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Agenda Algemene Ledenvergadering 
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Agenda ALV  
1. Opening & vaststellen agenda 

2. Ingekomen stukken 

3. Notulen ALV 2022 

4. Jaarverslag & financieel verslag 2022 

5. Kascontrolecommissie 

6. Jaarplan 2023 

7. Rondvraag 
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Aanwezig: 37 leden   

Aanwezig bestuur: Jan Kloks, Frans Duringshoff, Nadine van Lierop, Annelies Hoekstra  

Afwezig bestuur: Michelle van Ommen  

Aanwezig kandidaatsbestuur: Yvonne de Boer, Aschwin van der Giesen, Maaike van Dalfsen   

1. Opening & Vaststellen van de agenda  

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

jaarlijkse algemene ledenvergadering.  

De vicevoorzitter legt uit dat er vandaag twee ALV’s op de agenda staan, dit in verband met het 

instemmen van de statuten.   

Bij de ALV zijn niet voldoende leden aanwezig om de nieuwe statuten in te mogen stemmen.   

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

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   

Annelies Hoekstra    – algemeen bestuurslid (Lotgenotencontact en Marketing & 

      Communicatie)  

Michelle van Ommen   – algemeen bestuurslid (Lotgenotencontact)  

Jan Kloks `    – algemeen bestuurslid (ledenadministratie) neemt op deze 

      ALV afscheid.   

Na 10 jaar zich te hebben ingezet is het tijd om afscheid te nemen, wat ook kan nu het bestuur 

weer voltallig lijkt te worden.   
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Melanie Kremer neemt op deze ALV afscheid als secretaris.   

De nieuwe bestuursleden worden voorgesteld.   

Yvonne de Boer als kandidaat voorzitter, Maaike van Dalfsen als kandidaat secretaris en 

Aschwin van der Giesen als kandidaat algemeen bestuurslid.  

De vicevoorzitter vraagt de ALV om Yvonne de Boer in te stemmen als voorzitter.   

De ALV stemt Yvonne de Boer per acclamatie in als voorzitter.  

De voorzittershamer wordt overhandigd aan Yvonne.   

De vicevoorzitter vraagt de ALV om Maaike van Dalfsen in te stemmen als secretaris.   

De ALV stemt Maaike van Dalfsen per acclamatie in als secretaris.   

De vicevoorzitter vraagt de ALV om Aschwin van der Giesen in te stemmen als algemeen 

bestuurslid.   

De ALV stemt Aschwin van der Giesen per acclamatie in als algemeen bestuurslid.   

4. Notulen Algemene Ledenvergadering 11 april 2021  

Er zijn geen op of aanmerkingen over de notulen van de ALV in 2021.   

De notulen van de ALV 2021 worden door de ALV vastgesteld.   

5. Jaarverslag 2022  

Jaarverslag 2022: De vicevoorzitter vertelt de ALV over het afgelopen jaar. Dankzij het harde 

werk van (kern)vrijwilligers is het gelukt om activiteiten digitaal door te laten gaan. Onder 

andere de koffieavonden zijn digitaal opgezet, waardoor sprekers en ouders elkaar toch konden 

vinden, en belangrijke onderwerpen zoals medicatie besproken konden worden.   

Ondanks het coronajaar wat het onmogelijk maakte vele activiteiten fysiek door te laten gaan, 

hebben zeven nieuwe vrijwilligers zich bij de vereniging aangesloten.  

Afgelopen jaar zijn de digitale koffieavonden opgezet. Zowel geboren uit noodzaak, vanwege 

corona, maar ook als resultaat van de enquête die is uitgezet door de JvN onder de leden. 
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Ouders gaven daarin aan elkaar vaker te willen zien en spreken, maar leden wonen door het 

hele land heen, online is dan ideaal. Toen de pilot succesvol bleek, is het meegenomen in de 

infocontactdag.   

In het verleden heeft de onderzoeksagenda een prijs gewonnen, dit geld heeft ervoor gezorgd 

dat afgelopen jaar een vierde vraag uit de agenda behandeld kon worden. De 

onderzoeksagenda is samengesteld door wat de kinderen, de jongeren en de ouders nou willen 

weten, buiten het onderzoek dat wellicht al gedaan wordt door artsen en wetenschappers. Uit 

de 500 reacties zijn 10 vragen gedestilleerd. Afgelopen jaar is de vraag over ‘Jeugdreuma en de 

toekomst’ behandeld. Marlies Allewijn heeft twee sessies gehouden om over dit onderwerp te 

vragen. Komend jaar gaat de JvN daar mee verder, dit staat in het jaarplan.   

Uit de enquête is ook gekomen dat het magazine veel gelezen en gewaardeerd wordt door de 

leden. De onderwerpen pijn en vermoeidheid houdt veel leden bezig bleek ook uit de enquête. 

Daarom is besloten om deze onderwerpen in elk magazine terug te laten komen.   

De enquête wees de JvN er ook op dat leden graag willen weten welke onderzoeken er allemaal 

lopen naar jeugdreuma. Veel ouders en kinderen zijn onderdeel van onderzoeken, maar als je 

daar niet in zit, dan is het lastig om te vinden waar onderzoek naar wordt gedaan, of wat de 

uitslag is. In het jaarplan staat hoe de JvN dit op gaat pakken in het komende jaar.   

Verder is er afgelopen jaar een nieuwe animatie gelanceerd op wereldjeugdreumadag. Deze is 

niet met de mascotte Matty in de hoofdrol, want deze animatie is gericht op de jongeren en 

niet op de allerjongsten.   

Verder is het bestuur op de achtergrond heel druk geweest met het aanpassen naar de nieuwe 

wetgeving WBTR. Wet op Bestuur en Toezicht op Rechtspersonen. (NB: deze wet is bedoeld om 

bestuur en toezicht van verenigingen en stichtingen te verbeteren). Je wil voorkomen dat het 

bestuur ‘maar wat doet’, dat was altijd al goed vastgelegd, maar de overheid heeft daar nu een 

nieuwe regeling voor in het leven geroepen. Daar moet de JvN ook aan voldoen, en hiervoor 
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moeten de statuten en het huishoudelijk regelement worden aangepast. De penningmeester is 

er in de zomer heel hard mee bezig geweest om dit allemaal uit te zoeken en in orde te maken.   

Er zijn op het jaarverslag geen op- en of aanmerkingen door de ALV.  

De vicevoorzitter geeft het woord aan de penningmeester om het financiële jaarverslag toe te 

lichten.   

6. Financieel verslag 2021  

De penningmeester licht de jaarrekening toe in het financiële verslag.   

Er zijn geen vragen over het jaarverslag en de daar bij horende financiële verantwoording.   

Het financiële jaarverslag wordt vastgesteld.   

De penningmeester geeft het woord weer aan de vicevoorzitter.   

7. Verslag kascontrole commissie 2021   

De commissie bestond dit jaar uit Erik Jansen en Göksel Tatlioglu.   

Zij hebben de boekhouding over het jaar 2021 gecontroleerd en hebben daarin geen 

onregelmatigheden gevonden. De kascontrolecommissie heeft de jaarrekening goedgekeurd.   

Erik Jansen en Göksel Tatlioglu hebben aangegeven komend jaar weer deel uit te willen maken 

van de kascontrolecommissie.   

De voorzitter vraag aan de ALV om decharge te verlenen aan de penningmeester.   

De ALV verleend per acclamatie decharge aan de penningmeester.   

8. Jaarplan 2022  

Als het goed blijft gaan kunnen we komend jaar weer als vanouds samenkomen. Voor iedere 

leeftijdsgroep worden er activiteiten georganiseerd.   

De koffieavonden staan ook weer op het programma.   
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Volgend jaar (2023) is het jubileumjaar, dan bestaat de JVN 25 jaar. De vicevoorzitter vraagt de 

ALV om leuke ideeën om dit te vieren te mailen naar de JVN. Het jubileumjaar is er om leden in 

het zonnetje te zetten, dus denk vooral mee. Het liefste voor de zomer, zodat er tijd is om alles 

te organiseren. Mailen mag naar annelies@jeugdreumavereniging.nl.   

Informeren  

De JVN heeft een nieuwe animatie ontwikkeld die op wereldjeugdreumadag live is gegaan 

‘Matty in het ziekenhuis’. Voor de jonge leden een inkijken in wat kan je verwachten als je naar 

het ziekenhuis gaat.  

Er is een nieuw voorleesboekje; Matty wil spelen. Voorleesboekje, ook geschikt om te leren 

lezen. En ook als handvat voor ouders om het aan hun kind uit te leggen wat er aan de hand is.   

Officieel zal het boekje op wereldreumadag lanceren.  

De volgende stap is het boekje sturen naar jonge leden.  

  

Er komt ook een speciaal magazine aan. Speciaal magazine, voor mensen die net een diagnose 

hebben gekregen. Het eerste jaar heb je meestal nog geen netwerk van anderen om je heen, 

met dit magazine kunnen deze mensen de verhalen lezen van andere mensen. Informatie van 

artsen over medicijnen, wie kom je tegen in het proces.   

Alle leden krijgen het toegestuurd. Het komt ook in de ziekenhuizen te liggen.   

Hopelijk lanceren we het dit jaar, kan ook begin 2023 uitkomen.   

Omdat het bestuur is uitgebreid met nieuwe bestuursleden is er meer mankracht om tijd en 

aandacht aan de website. De bedoeling is dat er meer informatie komt, met animaties, om oa. 

externe hulp te vinden, doe-dagen onder de aandacht te brengen, en beter 

informatievoorziening over regelgevingen.   

De vicevoorzitter roept de ALV op om met ideeën of helpende handen te mailen naar 

nadine@jeugdreumavereniging.nl. Als je organisaties kent die aan dagjes doet, laat ons weten 

welke informatie je zelf als ouder zocht, aan welke informatie je veel hebt gehad, dan kunnen 

we dat meenemen.   
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Ondersteunen   

Uit de enquête bleek dat ouders meer willen weten over welke onderzoeken er lopen.   

De JVN krijgt heel veel verzoeken om oproepen te doen, aan onderzoeken mee te doen, kan de 

JVN iets ondersteunen. We gaan een platform ontwikkelen op de website waar artsen / 

onderzoekers oproepen kunnen plaatsen. Daar tegenover staat dat de uitkomsten van de 

onderzoeken in een lekensamenvatting op het platform komen te staan.   

De prijs van de onderzoeksagenda geeft financiële vrijheid om komend jaar een nieuwe 

onderzoeksvraag op te makken, namelijk ‘Reuma en toekomst’.  

Dankzij Kasper heeft de JVN een subsidie van ZonMw ontvangen, waardoor de vragen komend 

jaar grootser onderzocht kunnen worden. Artsen, kinderen; wat wil je weten van oudere leden? 

Wat kan ik later? Twee sessies om vragen te verzamelen. Eén sessie met een 

ervaringsdeskundige, waarbij jongeren en ervaringsdeskundigen worden gekoppeld.   

Daarna moeten de vragen en antwoorden gecommuniceerd worden, daarin hebben de 

jongeren ook zeggenschap. Een stripboek, tiktok serie, wat is de beste manier om de uitslag te 

communiceren?   

De uitkomsten moeten als basis gaan gelden, waar mensen altijd naar terug kunnen grijpen.   

Vraag uit de ALV: komen deze oproepen alleen op de website?   

Nee, ook in de nieuwsbrief, en via sociale media; facebook en Instagram.   

De vicevoorzitter vraagt aan de ALV of er andere opmerkingen of vragen zijn.   

Vraag uit de ALV: is social media de goeie plek? Afhankelijk van de ouder waar die kijken. De 

website is statische informatie. Sociale media ontzetten fijn. Er wordt door dit lid actief gebruik 

gemaakt van de ouders-van-groep, zowel voor een hart onder de riep en tips over praktische 

zaken. De korte lijntjes maken het heel prettig.   

Tip vanuit de ALV over het nieuwe Matty-boekje: Geef het boekje ook aan school, zodat de 

leerkracht ook een idee heeft wat er aan de hand is. Voor andere (school) ouders met jonge 

kinderen is het ook fijn om te lezen, zodat zij dat ook weten. Denk er als JVN over na om de 
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mogelijkheid te bieden een tweede boekje aan te vragen voor school / ouders van andere 

kinderen.    

Compliment uit de ALV over het standaard spreekbeurtpakket. Namens dochter bedankt; tool 

heel handig, nu is er meer begrip in de klas. Het kind voelt zich meer ondersteund, en durft nu 

meer naar buiten te brengen. Heel hartelijk dank vanuit het kind.   

Opbouw klopt ook, niet alleen medische termen, maar er is een liedje, een filmpje, en eigen 

foto’s die erin kunnen. Complimenten.  

Bij de lunch vandaag worden informatieboekjes over reuma en school neergelegd, neem die 

gerust mee voor vragen uit de omgeving. Bij de lunch ontvangen leden ook het ook het jopie-

doe-spel!  

9. Jaarplan 2022 – Begroting  

De begroting is gekoppeld aan het jaarplan. De ALV heeft de begroting kunnen zien.   

Zijn er vragen over de begroting? Nee.   

De begroting 2022 is vastgesteld door de ALV.  

10. Statuten en huishoudelijk regelement  

De statuten waren verouderd én de WBTR ging van kracht, dus de statuten zijn aangepast.   

De vicevoorzitter geeft het woord aan de penningmeester om de statutenwijzigingen toe te 

lichten.   

Onder andere mag een bestuurslid niet deelnemen aan het bestuur als diegene belang heeft bij 

de besluiten die genomen worden.  De verantwoordelijkheid op het moment dat het bestuur 

niet aanwezig is, wie neemt dan waar.  Wat als er niemand meer in functie is als bestuur? In dat 

geval is de ALV bevoegd om iemand aan te wijzen.   

De aanpassingen zijn naar de ALV gestuurd.   
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Er is ook van de gelegenheid gebruik gemaakt om sommige statuten helemaal te herzien. In de 

oude statuten stond dat het bestuur uit minimaal 7 personen moest bestaan, dat is aangepast 

naar minimaal 3 personen. Dit is in overeenstemming met het advies van de notaris.   

Op dit moment is het niet mogelijk om een akkoord te geven op de gewijzigde statuten, want 

daarvoor moet 2/3 van de leden een akkoord geven. Zo veel leden zijn hier niet aanwezig.   

Daarom is er straks een tweede vergadering.   

Zijn er vragen naar aanleiding van de wijzigingen in de statuten?   

Er zijn geen vragen of opmerkingen vanuit de ALV over de statutenwijzigingen.   

De penningmeester sluit het inhoudelijke bespreken van de statutenwijzigingen af en geeft het 

woord terug aan de vicevoorzitter.   

11. Rondvraag & Koffie  

Vraag vanuit de ALV. Mag ALV 2 direct aansluiten aan ALV1, moet daar een tijd overeen gaan?  

De penningmeester beantwoord de vraag.  

Hier hebben we naar gekeken en er hoeft geen tijd overheen te gaan. Zolang het 6 weken van 

tevoren aankondigt naar de leden, zit het goed.   

Het was praktisch om het meteen te doen. Het lid stemt hiermee in.   

De vicevoorzitter bedankt de ALV voor hun deelname en sluit de vergadering af.   
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Notulen  
ALV 2 Jeugdreuma Vereniging Nederland   

 23 april 2022  
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Aanwezig: 37 leden   

Aanwezig bestuur: Yvonne de Boer, Frans Duringshoff, Maaike van Dalfsen, Nadine van Lierop, 

Annelies Hoekstra, Aschwin van der Giesen 

Afwezig bestuur: Michelle van Ommen  

De voorzitter is door de vicevoorzitter uitgenodigd om de ALV voor te zitten als nieuwe 

voorzitter.   

De voorzitter opent de ALV.   

Deze ALV heeft maar één agendapunt, de nieuwe statuten instemmen, zoals die aan de leden 

zijn voorgelegd, en in afgelopen ALV besproken zijn.   

De voorzitter vraagt de ALV: willen jullie de statuten instemmen?   

De ALV gaat unaniem akkoord met de statutenwijziging.   

De penningmeester neemt het woord over.   

De notaris heeft tevens gevraagd een volmacht te geven aan het bestuur van de Jeugdreuma 

vereniging Nederland en de notaris, om de statuten te mogen wijzigen.   

De voorzitter vraagt de ALV: willen jullie die volmachten verlenen?   

De ALV geeft unaniem de machtiging voor het tekenen van de akte van de statutenwijziging aan 

bestuurders van de vereniging, en aan medewerkers van Novitarius.   

De ALV wordt door de voorzitter afgesloten.   
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Jaarverslag 2022  

Jeugdreuma Vereniging Nederland 
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1. Terugblik door de voorzitter 
 

Voor u ligt het jaarverslag van de Jeugdreuma Vereniging Nederland van 2022.  

Nieuw voorzitterschap 

Voor mij als voorzitter van de JVN het eerste verslag na een jaar voorzitterschap.  

Een mooi moment om terug te kijken naar het afgelopen jaar. En wat hebben wij met elkaar 

veel bereikt. Ik heb het afgelopen jaar met veel bewondering mogen deelnemen aan een 

vereniging die volop in beweging is, en wat heb ik veel geleerd als voorzitter het afgelopen jaar!  

Na twee coronajaren was er dit jaar weer ruimte om elkaar fysiek te ontmoeten. En dat hebben 

we volop gedaan. De weekenden voor de kinderen en hun ouders zijn druk bezocht en worden 

net als de jaren ervoor enorm gewaardeerd. Kinderen die kunnen spelen, verhalen met elkaar 

kunnen uitwisselen herkenning vinden. En hun ouders die elkaar vinden en vragen kunnen 

stellen aan elkaar. Dat is de kracht van de JVN.   

Vrijwilligers 

Dit alles was echt onmogelijk geweest zonder de inzet en bijdragen van onze vrijwilligers. Die 

hebben wij hard nodig om alle doelen en activiteiten te realiseren. En zoals je straks gaat lezen, 

is dat meer dan gelukt. Hierbij dus ook een grote shout out naar jullie allen. Onze dank is groot.   

Ik heb gemerkt als voorzitter dat vrijwilligerswerk doen naast je vaste baan, een heel nieuwe tak 

van sport is. Hoe combineer je dit met elkaar, en hoe zorg je ervoor dat het beide de aandacht 

krijgt die het verdient? Dat kan alleen als je het samen, met elkaar doet.  

Bestuurssamenstelling 

De vereniging kenmerkt zich door een krachtig bestuur waarin enorm veel kennis en ervaring bij 

elkaar komt. Vorig jaar is het bestuur uitgebreid, waardoor deze nu op volle sterkte draait. We 

houden elkaar scherp, stellen kritische vragen en zijn met elkaar continue op zoek naar het 

laten groeien van de vereniging, en het op sommige vlakken verbeteren van het beleid. Ik heb 

hierin de ruimte gekregen om te leren en om te ervaren. Een ervaring die ik echt niet had willen 

missen.  
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En wij zijn nog niet klaar. Het aankomende jaar zal zich gaan kenmerken door ons jubileum jaar. 

25 jaar Jeugdreuma Vereniging Nederland. Wat een enorme mijlpaal. En wat een mooi feest 

gaat dat met elkaar worden.  

Ik hoop dat ik nog lang deelgenoot mag zijn van deze prachtige vereniging, dat wij met elkaar 

nog jarenlang het verschil kunnen en mogen maken voor onze leden, en dat wij samen met alle 

vrijwilligers de vereniging kunnen laten blijven bloeien.  

Ik wens u veel leesplezier als u samen met ons terugblikt op het afgelopen jaar en ik wens u het 

aankomende jaar nog veel plezier met het vieren van ons jubileum.  

Namens het bestuur en alle vrijwilligers,  

Yvonne de Boer  

Voorzitter Jeugdreuma Vereniging Nederland   
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2. Verslag 2022  
 

Bestuur & vereniging  

Leden  

Het aantal leden is het afgelopen jaar in zijn totaliteit niet gegroeid. De vereniging bestond op 

31 december 2021 uit 310 leden. Er is door het jaar heen een grote schoonmaakactie gehouden 

van het ledenbestand, hierbij zijn oud-leden uit het ledenbestand geschreven. Half oktober zijn 

we gestart met een Google Ads.–campagne om onze vindbaarheid te vergroten. We werden 

inderdaad beter gevonden, en zagen ook een toename in lidmaatschapsaanvragen. Waar we 

normaal ongeveer twee nieuwe leden per maand krijgen, hadden wij er in november zes bij. Op 

31 december 2022 bestond de vereniging uit 296 leden. Het streven van 340 leden hebben we 

in 2022 dus 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 31 vrijwilligers rekenen. Een toename van maar liefst 4 mensen ten opzichte van 2021!  

Dankzij onze vrijwilligers hebben we dit jaar onze vertrouwde evenementen kunnen 

organiseren, is meerdere malen ons prachtig magazine verschenen, hebben we subsidies 

kunnen binnenslepen voor onze activiteiten en onderzoeken, én is er een voorleesboekje voor 

de jongste leden gekomen! Afgelopen jaar kon het vrijwilligersevenement, waar we normaal 

gesproken onze vrijwilligers mee willen bedanken, niet doorgaan. In de plaats daarvan werd er 

afgelopen jaar een uitgebreid bedankpakket via de brievenbus bezorgd!    

Bestuur  

In 2022 bestond het bestuur na de ALV van 2022 uit zeven leden, en zijn daarmee weer een 

voltallig bestuur. Het is een gezonde mix van ouders van kinderen met jeugdreuma, 
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jeugdreumapatiënten, een externe professional en een partner van een jeugdreumapatiënt.   

De rolverdeling ziet er als volgt uit:  

 Voorzitter: Yvonne de Boer  

 Vicevoorzitter: Nadine van Ingen-van Lierop  

 Secretaris: Maaike van Dalfsen  

 Penningmeester: Frans Duringshoff  

 Lotgenotencontact: Annelies Hoekstra / Michelle van Ommen  

 Marketing en communicatie: Annelies Hoekstra / Nadine van Ingen-van Lierop  

 Algemeen bestuurslid: Aschwin van der Giesen  

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

waren er twee fysieke vergaderingen in combinatie met een bestuurs-uitje, om het teamgevoel 

te versterken en grote slagen te kunnen maken in bestuurszaken.   

De Algemene Ledenvergadering vond plaats in het Archeon en wel op 23 april. Terwijl de ouders 

/ verzorgers en volwassen leden in de vergadering zaten, gingen de kinderen onder begeleiding 

van gidsen het park verkennen. Na de lunch konden de gezinnen op eigen gelegenheid het 

museumpark bezoeken.   

Realisatie jaarplan 2022  

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 onderzoek agenda: jeugdreuma en de toekomst. 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. Ook ons contact met patiëntenorganisaties en andere belangengroepen 

heeft zich voortgezet.   

Verder hebben we een geüpdate versie van het ziekenhuisinformatiepakket naar de zeven 

academische ziekenhuizen plus Reade gestuurd, en is het voorleesboekje ‘Matty wil Spelen’ 

gepubliceerd. Ook hebben we een speciale animatie rondom het ziekenhuis voor kinderen met 
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jeugdreuma in de leeftijd tot 9 jaar uitgebracht. De geboekte resultaten in 2022 worden 

hieronder verder toegelicht, onder onze drie pijlers verbinden, informeren en ondersteunen.   

Afgelopen jaar hebben we onze plannen weer volop uit kunnen voeren. Evenementen konden 

weer live doorgaan waardoor kinderen en jongeren met jeugdreuma lotgenotencontacten op 

konden doen, maar waar ook de ouders / verzorgers van de kinderen elkaar konden vinden. We 

doen mee met relevante onderzoeken voor onze leden en hebben op diverse manieren 

bijgedragen aan informatievoorzieningen en verspreiding.   

Verbinden  

Elkaar zien, spreken en steunen is van groot belang voor onze leden en een kerntaak van de 

JVN. Onze evenementen zijn de ziel van onze vereniging. Ook in 2022 hebben we dagen en 

weekenden georganiseerd waar lotgenoten, ouders / verzorgers en experts elkaar konden 

vinden.   

ALV-Familiedag  

Afgelopen jaar hebben we een prachtige ALV-Familiedag kunnen realiseren in het 

Archeon.  Tijdens het ochtendprogramma zijn de kinderen onder begeleiding van vrijwilligers 

door het Archeon geleid terwijl de leden bij de ALV aanwezig waren. Het was een bijzondere 

ALV omdat we na jaren trouwe dienst afscheid namen van Jan Kloks als bestuurslid. Tevens 

werden Yvonne de Boer, Maaike van Dalfsen en Aschwin van der Giesen tijdens de ALV als 

voorzitter, secretaris en algemeen bestuurslid ingestemd. Ook werden de plannen voor 2022 en 

statutenwijzigingen gepresenteerd en ingestemd door de ALV.  Tijdens de gezamenlijke lunch 

hebben we het Joepie-Boe!- spel uit kunnen delen aan de leden. Daarna kon iedereen het park 

in en sloten we de dag af met een spectaculair gladiatorengevecht. In totaal waren er 36 

kinderen en 49 volwassenen bij ons eerste live bijeenkomst na de Corona periode.  

Digitale Koffieavonden  

Door het gemis van het contact op de live evenementen in 2020 en 2021 ontstond er een nieuw 

idee: digitale koffieavonden waar ouders van kinderen met jeugdreuma en jongeren om elkaar 
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te ontmoeten. In 2022 hebben we de organisatie hiervan doorgezet, maar gezien evenementen 

weer live konden plaatsvinden, was er te weinig animo om ze door te laten gaan.   

Evenementen per leeftijdsgroep  

De weekenden voor de leeftijdsgroepen 5-10, 10-13 en 13-18 werden dit jaar in Waterparc 

Veluwemeer gehouden. Tijdens de eerste twee weekenden hebben we Batavialand bezocht, 

veel spelletjes gedaan en lekker gegeten. De groep jongeren van 13 t/m 18 jaar heeft o.a. een 

interactief stadsspel in Harderwijk gespeeld en op zaterdagavond onder het genot van pizza’s 

een filmavond gehad.   

Op de dag voor jongvolwassenen, georganiseerd met Youth-R-Well, hebben we een 

grensverleggend hoogteparcours afgelegd, lasergame gespeeld en ons vermaakt in het 

gamecafé van Superfun in Amersfoort.  

Er hebben in totaal 66 kinderen en jongeren meegedaan en 2 kinderen zijn één dag in een 

weekend aangesloten.  

Info-Contactdag  

De Info-contactdag had dit jaar als thema ‘Lekker in je vel’ en werd, erg passend, in Corpus 

georganiseerd. Het was een groot succes. Het was een volle dag met een opkomst van 53 

kinderen en jongeren en 92 volwassenen.  

’s Ochtends was er een plenaire opening en waren er interessante workshops voor de 

volwassenen. Onderwijl hebben de kinderen en jongeren lekker geknutseld, een speurtocht 

gedaan en gegamed voor onderzoek in Ruby’s Game. De onderwerpen die werden besproken 

gingen over positieve gezondheid; weerbaarheid en kwetsbaarheid, leuker leven met 

jeugdreuma, vermoeidheid als serieuze zaak, verminderen van eenzaamheid bij kinderen met 

jeugdreuma door interactief spelen en de sociaal emotionele signalen en support bij 

jeugdreuma. De dag werd afgesloten met de ‘Reis door de mens’ van Corpus, waarbij we dwars 

door het menselijk lichaam reisden.   
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Informeren    

Het is voor iedereen die te maken krijgt met jeugdreuma belangrijk om te weten wat 

jeugdreuma is en hoe je er mee om kunt gaan. Daarom is het verspreiden van informatie een 

belangrijk onderdeel van de jeugdreumavereniging. Allereerst natuurlijk voor de patiënten zelf, 

welke leeftijd ze ook hebben. Maar ook voor familieleden, leerkrachten en vrienden is het goed 

om kennis over jeugdreuma te hebben. Om dit voor elkaar te krijgen hebben we afgelopen jaar 

voor de verschillende leeftijdsgroepen passende informatievoorzieningen ontwikkeld. Ook is er 

een update van onze informatiepakketten naar de academische ziekenhuizen en Reade 

verzonden, om in wachtkamers verspreid te worden. Op deze manier zal de JVN ook 

zichtbaarder worden voor patiënten met jeugdreuma en hun ouders / verzorgers.    

Informatievoorzieningen jongste kinderen  

Tijdens de ALV-familiedag konden we met trots het voorleesboekje voor de jongste patiënten 

presenteren. 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’ is naar al onze leden tot en met 6 jaar verzonden, en is opgenomen in het 

ziekenhuispakket.  

Ook is de korte animatie video ‘Matty in het Ziekenhuis’ online verschenen. Op deze manier 

kunnen jongere kinderen met jeugdreuma zich voorbereiden op hun bezoek aan het ziekenhuis. 

Wie komt Matty allemaal tegen, en wat doen al deze verschillende specialisten eigenlijk? De 

video is te zien op de website en op ons YouTube-kanaal.  

Online ondersteuning  

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

inmiddels ruim 1400 volgers op Facebook en 377 op Instagram. Deze laatste is echt gericht op 

jongeren. Ons bereik op Facebook is met 15,4% en op Instagram zelfs met 30,1% gegroeid! De 

meest populaire berichten op Facebook bestonden uit foto's van de twee kinderweekenden, 

het meest populaire bericht op Instagram was het bericht over het onderzoeksproject 

Jeugdreuma en de toekomst.    
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Jongeren  

We hebben besloten het beoogde leaflet ‘10 dingen die elk kind met jeugdreuma wil dat je 

weet’ niet te laten drukken, maar deze tien punten te verwerken in digitale content aansluitend 

bij de doelgroep en voor een groter bereik.  Het gaat om een kort overzicht met 10 punten die 

voor jongeren belangrijk zijn, maar die je niet voortdurend en telkens opnieuw wilt uitleggen. 

Een eyeopener en geheugensteuntje ineen voor vrienden, familie en vreemden. Lekker kort en 

bondig, en daarmee dus handig om snel iets duidelijk te maken.   

De instagrampagina Jeugdreuma Vereniging is afgelopen jaar goed gevuld met stellingen, 

aankondigingen, Matty’s en terugblikken op evenementen. De pagina krijgt zoals hierboven al 

vermeldt steeds meer volgers en is qua bereik flink gegroeid met een toename van 30,1%. Ook 

is het een platform gebleken waar contact tussen volgers laagdrempelig is, wat contact leggen 

en oproepen doen makkelijker maakt.  

Magazine  

In 2022 is er in de redactie van het magazine wat gewisseld, maar zijn we in totaliteit op volle 

kracht blijven draaien. De in 2021 bedachte nieuwe rubrieken zijn doorgezet en vullen het 

magazine met mooie ervaringsverhalen en informatie van specialisten. In 2022 zijn in totaal 

twee magazines uitgebracht. Verder is er door de redactie hard gewerkt aan een special die in 

2023 zal verschijnen.  

Website  

De beoogde actualisering en uitbreiding van onze website hebben we niet naar tevredenheid 

kunnen realiseren. Naast ziekte van het verantwoordelijk bestuurslid zijn we ook nog steeds op 

zoek naar enthousiaste vrijwilligers die ons kunnen ondersteunen bij het uitbreiden van onze 

digitale bibliotheek (met informatie van schoolondersteuning en psychologische hulp, tot 

informatie over non-profits die uitjes organiseren voor b.v. kinderen met een chronische ziekte 

zoals jeugdreuma), dan wel willen helpen de website actueel te houden.     

Ondersteunen   

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



 

24 
 

onderzoek. Geïnteresseerde patiënten en ouders kunnen worden opgeleid tot patiëntpartner 

zodat ze volwaardig kunnen bijdragen aan dergelijke onderzoeken. Ook wordt er steeds vaker 

via onze sociale mediakanalen een oproep gedaan aan onze leden om mee te denken en doen 

aan panels, onderwijsmodules en ontwikkelingen van bijvoorbeeld relevante applicaties.   

Vindbaarheid   

In 2022 hebben we bij wijze van proef een Google Ads. campagne gedraaid. Dit bleek onze 

vindbaarheid online enorm te verbeteren. In de maand van onze campagne hebben we ook een 

significante stijging van nieuwe aanmeldingen gehad.   

Onderzoeksplatform  

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

informeren over onderzoeken naar jeugdreuma, willen wij samenwerking met de NVKR 

(Nederlandse Vereniging KinderReumatologie) en NHPKR (Nederlandse Health Professionals 

KinderReumatologie) een onderzoeksplatform inrichten op onze website. Daarop kunnen 

onderzoekers oproepen plaatsen voor deelname, en toegankelijke samenvattingen plaatsen 

waar leden aan hebben bijgedragen. Achter de schermen is er in 2022 gewerkt aan de 

ontwikkeling van het digitaal onderzoek platform 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. Deze zal in 2023 live gaan.   

Ziekenhuiscommunicatie  

Afgelopen jaren hebben we hard gewerkt aan de update van ons ziekenhuis-informatiepakket. 

Het doel van dit pakket is zowel informeren, alsook zichtbaarder worden in wachtkamers om 

nieuwe leden aan te trekken. In het pakket zit o.a. het informatieboekje ‘School en Reuma’, de 

medicatierichtlijn evenals het voorleesboekje ‘Matty wil Spelen’. In 2023 zal de speciale uitgave 

van ons magazine aan het pakket toegevoegd worden. Initieel werd dit pakket alleen naar de 

academische ziekenhuizen en Reade gestuurd. Door ons goede contact met de NVKR hebben 
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we onze verzendlijst kunnen uitbreiden. Hierdoor zijn we in steeds meer ziekenhuizen beter te 

vinden.    

Het webinar voor zorgprofessionals betreffende MTX-intolerantie is niet doorgegaan in 

samenspraak met de NVKR, het geld wat daarvoor was vrijgemaakt is weer aan de PGO 

teruggegeven.   

Onderzoeksagenda  

In 2022 hebben we een vervolg gegeven aan onze James Lind Alliance onderzoek agenda voor 

jeugdreuma, die in 2020 verscheen. Bij het opstellen van de onderzoek agenda kregen jonge 

patiënten een belangrijke stem, in focusgroepen tijdens twee opeenvolgende infocontactdagen. 

Omdat deze aanpak nieuw was, publiceerden we in 2022 over onze ervaringen in een 

wetenschappelijk artikel (Aussems et al., 2022).   

Punt vier op de onderzoeksagenda is: Wat is de invloed van jeugdreuma op 

toekomstmogelijkheden als het gaat om school , werk en relaties? Samen met Youth-R-

Well.com, onderzoekers van VUmc, Marlies Allewijn en een groep enthousiaste patiënten 

startten we in april 2022 het project “mijn toekomst en jouw ervaring” met subsidie van 

ZonMw. Daarin gaan kinderen en jongeren met jeugdreuma in gesprek met jongvolwassenen 

met jeugdreuma, om vragen over de toekomst te bespreken. Het project wordt afgesloten in 

april 2023. De resultaten worden onder meer gepresenteerd tijdens de PreS conferentie in 

september 2023 en worden uiteraard gedeeld via onze website, social media en nieuwsbrief!  

Sinds het najaar van 2022 maakt onze belangenbehartiger Casper Schoemaker namens de 

Jeugdreumavereniging deel uit van de commissie die werkt aan een richtlijn over jeugdreuma 

en vaccinaties. Deze richtlijn wordt in de loop van 2023 verwacht.   

Samenwerking    

Naast ons contact en samenwerking met de NVKR (Nederlandse Vereniging 

KinderReumatologie) waren we als vereniging afgelopen jaar ook betrokken bij zowel nationaal 

als internationaal onderzoek en onderhielden contacten met andere relevante organisaties 
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rondom Jeugdreuma, als de NVR (Nederlandse Vereniging voor Reumatologie), ENCA (European 

Network for Children with Arthritis); Youth-R-Well (vereniging voor jongeren met reuma); 

ReumaNederland, PGO Support en de VSOP (Nederlandse patiëntenkoepel voor zeldzame en 

genetische aandoeningen). Ook zijn wij uitgenodigd en betrokken geweest bij de kennisraad 

van de NVR voor het samenstellen van kennishiaten.   

In 2022 hebben we besloten ons als actief lid terug te trekken uit de SRPN (samenwerkende 

reumapatiënten organisaties en Reuma Nederland) in verband met de gebrekkig blekende 

relevantie voor onze doelgroep.   

Verder professionalisering  

Sinds de ALV in 2022 heeft de Jeugdreuma Vereniging Nederland weer een voltallig bestuur, 

wat voor extra daadkracht in het bestuur leidde en nieuwe energie in het bestuur heeft 

geblazen. Tijdens diezelfde ALV zijn de statuten die moesten worden aangepast door de 

invoering van de WBTR (wet bestuur en toezicht rechtspersonen) ingestemd en door de notaris 

doorgevoerd. Het huishoudelijk regelement is ook aangepast om weer een goede weergave te 

geven van hoe wij als vereniging willen zijn.   
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3. Financieel verslag 2022 
3.1 Balans t/m 31-12-2022 
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3.2 Winst- en verlies 01-01-2022 t/m 31-12-2022 

 

 
  

Winst & verlies 01-01-2022 t/m 31-12-2022

Omschrijving Verlies Winst Verlies Winst

Totaal 0001 Subsidie PGO 0,00 42.000,00 0,00 38.500,00

Totaal 0002 Projecten: ZonMw 3.006,92 3.006,92 0,00 0,00

Totaal 0003 5-10 weekend/dag 7.208,71 550,00 5.938,51 975,00

Totaal 0004 10-13 weekend/dag 6.365,68 850,00 5.959,03 975,00

Totaal 0005 13-18 weekend/dag 7.581,16 1.300,00 9.110,68 400,00

Totaal 0007 18+ weekend/dag 2.421,90 861,30 4.231,87 1.332,50

Totaal 0008 Familiedag 4.395,39 502,50 850,81 0,00

Totaal 0009 Info/contactdag 13.316,69 855,00 2.567,33 0,00

Totaal 0012 Kosten Belangenbehartiging Enca 1.687,97 0,00 0,00 0,00

Totaal 0013 Kosten Belangenbehartiging 713,90 0,00 0,00 0,00

Totaal 0014 Kosten Informatievoorziening Website 953,25 0,00 8.754,78 0,00

Totaal 0015 Kosten Informatievoorziening Magazine 2.526,37 0,00 1.746,84 0,00

Totaal 0016 Kosten Informatievoorziening 6.526,21 0,00 4.913,65 0,00

Totaal 0040 Subsidie Reumafonds 0,00 3.170,00 0,00 3.130,00

Totaal 0041 Reiskosten bestuur 822,91 0,00 223,12 0,00

Totaal 0042 Vergaderkosten bestuur 1.657,13 0,00 589,21 0,00

Totaal 0043 Secretariaatskosten bestuur 496,29 0,00 559,19 0,00

Totaal 0045 Vrijwilligersbeleid 3.542,14 0,00 2.373,50 0,00

Totaal 0046 Cadeau's en Bedankjes 300,96 0,00 166,12 0,00

Totaal 0047 Vaste lasten 1.387,95 0,00 1.358,74 0,00

Totaal 0049 Diversen 1.283,35 0,00 291,11 0,00

Totaal 0051 Kosten M&C 4.169,11 0,00 0,00 0,00

Totaal 0060 Contributie lopend boekjaar 203,03 8.961,00 1.678,93 8.456,00

Totaal 0062 Donaties 0,00 4.804,18 0,00 560,00

Totaal 021 Rente Spaarrekening 0,00 4,87 0,00 0,00

Totaal 022 Rekening Vrienden 0,00 4,45 0,00 0,00

Totaal 8999 Bijzondere baten en lasten 2.085,02 132,15

Eindresultaat 1.611,78 3.147,23

70.567,02 70.567,02 54.460,65 54.460,65

2022 2021
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3.3 Toelichting op de jaarrekening 2022  
Balans 
 
0108 Nog te betalen bedragen  

Dit betreft de subsidie ZonMw die in 2022 al is ontvangen en in 2023 nog uitgegeven moet 

worden.  

0109 Al betaalde bedragen  

Dit zijn uitgaven voor het jubileumfeest die al in 2022 zijn gedaan  

0112 Contributie: Te ontvangen contributie  

Dit betreft nog niet betaalde contributie door leden over 2022.  

Winst- en Verliesrekening 2022  

Het resultaat over 2022 is uitgekomen op een verlies van € 1.166,78 tegen een winst over 2021 

van € 3.147,23.  

De grootste verschillen met de begroting en eventuele bijzonderheden zijn hieronder 

toegelicht.  

0001 subsidie PGO  

Het Webinar MTX-intolerantie is niet doorgegaan vanwege gebrek aan capaciteit bij de 

uitvoerders. Het begrote subsidiebedrag van € 3.000,- wordt dan ook niet vergoed, waardoor 

de ontvangsten  met dit bedrag zijn verlaagd van € 45.000,- naar € 42,000,-.  

0002 Projecten: Subsidie ZonMw  

Van het toegekende bedrag voor 2022 is slechts een klein deel gebruikt, het restant wordt 

doorgeschoven naar 2023. Voor dit bedrag is een balanspost opgenomen.  

0003 5-10 weekend/dag, 0004 10-13 weekend/dag, 005 13-18 weekend/dag en 007 18+ 

weekend/dag  

Bij al deze evenementen vielen de kosten hoger uit dan begroot vanwege aanschaf van 

giveaways en activiteiten.  
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0008 Familiedag  

De kosten hiervan vielen aanzienlijk lager uit dan begroot, omdat het voorschot ad € 2,250,- 

vorig jaar al was betaald. En er waren veel minder deelnemers dan begroot: 79 versus 120-150.  

0009 Infocontactdag  

De kosten hiervan waren aanzienlijk hoger dan begroot, omdat het aantal deelnemers 

aanzienlijk hoger was dan voorzien (140 versus 120).  

0012 Kosten Belangenbehartiging ENCA  

De kosten waren hoger, omdat we dit jaar 2 afgevaardigden hadden.  

0014 Kosten Informatievoorziening Website  

Het creëren van een platform voor onderzoekers is niet gerealiseerd, waardoor de kosten onder 

de begroting zijn gebleven.  

0015 Kosten Informatievoorziening Magazine  

Doordat een factuur van het laatste magazine uit 2021 in 2022 is betaald, zijn de kosten hoger 

dan begroot.  

0016 Kosten Informatievoorziening  

De brochure 1e diagnose is niet gerealiseerd, waardoor de kosten onder de begroting zijn 

gebleven.  

0051 Kosten M&C  

Er was een post onvoorzien opgenomen van €1.500,- die niet is gebruikt.  

0062 Donaties 

Ook dit jaar hebben we weer een aantal mooie donaties en giften mogen ontvangen.  

8999 Bijzondere baten en lasten  

Er was een bedrag opgenomen voor nog te ontvangen contributie voorgaande jaren van € 500,. 
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Door een actieve campagne om de achterstallige betalingen alsnog binnen te krijgen is het 

ontvangen bedrag € 1.790,- hoger dan was begroot. Dit bedrag is t.g.v. deze rekening geboekt.  
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3.4 Verklaring kascontrole commissie 
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Voorwoord door de voorzitter 

Voor u ligt het jaarplan 2023 van Jeugdreuma Vereniging Nederland. En wat een jaar gaat het 

worden, de Jeugdreuma Vereniging Nederland bestaat namelijk 25 jaar. Dat betekent dat 2023 

ons jubileum jaar is, en dat moet gevierd worden! Dat vieren dat doen wij samen met jullie; 

onze leden, hun ouders en onze vrijwilligers.  

Zo zijn de weekenden dit jaar net iets spectaculairder, en staat er een heus festival gepland. Het 

‘Ik kan alles’- festival. En dat is nu precies wat wij het aankomende jaar willen uitstralen. Niets 

is onmogelijk, en als wij het met elkaar doen, dan kan echt alles!  

Dat is ook te lezen in ons jaarplan. Wij hebben grote ambities met elkaar. Zo willen wij feest 

vieren, maar willen wij ook de bekendheid over de Jeugdreuma Vereniging Nederland 

vergroten. Zodat kinderen en hun ouders als zij net de diagnose hebben ontvangen, ons weten 

te vinden. Of als zij al langer bekend zijn met de diagnose, de juiste informatie kunnen vinden 

en tot zich krijgen. Dit doen wij omdat wij weten hoe belangrijk het is dat je de juiste informatie 

op de juiste plek, op het juiste moment kan vinden.  

Het doel van de JVN is om kinderen en hun ouders samen te brengen. Hen te laten ervaren dat 

ze niet alleen zijn, en welke mogelijkheden er allemaal zijn. Hoe zij vragen aan elkaar kunnen 

stellen, van elkaar kunnen leren, herkenning ervaren, maar ook dat ze met elkaar kunnen 

genieten.   

Wij hebben er ontzettend veel zin in, en jullie hopelijk ook! Op naar een feestelijk 2023!  

Namens het bestuur en alle vrijwilligers,  

 

Yvonne de Boer   

Voorzitter Jeugdreuma Vereniging Nederland  
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1. Jeugdreuma Vereniging Nederland - Jaarplan 2023  

In 2023 bestaat de Jeugdreuma Vereniging Nederland 25 jaren, en dat mag gevierd 

worden!  Ook in 2023 zijn we dé vereniging voor kinderen en jongeren met jeugdreuma en hun 

ouders/ verzorgenden. 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 verbinden, informeren, en ondersteunen.   

Verbinden  

Elkaar zien, spreken en steunen is van groot belang voor onze leden. Onze evenementen zijn de 

ziel van onze vereniging. We blijven doorgaan met de welkende dagen en weekenden, én 

voegen dit jaar het jubileumfeest toe aan het programma.   

In 2023 staan de volgende dagen/weekenden op het programma voor de leeftijdsgroepen:  

• 5-13   

• 13-18   

• 18+   

• Jubileumfeest   

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

De ALV / Familiedag is het eerste evenement van het jaar, wat op 1 april op de planning staat. 

De twee weekenden staan op de planning voor juni en oktober, en in het najaar zullen ook het 

18+ evenement en de infocontact dag plaatsvinden. Alle evenementen in het jubileumjaar 

zullen nét even wat specialer zijn dan normaal qua locatie, en we pakken net iets meer uit dan 

normaal.  
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We zullen dit jaar inventariseren of er nog behoefte is aan digitale koffieavonden. Bij 

voldoende belangstelling zullen deze doorgang hebben.    

Het jubileumfeest festival zal plaatsvinden op de prachtige locatie Zonheuvel, met als thema ‘Ik 

kan alles’. Buiten op het landgoed zullen er allerlei leuke activiteiten zijn. De activiteiten worden 

in de aanloop naar de viering onthuld op sociale media.  

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  

In 2023 komt er een nieuwe animatie van Matty, waarin hij jonge kijkers meeneemt  

op vakantie. Zo willen we op een makkelijke, toegankelijke en leuke manier jongere kinderen 

met jeugdreuma laten zien waar ze tegenaan kunnen lopen op vakantie, maar ook dat op 

vakantie gaan met jeugdreuma gewoon hartstikke leuk kan zijn. De animatie komt op onze 

website te staan en wordt beschikbaar via ons YouTube kanaal.  

Jongeren  

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

gestaag likes en bereik. In 2023 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.  
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Magazine  

Het magazine wordt in 2023 weer tweemaal uitgegeven. We geven dit jaar één speciale uitgave 

van ons magazine uit, gericht op het informeren van nieuwe patiënten en hun ouders. Met 

deze special willen we kinderen en ouders inzicht geven in wat ze mogelijk kunnen verwachten 

wanneer je de diagnose jeugdreuma krijgt. Het staat boordevol interviews met kinderen, 

jongeren en hun ouders om ervaringen te delen én interviews en informatie van behandelaars. 

Deze uitgave zal op WORD-day worden verspreid onder onze abonnees en in 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. Weet jij alles van 

de WMO, heb je een neus voor leuke uitjes van externe partijen of heb je bijvoorbeeld veel 

kennis over het aanvragen van ondersteuning op school of bij het vinden van een passende 

baan? Laat het weten via nadine@jeugdreumavereniging.nl.  

In 2023 gaan we ook bepaalde artikelen uit het magazine op de website beschikbaar maken, 

zodat er meer ervaringsverhalen beschikbaar komen. Ook gaan we aan de slag met het 

toegankelijker maken van de website. Dit gaan we aanpakken door middel van de website 

vertalen en het makkelijker te maken de website voor te lezen voor blinden en slechtzienden.    

Tevens zullen de resultaten van het project ‘Jouw Jeugdreuma en Mijn Toekomst’ op onze 

website gepubliceerd worden, en gaat eindelijk ons onderzoeksplatform live.  

Ondersteunen  

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

onderzoek. Geïnteresseerde patiënten en ouders kunnen worden opgeleid tot patiëntpartner 

zodat ze volwaardig kunnen bijdragen. Ook wordt er steeds vaker via onze sociale 

mediakanalen een oproep gedaan aan onze leden om mee te denken en doen aan panels, 

onderwijsmodules en meer.  
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Vindbaarheid  

We laten dit jaar, n.a.v. de veelbelovende resultaten van de Google Ads. campagne, een 

uitgebreid search engine optimization (SEO) onderzoek doen, om online beter vindbaar te 

worden voor kinderen, jongvolwassenen en ouders. Ook gaan we kijken hoe we het makkelijker 

kunnen maken om lid te worden via de website en te doneren.  

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), zullen wij in samenwerking met de VKR (Nederlandse 

Vereniging KinderReumatologie) en NHPKR (Nederlandse Health Professionals 

KinderReumatologie) dit jaar een 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. In 2022 is hier hard aan gewerkt, en in 2023 komt dit platform 

op onze website online te staan.   

Ziekenhuiscommunicatie  

Dit jaar wordt de update van ons ziekenhuis-informatiepakket verder verspreid naar ook niet-

academische ziekenhuizen. Met als doel als vereniging zichtbaarder worden in de spreekkamer 

en nieuwe leden aan te trekken. Het ziekenhuispakket bestaat uit onze algemene brochure, het 

informatieboekje ‘School en Reuma’, de medicatierichtlijn, en het voorleesboekje ‘Matty wil 

Spelen’. Het pakket zal dit jaar worden aangevuld met ons magazine special voor nieuwe 

patiënten en hun ouders.    

Onderzoeksagenda  

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’ hebben we een substantiële subsidie van ZonMw ontvangen. Het project “Mijn 

toekomst en jouw ervaring” startte in april 2022 samen met artsen en patiënten. In 2023 zal dit 
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project worden afgerond. De 25 zeer betrokken jongeren, jongvolwassenen en artsen van het 

project ‘Jeugdreuma en mijn Toekomst’ komen dit jaar nog enkele malen bijeen om de puntjes 

op de i te zetten en communicatiematerialen te ontwikkelen. Dit zal naar verwachting 

halverwege 2023 opgeleverd worden, en zal bestaan uit filmpjes en verhalen van schrijfster 

Marlies Allewijn. Deze worden uiteraard gedeeld op onze website.  

Samenwerking   

Natuurlijk blijven we verder nauw samenwerken met (inter)nationale organisaties die zich 

bezighouden met jeugdreuma. Denk hierbij aan de NVKR, NVR, ENCA (European Network for 

Children with Arthritis); Youth-R-Well (vereniging voor jongeren met reuma); ReumaNederland, 

PGOsupport en het VSOP (Nederlandse patiëntenkoepel voor zeldzame en genetische 

aandoeningen).  

Interessant en leuk feitje: dit jaar wordt de PReS (Paediatric Rheumatology European 

Association) in Rotterdam gehouden! Uiteraard zijn wij hierbij aanwezig om o.a. onze best 

practices te delen, maar ook informatie, tips en trick op te doen van o.a. onze 

zusterorganisaties.  

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!  
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2. Begroting 2023 

 

  

Omschrijving Verlies Winst

Totaal 0001 Subsidie PGO 0,00 45.000,00

Totaal 0002 Projecten (Subsidie ZonMw) 46.949,00 46.953,00

Totaal 0005 13-18 weekend/dag 9.090,00 1.250,00

Totaal 0006 5-13 weekend/dag 13.865,00 1.500,00

Totaal 0007 18+ weekend/dag 1.900,00 1.000,00

Totaal 0008 Familiedag 7.135,00 750,00

Totaal 0009 Info/contactdag 13.500,00 1.000,00

Totaal 0010 Jubileum Event 14.476,00 0,00

Totaal 0012 Kosten Belangenbehartiging Enca 4.324,00 0,00

Totaal 0013 Kosten Belangenbehartiging 1.000,00 0,00

Totaal 0014 Kosten Informatievoorziening Website 6.500,00 0,00

Totaal 0015 Kosten Informatievoorziening Magazine 4.000,00 0,00

Totaal 0016 Kosten Informatievoorziening 4.000,00 0,00

Totaal 0018 Vrijval Voorzieningen 0,00 4.324,00

Totaal 0040 Subsidie Reumafonds 0,00 3.080,00

Totaal 0041 Reiskosten bestuur 1.000,00 0,00

Totaal 0042 Vergaderkosten bestuur 2.000,00 0,00

Totaal 0043 Secretariaatskosten bestuur 600,00 0,00

Totaal 0045 Vrijwilligersbeleid 4.000,00 0,00

Totaal 0046 Cadeau's en Bedankjes 500,00 0,00

Totaal 0047 Vaste lasten 1.525,00 0,00

Totaal 0049 Diversen Bestuur 750,00 0,00

Totaal 0051 Kosten M&C 1.000,00 0,00

Totaal 0060 Contributie lopend boekjaar 250,00 9.000,00

Totaal 0062 Donaties 0,00 2.500,00

Totaal 8999 Bijzondere baten en lasten

Saldo winst 22.007,00

138.364,00 138.364,00

Begroting 2023
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3. Toelichting op de begroting 2023 

Algemeen  

In 2023 vieren we ons 25-jarig jubileum. Afgelopen jaren hebben we reserves opgebouwd en 

die zullen we in ons jubileumjaar gebruiken om alle evenementen extra mooi uit te voeren en 

daarnaast geven we een spetterend jubileumfeest. Hierdoor zal de begroting voor 2023 

eenmalig een groot negatief saldo laten zien.  

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

verwerkt in de begroting. Per saldo is € 9.500,- aan eigen bijdrage opgegeven, dit komt dus t.l.v. 

het resultaat.  

Toelichting individuele posten  

Onderstaand is voor enkele posten een toelichting opgenomen.   

0002 Projecten (Subsidie ZonMW)  

Als winst is opgenomen het resterende bedrag van de reeds ontvangen subsidie in 2022 + het 

nog te ontvangen bedrag in 2023 voor het project ‘“Mijn toekomst en jouw ervaring”.  

Als verlies is opgenomen de voorziene kosten waarop de toegekende subsidie van ZonMW is 

toegekend.  

0005 t/m 0009 Evenementen   

Alle evenementen zijn in het jubileumjaar extra mooi uitgevoerd op speciale locaties. Hierdoor 

zijn de bedragen hoger dan in voorgaande jaren.  

0010 Jubileumevent  

In verband met het 25-jarig jubileum van onze vereniging wordt een jubileumevent gehouden 

op een bijzondere locatie.  
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0012 Kosten Belangenbehartiging ENCA  

Dit jaar is de PReS bijeenkomst in Rotterdam. Als bestuur van de JVN willen we daar goed 

vertegenwoordigd zijn, waardoor het budget is verhoogd.  

We laten hiervoor de voorziening belangenbehartiging vrijvallen, wat is te zien bij 0018 Vrijval 

voorzieningen.  

 0014 Kosten Informatievoorziening Website  

Kosten voor verdere inrichting van onze website. Dit jaar gaan we de toegankelijkheid vergroten 

voor anderstaligen en slechtzienden. Hierin is ook opgenomen de SEO-analyse en adviezen voor 

verbetering van de webpagina.  

0015 Kosten Informatievoorziening Magazine  

Naast de reguliere magazines wordt in het jubileumjaar een extra magazine uitgegeven.  

0016 Kosten Informatievoorziening  

Dit betreft kosten voor een animatie over dagelijks leven met jeugdreuma.  

0040 Subsidie Reumafonds  

Dit is gebaseerd op € 10,- voor het aantal leden ultimo 2022 en het aantal donateurs vanaf 

€ 25,- in 2022.  

0042 Vergaderkosten Bestuur  

Er is uitgegaan van 1 live vergadering en een bestuursweekend.  

0045 Vrijwilligersbeleid  

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

Het bedrag is iets hoger dan afgelopen jaar i.v.m. het jubileum in 2023.  

0051 Kosten M&C  

Hier is een post opgenomen voor drukkosten.  
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0060 Contributie dit boekjaar  

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

gepleegde afboekingen en is gelijk aan de ontvangsten over 2022. Hetzelfde geldt voor de 

kosten.  

0310 Donaties  

Elk jaar ontvangen we donaties en giften, i.v.m. het jubileum jaar, is meer opgenomen dan in de 

begroting van voorgaande jaren.  

Verwacht resultaat  

Op basis van het voorgaande is het verwachte resultaat voor 2023 22.007,- negatief.  

  

 


