ‘jeugdreuma en vrije tijd’. Tevens werd de hulp ingeschakeld van een 

professional. Deze is met een aantal redactieleden het magazine is doorgelopen waarna er 

praktische verbetertips werden gegeven. Het magazine is hierdoor onder andere visueel 

sterker geworden.  

 

Website 

Onze website blijft gevonden en gebruikt worden als informatiebron betreffende jeugdreuma. 

Het aantal bezoekers van onze website kunnen we sinds oktober 2021 meten. Sinds die tijd 

is onze site al 7915 keer geraadpleegd! Ons doel blijft onze website de nummer 1 vraagbaak 

te zijn betreffende jeugdreuma. Of dit nu gaat om informatie rondom medicatie of waar je 

moet zijn voor welke ondersteuning. Hierin kan nog veel betekend worden. Helaas hebben 

wij hier in 2021 weinig extra’s in kunnen doen door onderbezetting van het bestuur. Door het 

instellen van de nieuwe kandidaat-bestuursleden alswel een oproep te doen voor nieuwe 

web redacteuren hopen wij dit in 2022 weer daadkrachtig te kunnen oppakken en de website 

te kunnen uitbreiden.     

 

Afsluitend 

Het was al met al weer een enerverend jaar waarin we gelukkig live eindelijk weer 

evenementen konden organiseren en waar dit niet mogelijk was een leuk online alternatief 

hebben kunnen neerzetten. Verbinden, informeren en ondersteunen - we hopen dit ook in 

2022 weer met hart en ziel te kunnen doen. 

 

Namens het bestuur van de Jeugdreuma Vereniging Nederland, 

 

Nadine van Ingen-van Lierop 

Vicevoorzitter                                                                                 23 Februari, Apeldoorn
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3. Financieel verslag 2021 

 

3.1 Balans t/m 31-12-2021  

 

Code Omschrijving Activa Passiva 

0100 Algemene reserve  63.821,96 

0104 NL71RABO0169943941 3.373,91  

0105 NL46RABO0167886827 849,96  

0106 NL90RABO3316401954 49.411,06  

0108 Nog te betalen bedragen  6.850,00 

0111 Garantievoorziening  22.050,00 

0112 Contributie: Te ontvangen contributie 500,00  

0135 NL73RABO1268416428 Kapitaal werkgroep vrienden.  44.471,12  

0136 Doctor Wulfraat fonds  1.560,00 

0137 Voorziening Belangenbehartiging  4.324,09 
 Saldo   

  98.606,05 98.606,05 
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3.2 Winst- en verlies 01-01-2021 t/m 31-12-2021 

     

     

 Resultaat 2021 Begroting 2021 

Omschrijving Verlies Winst Verlies Winst 

Totaal 0001 Subsidie PGO 0,00 38.500,00 0,00 45.000,00 

Totaal 0003 5-10 weekend/dag 5.938,51 975,00 6.000,00 1.000,00 

Totaal 0004 10-13 weekend/dag 5.959,03 975,00 6.000,00 1.000,00 

Totaal 0005 13-18 weekend/dag 9.110,68 400,00 6.500,00 1.000,00 

Totaal 0007 18+ weekend/dag 4.231,87 1.332,50 3.000,00 1.000,00 

Totaal 0008 Familiedag 850,81 0,00 8.000,00 1.000,00 

Totaal 0009 Info/contactdag 2.567,33 0,00 9.500,00 500,00 

Totaal 0012 Kosten Belangenbehartiging 
Enca 0,00 0,00 500,00 0,00 

Totaal 0013 Kosten Belangenbehartiging 0,00 0,00 5.750,00 0,00 

Totaal 0014 Kosten Informatievoorziening 
Website 8.754,78 0,00 4.750,00 0,00 

Totaal 0015 Kosten Informatievoorziening 
Magazine 1.746,84 0,00 1.500,00 0,00 

Totaal 0016 Kosten Informatievoorziening 4.913,65 0,00 6.700,00 0,00 

Totaal 0017 Cursussen 0,00 0,00 1.000,00 0,00 

Totaal 0040 Subsidie Reumafonds 0,00 3.130,00 0,00 4.000,00 

Totaal 0041 Reiskosten bestuur 223,12 0,00 750,00 0,00 

Totaal 0042 Vergaderkosten bestuur 589,21 0,00 750,00 0,00 

Totaal 0043 Secretariaatskosten bestuur 559,19 0,00 500,00 0,00 

Totaal 0045 Vrijwilligersbeleid 2.373,50 0,00 2.000,00 0,00 

Totaal 0046 Cadeaus en Bedankjes 166,12 0,00 500,00 0,00 

Totaal 0047 Vaste lasten 1.358,74 0,00 1.900,00 0,00 

Totaal 0049 Diversen 291,11 0,00 250,00 0,00 

Totaal 0051 Kosten M&C 0,00 0,00 4.000,00 0,00 

Totaal 0060 Contributie lopend boekjaar 1.678,93 8.456,00 0,00 8.000,00 

Totaal 0062 Donaties 0,00 560,00 0,00 1.000,00 

Bijzondere baten en lasten 0,00 132,15 0,00 0,00 

Saldo Winst 3.147,23   6.350,00 

 54.460,65 54.460,65 69.850,00 69.850,00 
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3.3 Toelichting op de jaarrekening 2021  

 

Balans 

 

0108 Nog te betalen bedragen 

Dit betreft voornamelijk terug te betalen PGO-subsidie i.v.m. niet uitgevoerde activiteiten en 

verder terug te betalen eigen bijdrage Infocontactdag en kosten voor nog te incasseren 

contributie 2021. 

 

0112 Contributie: Te ontvangen contributie 

Dit betreft nog niet betaalde contributie door leden over 2021. 

 

Winst- en Verliesrekening 2021 

 

Het resultaat over 2021 is uitgekomen op een winst van € 3.147,23 tegen een winst over 

2020 van € 1.611,30. 

 

De grootste verschillen met 2020 en eventuele bijzonderheden zijn hieronder toegelicht. 

 

8999 Bijzondere baten en lasten 

Op deze rekening zijn de diverse kleine boekingen gedaan t.g.v. het resultaat (o.m. rente 

banrekeningen). 

 

0001 subsidie PGO 

Omdat diverse evenementen en activiteiten waarvoor PGO-subsidie was aangevraagd, 

vanwege de Coronacrisis niet zijn doorgegaan (zie verder in dit document), zijn de gemaakte 

kosten ca. € 6.500,- lager dan de begroting.  

De gehele subsidie over 2021 is echter wel ontvangen en daarom zullen de niet gemaakte 

kosten in 2022 terugbetaald moeten worden. 

Om het in het juiste jaar (2021) tot uitdrukking te brengen, is € 6.500,- t.l.v. het resultaat 2021 

gebracht en voor dit bedrag een balanspost opgenomen bij 0108 nog te betalen bedragen. 
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0003 5-10 weekend/dag en 0004 10-13 weekend/dag 

Deze evenementen zijn doorgegaan en zijn conform begroting. In vergelijking met 2020 zijn 

de bedragen fors hoger, omdat de evenementen toen niet zijn doorgegaan. 

 

0005 13-18 weekend/dag 

I.v.m. de Corona-maatregelen, konden we minder personen in een huisje plaatsen en 

hebben we dus meer huisjes moeten huren. Daarnaast moest de groep bij de spel-

onderdelen opgesplitst worden, vanwege maximaal aantal deelnemers per keer. Hierdoor 

zijn de locatiekosten en spelkosten aanzienlijk hoger uitgevallen dan vorig jaar en dan in de 

begroting was voorzien. 

 

0008 Familiedag 

Ook de familiedag kon helaas geen doorgang vinden, de verantwoorde kosten betreffen 

voorbereidingskosten. 

 

0009 Infocontactdag 

Ook dit evenement kon helaas geen doorgang vinden, de verantwoorde kosten betreffen 

voorbereidingskosten en de kosten voor de aanbetaling. Deze kunnen voor 2022 in 

mindering worden gebracht op de factuur. 

 

0012 Kosten Belangenbehartiging ENCA 

Dit is afgezegd door de organisator. 

 

0013 Kosten Belangenbehartiging 

Vanwege Corona, konden de plannen voor een congres over Jeugdreuma niet worden 

uitgevoerd. 

 

0014 Kosten Informatievoorziening Website 

Vanwege de vele afgezegde fysieke bijeenkomsten, hebben we meer gebruik gemaakt van 

informatievoorziening via onze website, o.m. in de vorm van voorlichtingsfilmpjes en hiervoor 

dus ook meer kosten gemaakt. 

 

0016 Kosten Informatievoorziening 
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Dit betreft o.m. kosten voor een informatiepakket voor nieuwe patiënten Jeugdreuma (o.a. 

medicatierichtlijn, informatieboekje Jeugdreuma en school). 

 

0017 Cursussen 

Vanwege Corona konden deze niet doorgaan. 

 

0043 Secretariaatskosten Bestuur 

Hierop zijn de portokosten geboekt. 

 

0046 Cadeaus en Bedankjes 

In 2020 zijn diverse evenementen niet doorgegaan. Daarom hebben we in dat jaar diverse 

keren attenties verstuurd aan onze leden, zodat we op een andere wijze toch contact hebben 

onderhouden. Dat is dit jaar niet gedaan, omdat de meeste evenementen nu wel doorgang 

konden vinden. 

 

0051 Kosten M&C 

Hiervoor zijn dit jaar geen uitgaven gedaan. 

 

0060 Contributies lopend boekjaar 

De geïnde contributie is hoger dan begroot, maar helaas zijn er nog leden die niet hebben 

betaald. 

Hiervoor is een reservering op de balans opgenomen bij 0112 Contributie: Te ontvangen 

contributie. 

 

Al onze activiteiten worden mogelijk gemaakt door kleine en grote donateurs en subsidies. 

Zowel de subsidies van o.a. ReumaNederland, ZonMw en PGOsupport alsmede onze 

donaties blijven nodig om onze ambities waar te maken. 
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1. Jeugdreuma Vereniging Nederland - Jaarplan 2022  

Sterk live én digitaal. Ook in 2022 willen we dit als dé vereniging voor kinderen en jongeren 

met jeugdreuma en hun ouders/verzorgenden zijn. Bij onze evenementen waarin we elkaar 

kunnen ontmoeten; in de vorm van informatie voor alle leeftijden; en door betrokken te zijn bij 

onderzoeken die ertoe doen voor onze leden. 

 

Voor komend jaar hebben wij hiervoor het volgende gepland staan op het gebied van onze 

drie kernactiviteiten informeren, lotgenotencontact en belangenbehartiging. Met als 

leidraad ons meerjarenbeleid die wij vorig jaar aan jullie ter goedkeuring hebben voorgelegd 

en uiteraard de uitslagen van onze ledenenquête.  

 

1.1 Verbinden  

 

Elkaar zien, spreken en steunen. Onze live evenementen zijn de ziel van onze vereniging. 

Sinds COVID-19 ook in digitale vorm. In 2022 staan als vertrouwd daarom opnieuw de 

dagen/weekenden op het programma voor de leeftijdsgroepen: 

• 5-10 

• 10-13 

• 13-18  

• 18+ 

 

Uiteraard organiseren we ook weer een ALV/Familiedag en Info-contactdag. 

Eerstgenoemde vindt in het voorjaar plaats, de Info-contactdag staat dit jaar gepland voor de 

maand september. 

 

We zullen alles in het werking stellen om de live evenementen door te laten gaan. Mocht het, 

vanwege corona, toch nodig zijn hier en daar iets te combineren zodat alles live door kan 

gaan, dan zullen we daarvoor kiezen. Als het echt niet anders kan, zal een evenement 

digitaal worden georganiseerd, zodat we elkaar toch kunnen blijven ontmoeten. 

 

Het niet door kunnen gaan van live evenementen heeft het afgelopen jaar iets moois 

voortgebracht wat wij ook in 2022 zullen voortzetten: de digitale koffieavonden voor 
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ouders. Deze koffieavonden werden afgelopen jaar erg gewaardeerd. Niet alleen vanwege 

het contact en de inhoud, maar ook omdat het makkelijk aansluiten was, waar je in 

Nederland ook woont. Met deze koffieavonden hopen wij vorm te geven aan de wens tot 

meer contact zoals aangegeven door een deel van onze achterban in onze enquête uit 2021. 

 

1.2 Informeren 

 

Om jeugdreuma te begrijpen en er mee om te kunnen gaan, is kennis belangrijk. Welke 

leeftijd je ook hebt. Niet alleen als patiënt, maar ook als ouder, familie, vriend, klasgenoot en 

leraar. De Jeugdreuma Vereniging Nederland zet zich daarom in om zo breed mogelijk 

bewustwording te verspreiden. Van een animatie met onze mascotte Matty speciaal voor de 

jongste doelgroep tot stellingen en grapjes op Instagram voor onze jongeren en van 

informatieve YouTube video's in samenwerking met artsen tot artikelen op onze website.  

 

Informatievoorziening jongste kinderen 

Dit jaar zal het voorleesboek van Matty gericht op onze jongste leden en niet-leden het licht 

zien! Een heus prentenboek met een makkelijke tekst die zowel voorgelezen kan worden als 

door beginnende lezertjes zelf gelezen kan worden. Het voorleesboek ‘Matty wil Spelen’ zal 

beschikbaar worden voor onze leden tot en met 6 jaar en zal opgenomen worden in het 

ziekenhuispakket. 

 

Daarnaast komt er een nieuwe animatie van Matty waarin hij zijn jonge kijkers meeneemt 

naar zijn dokter in het ziekenhuis. Zo willen we op een makkelijke, toegankelijke en leuke 

manier jongere kinderen met jeugdreuma laten zien wat ze kunnen verwachten als ze naar 

het ziekenhuis gaan en waarom dit nodig is. De animatie komt op onze website te staan en 

wordt beschikbaar via ons YouTube kanaal.  

 

Jongeren 

Twee jaar geleden is het informatieboekje ‘Jeugdreuma en School’ tot stand gekomen. 

Daarop voortbordurend komt er voor jongeren en (jong)volwassenen de leaflet ‘10 dingen 

die elk kind met jeugdreuma wil dat je weet’. Een kort overzicht met 10 punten die voor 

jongeren belangrijk zijn, maar die je niet voortdurend en telkens opnieuw wilt uitleggen. Een 
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eyeopener en geheugensteuntje ineen dus voor vrienden en familie. Lekker kort en bondig, 

en daarmee dus handig om snel iets duidelijk te maken. Zonder dat je erover hoeft te praten. 

 

Ons Instagramkanaal – gericht specifiek op jongeren met jeugdreuma – groeit langzaam 

maar gestaag qua likes en bereik. In 2022 willen we ons Instagram naar een volgend niveau 

tillen. Door consequenter en vaker te plaatsen hopen we meer en beter jongeren te bereiken 

én ze te ondersteunen in hun taal. Middels grapjes, gifjes, memes, quotes, maar ook 

stellingen die inzicht geven en tot nadenken stemmen. Hiervoor zullen ook de drie 

animatiekarakters ingezet worden die in 2021 ontwikkeld zijn. 

 

Magazine  

Het magazine wordt erg gewaardeerd door onze leden bleek uit een enquête onder de 

leden. Ook deze wordt in 2022 weer twee- tot driemaal uitgegeven. We willen dit jaar één 

speciale (geen extra) uitgave van ons magazine uitbrengen gericht op het informeren van 

nieuwe patiënten en hun ouders. Met deze special willen we kinderen en ouders inzicht 

geven op wat je mogelijk kunt verwachten als je de diagnose jeugdreuma krijgt. Boordevol 

interviews met kinderen, jongeren en hun ouders om ervaringen te delen én interviews en 

informatie van behandelaars. Deze uitgave zal uiterlijk volgend jaar worden verspreid onder 

onze abonnees als wel ziekenhuizen. 

 

Website 

Onze website zouden we graag actualiseren en uitbreiden met o.a. links naar/informatie over 

derden waar je terecht kunt (van schoolondersteuning en psychologische hulp tot non-profits 

die uitjes organiseren voor o.a. kinderen met een chronische ziekte zoals jeugdreuma). 

Hiervoor zijn we nog wel op zoek naar vrijwilligers die ons hierin kunnen ondersteunen. 

 

1.3 Ondersteunen 

 

Als vereniging worden we regelmatig gevraagd mee te denken en doen aan 

wetenschappelijk onderzoek. Geïnteresseerde patiënten en ouders kunnen worden opgeleid 

tot patientpartner zodat ze volwaardig kunnen bijdragen. Ook wordt er steeds vaker via onze 
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social-mediakanalen een oproep gedaan aan onze leden om mee te denken en doen aan 

panels, onderwijsmodules en meer.  

 

Onderzoeksplatform 

Om onderzoekers een beter platform te geven én geïnteresseerde patiënten en ouders beter 

te informeren op wat voor terrein er allemaal onderzoek wordt gedaan naar jeugdreuma (een 

van de aangegeven behoeftes uit de enquête), willen wij in samenwerking met de NVKR 

(Nederlandse Vereniging KinderReumatologie) en NHPKR (Nederlandse Health 

Professionals KinderReumatologie) onderzoeksplatform inrichten op onze website waarop 

onderzoekers niet alleen een oproep kunnen doen, maar waar na afloop ook toegankelijke 

samenvattingen (zogenaamde lekensamenvattingen) komen te staan van onderzoeken waar 

leden aan hebben bijgedragen.  

 

Ziekenhuiscommunicatie 

Dit jaar wordt een geüpdatet ziekenhuis-informatiepakket verspreid. Met dit pakket willen 

als vereniging zichtbaarder worden in de spreekkamer en hopen we daarmee nieuwe leden 

aan te trekken. We beginnen bewust klein (en dus behapbaar), met het toesturen van al 

beschikbaar materiaal naar een viertal academische ziekenhuizen. Vandaaruit zullen we 

stapsgewijs in totaal zo’n 20 ziekenhuizen van informatie voorzien. Het ziekenhuispakket zal 

bestaan uit onze algemene brochure, het informatieboekje ‘School en Reuma’, de 10-punten 

leaflet en de medicatierichtlijn om uit te delen. Evenals het voorleesboekje ‘Matty wil Spelen’ 

en posters voor in de wachtruimte dan wel spreekkamer. 

 

Verder denken wij met het VSOP en individuele geneeskundig faculteiten mee over hoe 

invulling te geven aan nieuwe vakken als ziekenhuiscommunicatie. In dit licht kan ook 

onze ondersteuning voor een webinar voor zorgprofessionals worden gezien betreffende 

MTX-intolerantie. Een onderzoek opgezet door studenten van de Universiteit Utrecht waar 

zoveel response op was dat deze studenten als vervolgstap een webinar willen organiseren 

voor zorgprofessionals.  
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Onderzoeksagenda  

Ook hebben wij eind vorig jaar een substantiële subsidie van ZonMw ontvangen voor het 

verder onderzoeken en ontwikkelen van een vierde punt uit onze onderzoeksagenda, te 

weten ‘Wat is de invloed van jeugdreuma op toekomstmogelijkheden als het gaat om school, 

werk en relaties’. Het project “Mijn toekomst en jouw ervaring” start in april 2022 samen met 

artsen en patiënten. 

 

Uiteraard blijven we als vereniging betrokken bij belangrijke onderzoeken zoals o.a. 

UCAN CAN-DU (internationaal netwerk van Nederlandse en Canadese onderzoekers dat de 

basis wil leggen voor een ‘personalized medicine’ behandeling van kinderen met 

jeugdreuma) en relevante organisaties rondom Jeugdreuma zoals de NVKR (Nederlandse 

Vereniging KinderReumatologie) de ENCA (European Network for Children with Arthritis); 

Youth-R-Well (vereniging voor jongeren met reuma); ReumaNederland, de VSOP 

(Nederlandse patiëntenkoepel voor zeldzame en genetische aandoeningen en de SRPN 

(samenwerkende reumapatiënten organisaties en Reuma Nederland).  

 

Veel organisaties en veel belangen die vragen om veel tijd. Daarom zullen wij dit jaar goed 

kijken welke organisaties het meest van belang zijn voor ons als vereniging. Waar nodig 

zullen wij contacten opnieuw ophalen dan wel intensiveren of juist afschalen.  

 

Verdere professionalisering 

Wij starten 2022 met drie kandidaat-leden voor ons bestuur, waaronder een kandidaat-

voorzitter! Een zeer welkome aanvulling qua kennis en extra handen waardoor we de 

daadkracht van ons bestuur vergroten, meer en beter de tijd hebben om ons in te zetten voor 

onze doelen voor 2022 en met frisse blik naar zowel huidige zaken als ons meerjarenbeleid 

kunnen kijken. 

 

In 2021 is een start gemaakt met het evalueren van onze statuten en huishoudelijk 

regelement, met de vraag of deze nog passen bij de organisatie die we inmiddels geworden 

zijn. Ook de invoering van de WBTR (Wet bestuur en toezicht rechtspersonen) heeft 

gevolgen voor onze statuten en huishoudelijk regelement. In 2022 zullen we de statuten en 

het huishoudelijk reglement waar nodig aangepast hebben aan zowel de wet WBTR als hoe 
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wij als vereniging (willen) zijn. De geüpdatete versies worden uiteraard aan de leden 

voorgelegd ter goedkeuring. 

 

Niet zonder jou 

Wij blijven ons als Jeugdreuma Vereniging Nederland hard maken voor onze leden middels 

lotgenotencontact, belangenbehartiging en informatievoorziening. Dit kunnen we als 

vrijwilligersvereniging uiteraard niet zonder de tomeloze inzet van onze vrijwilligers! We zijn 

jullie ontzettend dankbaar voor al het werk dat jullie doen; van meehelpen bij weekenden, tot 

schrijven voor ons magazine. Dank! 

 

Willen we ook in de toekomst onze activiteiten kunnen blijven organiseren, leuk en passend 

informatiemateriaal maken, een goede up-to-date website hebben, en meer, dan hebben we 

vrijwilligers hard nodig. Waarbij vele handen licht werk maken! 

 

Heb je hart voor de vereniging? Goede ideeën? Een uurtje over hier en daar? Ben je een 

social media kenner of ben jij iemand die precies weet welke instanties je kunnen helpen? 

Wordt vrijwilliger! Je kunt op ons heel veel manieren helpen.  

 

We kijken uit naar een jaar vol ontmoetingen – in levenden lijve en digitaal! 

 

Nadine van Ingen-van Lierop 

 

Vicevoorzitter Jeugdreuma Vereniging Nederland 
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2. Begroting 2022 

Omschrijving Verlies Winst 

Totaal 0001 Subsidie PGO 0,00 45.000,00 

Totaal 0530 subsidie ZonMw 0,00 39.970,00 

Totaal 0002 Projecten 39.970,00 0,00 

Totaal 0003 5-10 weekend/dag 6.000,00 1.000,00 

Totaal 0004 10-13 weekend/dag 6.000,00 1.000,00 

Totaal 0005 13-18 weekend/dag 6.000,00 1.000,00 

Totaal 0007 18+ weekend/dag 1.500,00 500,00 

Totaal 0008 Familiedag 8.000,00 1.000,00 

Totaal 0009 Info/contactdag 9.500,00 1.000,00 

Totaal 0012 Kosten Belangenbehartiging Enca 1.000,00 0,00 

Totaal 0013 Kosten Belangenbehartiging 4.500,00 0,00 

Totaal 0014 Kosten Informatievoorziening Website 2.000,00 0,00 

Totaal 0015 Kosten Informatievoorziening Magazine 1.500,00 0,00 

Totaal 0016 Kosten Informatievoorziening 9.250,00 0,00 

Totaal 0040 Subsidie Reumafonds 0,00 3.170,00 

Totaal 0041 Reiskosten bestuur 1.250,00 0,00 

Totaal 0042 Vergaderkosten bestuur 1.500,00 0,00 

Totaal 0043 Secretariaatskosten bestuur 600,00 0,00 

Totaal 0045 Vrijwilligersbeleid 3.600,00 0,00 

Totaal 0046 Cadeau's en Bedankjes 0,00 0,00 

Totaal 0047 Vaste lasten 1.505,00 0,00 

Totaal 0049 Diversen Bestuur 1.000,00 0,00 

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

Totaal 0060 Contributie lopend boekjaar 1.500,00 9.000,00 

Totaal 0062 Donaties 0,00 500,00 

Totaal 021 Rente Spaarrekening 0,00 0,00 

Totaal 022 Rekening Vrienden 0,00 0,00 

Bijzondere baten en lasten 0,00 0,00 

Saldo verlies  9.535,00 

 112.675,00 112.675,00 
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3. Toelichting op de begroting 2022 

 

Algemeen 

2021 was vanwege Corona niet representatief, maar in 2022 zal de situatie waarschijnlijk 

beter worden. Er is van uitgegaan dat in het voorjaar de situatie normaliseert. Er is in de 

begroting dan ook uitgegaan dat alle geplande activiteiten doorgaan. 

Voor de begroting 2022 is een inschatting gemaakt op basis van bovenstaande aannames 

en de gemaakte kosten van de jaren 2018 -2021. 

De kosten van de onderdelen die zijn opgenomen in de toegekende PGO-subsidie zijn 

volledig verwerkt in de begroting. Per saldo is € 2.500,- aan eigen bijdrage opgegeven, dit 

komt dus t.l.v. het resultaat. 

 

Toelichting individuele posten 

Onderstaand is voor enkele posten een toelichting opgenomen.  

 

0530 Subsidie ZonMW 

De toegekende subsidie voor het project 'Mijn toekomst en jouw ervaring’. 

 

0002 Projecten 

De voorziene kosten waarop de toegekende subsidie van ZonMW is toegekend. 

 

0013 Kosten Belangenbehartiging 

Hier zijn de kosten voor het webinar over MTX-intolerantie bij mensen met jeugdreuma 

opgenomen. Daarnaast zijn bedragen voor reis- en vergaderkosten opgenomen. Nu het 

bestuur weer voltallig is, zal dit weer actief worden opgepakt. 

 

0014 Kosten Informatievoorziening Website 

Hier zijn de kosten opgenomen van het in een online omgeving mogelijk maken van 

magazine en platform creëren waar 1. onderzoekers oproepen kunnen doen voor 

participanten en 2. publiceren van lekensamenvattingen van jeugdreuma. 
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0016 Kosten Informatievoorziening 

Hier zijn de kosten voor de brochure 1e diagnose, de social mediacampagne en de kosten 

van drie filmpjes opgenomen. 

 

0041 Reiskosten Bestuur 

In tegenstelling tot de twee voorgaande jaren is de verwachting dat in 2022 de evenementen 

en live bestuursvergaderingen doorgaan. Op basis daarvan en de geboekte bedragen in de 

jaren vóór de Coronacrisis is een inschatting gemaakt. 

 

0042 Vergaderkosten Bestuur 

Er is uitgegaan van twee live vergaderingen en een bestuursweekend. 

 

0043 Secretariaatskosten Bestuur 

Het bedrag van afgelopen jaar aangehouden en naar boven afgerond. 

 

0045 Vrijwilligersbeleid 

Dit betreft de kosten voor attenties voor vrijwilligers en de jaarlijkse vrijwilligersbijeenkomst.  

 

0046 Cadeaus en Bedankjes 

Het bedrag van afgelopen jaar aangehouden en naar boven afgerond. 

 

0049 Diversen Bestuur 

Dit betreft met name de kosten statutenwijziging 

 

0051 Kosten M&C 

Dit betreft kosten voor het voorleesboekje en drukkosten algemeen. Verder zijn reis- en 

vergaderkosten en onvoorziene kosten opgenomen. 

 

0060 Contributie lopend boekjaar 

Het opgenomen bedrag is gebaseerd op de ontvangsten van de afgelopen jaren en de 

hierop gepleegde afboekingen. 
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0062 Donaties 

Elk jaar ontvangen we donaties en giften, o.b.v. vorige jaren is een inschatting gemaakt die 

op deze rekening is verantwoord. 

 

Verwacht resultaat 

Op basis van het voorgaande is het verwachte resultaat voor 2021 € 9.535,- Negatief.  
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