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Voorwoord

Een korte terugblik op 2022

CP Nederland is een jonge patiéntenvereniging. 2022 was het vierde jaar dat we bestaan. In dat jaar werd
goed zichtbaar hoe CP Nederland veel groei heeft doorgemaakt, op vele terreinen. Het aantal leden
groeide in 2022 met 12% . Met de campagne CP on Tour hebben we onze vereniging beter op de kaart
gezet bij revalidatieartsen en daarmee bij ouders. Meer hierover lees je in het Jaarverslag zelf, in
Hoofdstuk 4, bij CP on Tour. Onze social media kanalen verwelkomen steeds meer volgers. Daarover lees
je alles in het hoofdstuk Communicatie. Instellingen, artsen en onderzoekers wisten ons te vinden voor
samenwerkingen en onderzoek (lees hierover meer bij Hoofdstuk 4, Projecten en onderzoek). Mooi te
zien dat de investeringen van de afgelopen jaren hierin hun vruchten afwerpen.

Met veel trots kijken we dan ook terug op 2022. Zo konden we bijvoorbeeld de Landelijke Dag weer
organiseren zonder beperkende coronamaatregelen. Meer dan 100 leden mochten we die dag
verwelkomen.

Het online magazine ‘Dit is CP’ had ook dit jaar weer drie mooi gevulde nummers. En natuurlijk waren er
diverse fysieke maar ook online ontmoetingen van mensen met cerebrale parese, zoals tijdens de
Voetbaldag op de KNVB Campus in Zeist, of tijdens het Zeilweekend. Veel CP Nederland Welkomsttasjes
werden uitgereikt in revalidatiecentra en ziekenhuizen. Meer daarover (en alle andere activiteiten) lees je
in dit jaarverslag.

De fondsenwerfactie STEPtember had dit jaar een fors lagere opbrengst dan eerdere jaren, waarschijnlijk
als gevolg van de oorlog in de Oekraine en de energiecrisis die daaruit voortvloeide. Daar bovenop kwam
de beslissing van Cerebral Palsy Alliance (de moederorganisatie van STEPtember) eind oktober om in 2023
te stoppen met STEPtember in Nederland. De belangrijkste reden voor CPA om eind oktober tot dit te
besluit te komen is kostenbesparing. Dit besluit was echt een shock voor CP Nederland. Dat had zo eind
van het jaar nog een forse impact had op de vereniging. We hebben alles geprobeerd om nog met hen
tot een oplossing te komen, zoals toch nog 1 extra STEPtember jaar, of een STEPtember light variant.
Niets van dat alles bleek mogelijk. Uiteindelijk hebben we de knop omgezet. We gaan er in 2023 een mooi
jaar van maken.

In dit jaarverslag nemen we je graag mee in het 2022 van CP Nederland.

Marieke van Driel
Voorzitter CP Nederland
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Hoofdstuk 1 - Doelstelling, missie en visie

CP Nederland is een vereniging. De statutaire naam is Vereniging Cerebrale Parese, kortweg CP Nederland.
De vereniging heeft ten doel het behartigen van de belangen van personen met een aangeboren dan wel
niet aangeboren cerebrale parese. De vereniging doet dit door: individuele en collectieve
belangenbehartiging, informatieverstrekking, ondersteuning, advisering, lotgenoten-contact,
deskundigheidsbevordering, onderzoek, ontwikkeling, en alle andere wettige middelen.

Wat is CP? Elke 22 uur wordt in Nederland een baby met cerebrale parese (CP) geboren. Dat zijn er 400 per
jaar. CP is de meest voorkomende lichamelijke beperking bij kinderen. De oorzaak is een vroege of
aangeboren beschadiging in de hersenen. Er zijn verschillende varianten van CP. Spasticiteit komt het meest
voor bij mensen met CP. Dan zorgt een beschadiging van de motorische schors voor stijve en gespannen
spieren. Bij andere varianten maken de spieren schokkerige of onvrijwillige bewegingen. CP kan effect
hebben op verschillende lichaamsdelen: op armen én benen, op beide benen of op arm en been aan één
kant van het lichaam. CP kan de grove en de fijne motoriek beinvloeden. En komt in verschillende gradaties
voor. Om een voorbeeld te noemen: sommige kinderen met CP kunnen lopen, anderen zitten in een
rolstoel. Twee op de drie kinderen met CP hebben moeite om hun armen te bewegen. Dan zijn veel
dagelijkse activiteiten een uitdaging. Denk aan eten, aankleden, schrijven en bijvoorbeeld een bal vangen.
Maar dat is nog niet alles. Eén op de vier kinderen met CP kan niet praten, één op de vier heeft epilepsie,
één op de vier heeft gedragsproblemen en één op de vier heeft last van incontinentie. Eén op de twee heeft
een verstandelijke beperking. Twee op de drie hebben altijd pijn. Eén op de vijf heeft een slaapstoornis,
ook heeft één op de vijf last van speekselverlies. Kort samengevat: CP heeft ontzettend veel
verschijningsvormen. Mede daardoor is CP een relatief onbekend begrip. Ter vergelijking: er zijn meer
mensen met CP dan met bijvoorbeeld MS of ALS. En toch zijn MS en ALS veel bekender. Kinderen met CP
worden groot. In Nederland zijn zo’n 30.000 volwassenen met CP. Vaak komen ze er pas op latere leeftijd
achter dat ze CP hebben. Ook dat komt waarschijnlijk doordat CP zoveel verschillende verschijningsvormen
heeft.

In ons meerjarenbeleidsplan 2021 — 2026 hebben wij onze droom beschreven:

e Alle volwassenen en kinderen met CP — en hun ouders — weten dat ze bij CP Nederland moeten
zijn voor informatie, lotgenotencontact en belangenbehartiging.

e CP Nederland is nauw betrokken bij de ontwikkeling van de beste zorg voor mensen met CP.
Daarvoor zitten we al in een vroeg stadium bij onderzoeks-, revalidatie- en zorgpartijen aan tafel.

e CP Nederland is ‘levenslang’ en ‘levensbreed’ van toegevoegde waarde voor mensen met CP.
Want volwassenen met CP hebben andere vragen dan pubers met CP. En ouders van pubers met
CP hebben andere vragen dan ouders van een jong kind met CP. En die vragen kunnen over alle
levensgebieden gaan, van werk, wonen en onderwijs tot hobby’s, reizen en vrije tijd.

e Dat de maatschappij met andere ogen naar mensen met CP kijkt. Als belangrijke gesprekspartner
in een netwerk van beleidsmakers, patiéntenverenigingen en belangenorganisaties maken wij
meedoen voor mensen met CP makkelijker.

e Meer mensen met CP zetten zich op allerlei manieren in binnen onze vereniging.

In dat beleidsplan beschrijven wij vier speerpunten:

1. De regie over je eigen leven pakken

ledereen wil zichzelf kunnen redden, meedoen in de maatschappij en het maximale uit zijn leven halen.
Als je CP hebt, is dat moeilijker dan voor de meeste mensen zonder CP. Dan helpt het als je over goede
informatie beschikt. Want zo krijg je inzicht in jezelf, kun je je zorgvraag goed formuleren én beter
omgaan met je beperking(en). Informatie en kennis is ook voor de ‘buitenwereld’ belangrijk. Want dat
leidt tot meer begrip, van mensen in je directe omgeving, maar ook van zorgverzekeraars, overheid en
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politiek. Meedoen in de maatschappij is voor een deel afhankelijk van hoe anderen tegen mensen met CP
aankijken. Of ze jou en je kwaliteiten kunnen zien of alleen je beperking(en).

De regie over je eigen leven pakken staat of valt dus met informatie en kennis. Hier ligt een belangrijke
taak voor CP Nederland.

e Watis CP? Welke vormen van CP zijn er? Welke behandelingen kan ik krijgen? Deze
basisinformatie verspreiden we via onze website, sociale media, informatieavonden door het hele
land, en boekjes, folders en posters.

e De kennis over CP is voortdurend in ontwikkeling. We volgen de ontwikkelingen op de voet. We
onderhouden contacten met onderzoekers en specialisten. We verzamelen de nieuwste inzichten
en verspreiden ze via onze website en sociale media.

¢ Mensen met CP hebben samen ongelooflijk veel ervaring. We weten hoe het is om te leven met
CP of een kind met CP groot te brengen. Die ervaringen kunnen we gebruiken om andere mensen
met CP, hun ouders én buitenstaanders te inspireren. We halen die ervaringen actief op. Het gaat
om ervaringen op alle levensgebieden, zoals onderwijs, zorg en behandeling, wonen, werken,
dagbesteding, psychosociale zorg en seksualiteit.

2. Zorg en behandeling verbeteren

Het niveau van de behandeling van CP is hoog in Nederland. Maar het kan beter. Revalidatiecentra
hebben geen eenduidige aanpak, de (onvermoede) mogelijkheden van nieuwe technieken worden
onvoldoende benut, en bestaande en nieuwe hulpmiddelen zijn niet altijd bekend of beschikbaar. Kennis
ontbreekt aan twee kanten. Behandelaren hebben onvoldoende kennis van de aandoening. En mensen
met CP en hun ouders weten niet altijd welke zorg en behandeling beschikbaar zijn.

Onze ervaringskennis is uniek. Niemand anders dan wij weet hoe het is om met CP te leven, een
behandeling te ondergaan of afhankelijk te moeten zijn van zorg.

CP Nederland is onderdeel van een groot netwerk op het terrein van zorg en behandeling. We gebruiken
onze invloed en kennis om zorg en behandeling te verbeteren op verschillende manieren:

e We schrijven mee aan richtlijnen op voor de behandeling van CP. Instellingen kunnen vervolgens
van elkaar leren zodat de behandeling overal op hetzelfde niveau komt.

¢ We zetten ervaringskennis in bij onderzoekers en beleidsmakers. Om bestaande behandelingen te
verbeteren en om nieuwe behandelingen te ontwikkelen. We nemen deel aan CP-net. Hier
komen professionals, onderzoekers en mensen met CP en hun ouders bij elkaar om kennis over
CP te delen. We werken ook mee aan het Nederlands CP-register. In deze databank staan
behandelingen én resultaten, met als doel de behandelingen te verbeteren.

¢ We stimuleren onderzoek naar de behandeling van CP. Ook hier speelt ervaringskennis een
belangrijke rol.

e We maken werk van sport en spel. Want trainen en sporten zijn goed voor de gezondheid van
mensen met CP. En het vergroot hun zelfvertrouwen. We moedigen de juiste organisaties aan om
evenementen voor mensen met CP te organiseren.

e We ontwikkelen informatie voor behandelaren die geen CP-specialist zijn.
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3. Een stevig stempel drukken op (landelijk) beleid

Mensen met CP komen overal obstakels tegen: in de zorg, in het vervoer, op reis, op school, op stage, op
het werk, op de dagbesteding, thuis en in de vrije tijd. Dat maakt het best moeilijk om de regie over je
eigen leven te pakken. Veel van deze obstakels kunnen we niet zelf wegnemen. Daar hebben we
beleidsmakers voor nodig.

Omdat mensen met een andere motorische beperking vaak dezelfde obstakels ondervinden, werken we
samen met andere patiéntenverenigingen. Zoals SBH Nederland, Hersenstichting en Schisis Nederland.
Ook werken we samen met belangenorganisaties als leder(in), Revalidatie Nederland en de
Patiéntenfederatie. Zo creéren we massa. En kunnen we onze stem beter laten horen bij (landelijke)
beleidsmakers en zorgverzekeraars.

Uiteraard doen we dit op een constructieve manier. We zijn een betrouwbare en deskundige partner van
de partijen met wie we aan tafel zitten. We dragen niet alleen problemen aan, maar denken ook mee
over oplossingen. Vanuit onze ruim 65 jaar ‘BOSK’ ervaring kunnen we dat heel goed.

4. Voor en door mensen met CP

We schreven het al eerder: je eigen leven leiden, geaccepteerd zijn, meedoen, dat is waar CP Nederland
voor gaat en staat. We hebben de ervaringen van mensen met CP nodig om andere mensen te helpen de
regie over hun eigen leven te pakken. We hebben de ervaringen van mensen met CP nodig om de zorg en
behandeling te verbeteren en nieuwe behandelingen te ontwikkelen. En we hebben de ervaringen van
mensen met CP nodig om obstakels weg te nemen in de maatschappij.

CP Nederland is een vereniging voor en door mensen met CP. We vragen onze leden om hun
ervaringskennis te delen, daar waar zij denken dat het van meerwaarde kan zijn. En wie geen
ervaringsdeskundige kan of wil zijn, vragen we op een andere manier een bijdrage te leveren. Binnen
onze vereniging is altijd wat te doen. Van lotgenotencontact tot het organiseren van een workshop, van
het beheer van een WhatsAppgroep tot ledenwerving of meedenken over ons ledenmagazine. Ons
uitgangspunt is ‘de juiste persoon op de juiste plek’. We communiceren nadrukkelijk dat vrijwillige inzet
niet altijd langdurig hoeft te zijn.

In de tabel hieronder is uitgewerkt hoe de verschillende projecten bijdragen aan de doelstelling en hoe zij
zich verhouden tot de bovengenoemde speerpunten.
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Besteed aan doelstellingen

CP Nederland

Projecten

CP Register/Zorg op maat 100%

Campagne CP / CP on Tour 25% 75%

Kwaliteitsstandaard 100%

CP-Light 50% 50%

Rolstoelvaardigheid 50% 50%

Website CP Volwassenen 75% 25%

Workshop kinderen 25% 75%

School en CP 75% 25%

PERRIN 30% 35% 35%

STEPtember 100%
Vrijwilligersbeleid 100%
Herdruk items 25% 25% 25% 25%

SEO optimalisatie 100%
Magazine 100%
Doorontwikkeling Regionale CP 50% 50%

Bestuursondersteuning 100%

Phelps bijeenkomsten 35% 35% 30%

Ledenwerving 25% 25% 25% 25%

Sportdag 25% 75%

Activiteiten volwassenen 25% 75%
Ensemble 100%

Revalidatie onderzoek 100%

Fysieke gezondheid Volwassenen 30% 35% 35%

Onderzoek Indicatiestellers 30% 35% 35%

A. Lotgenotencontact 50% 50%
B. Informatievoorziening 25% 75%
C. Belangenbehartiging 75% 25%
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Hoofdstuk 2 - Hoe werken we bij CP Nederland

Om goed te weten of we het juiste doen, brengen we ons beleid in bij de Algemene Ledenvergadering,
ons hoogste orgaan. Daarnaast stellen we vragen aan onze achterban. Via onze communicatiekanalen
checken we of onderwerpen daadwerkelijk leven bij mensen met CP. Wij voeren projecten samen met
anderen uit. Wij zijn onderdeel van een breed netwerk van wetenschappers, onderzoekers, hoogleraren,
artsen op het terrein van CP. Zij betrekken ons bij hun werkzaamheden, nieuwe ideeén en projecten.
Andersom brengen wij onze plannen onder hun aandacht.

Wij zijn een naar buiten gerichte vereniging die ervan overtuigd is dat samenwerking het middel is om
doelstellingen te bereiken.

Sinds 2020 is CP Nederland ook vertegenwoordigd in het bestuur van stichting CP-Net. CP-Net is een
onafhankelijk netwerk van zorgverleners, onderzoekers en mensen met CP. Het wisselt kennis en kunde
uit. Door deze stap is samenwerking bestuurlijk verankerd.

Werkplan

leder jaar leggen we in een werkplan vast welke prioriteiten we in dat jaar benoemen en waar we
concreet aan werken. Zodat we focus houden. Want we weten dat we niet alles kunnen aanpakken en de
wereld niet ineens kunnen veranderen. ledere stap die we zetten, en waarmee we dichter bij onze droom
komen, is er eentje.

Projecten

De projecten leveren allemaal een bijdrage aan bovenstaande droom en/of aan bovenstaande
speerpunten. Grofweg hebben we drie pijlers: wetenschappelijk onderzoek, nieuwe behandelingen/zorg
en van/voor/door mensen met CP. Voor onderwerpen/ideeén wordt het bestuur gevoed door contacten
met de leden, andere mensen met CP (niet-leden), wetenschappers, onderzoekers, hoogleraren.

Niet alle projecten worden alleen door onszelf uitgevoerd. Vaak nemen wij deel aan grootschalige
projecten op het terrein van zorg en wetenschap.

Monitoren en evalueren

De directeur rapporteert iedere maand aan de voorzitter en de penningmeester, op basis van de
begroting, de realisatie met betrekking tot financién, inhoud en ureninzet. Een keer per kwartaal
bespreekt het Bestuur de rapportage in de bestuursvergadering. Indien nodig stuurt het Bestuur zaken
bij.

Jaarlijks monitoren wij de impact van onze projecten op onze achterban. Bij grotere projecten zijn van
tevoren doelstellingen beschreven en bespreekt het Bestuur de resultaten. De resultaten van die
bespreking legt het bestuur vast in de notulen. Bij het vervaardigen van boeken of een
beeldvormingscampagne is de realisatie van dat product de realisatie van het project. In die gevallen
geven ook herdrukken van boeken een indicatie of we voldoen aan de vraag. Bij campagnes houden we
bij hoeveel views we hebben op onze social media kanalen.
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Daarnaast delen we producten en resultaten van de projecten met onze achterban tijdens de ALV, in onze
communicatiekanalen, zoals de nieuwsbrief, het online magazine, social media en mailingen. Aan de hand
van de reacties sturen we bij, pakken we zaken bij een volgend project anders aan of herhalen we juist
een project bij groot succes. Impact op het leven van mensen met CP is belangrijk voor ons.

In het bestuur van CP-Net brengen we projecten, resultaten en andere zaken in, zodat artsen en
onderzoekers op de hoogte zijn van wat wij doen. De feedback die wij krijgen, verwerken wij in onze
projecten.

Maandelijks zit de voorzitter van CP Nederland een teamoverleg voor waarbij alle medewerkers van het
Landelijk Bureau, werkzaam voor CP Nederland, aanwezig zijn. Tijdens dit overleg wordt de voortgang,
mogelijke knelpunten en oplossingen besproken. De voorzitter rapporteert op haar beurt aan het bestuur
van CP Nederland. Hierdoor is tijdige signalering en bijsturing mogelijk.

Risicomanagement

Als patiéntenvereniging die mede door middel van fondsenwerving haar doelstellingen tracht te
verwezenlijken is het beheersen van risico’s van groot belang. CP Nederland werkt daarom aan een
optimaal risicobeheersingskader. Op basis van een risicoanalyse zijn de strategische, operationele,
financiéle en wet- en regelgevingsrisico’s beschreven. Daar is een risicobereidheid aan gekoppeld, dit is
de mate waarin CP Nederland bereid is een bepaald risico te lopen.

Daarbij zijn de risico’s gewogen op basis van een schatting van de kans dat deze risico’s zich voordoen en
een schatting van de impact op de realisatie van de doelstellingen van CP Nederland als zo’n risico zich
voordoet. Het resultaat is het bruto-risico, dit is de uitkomst van de vermenigvuldiging van de weging van
de kans (1 = zeer gering, 5 = vrijwel zeker) en de weging van de impact (1 = zeer gering, 5 = catastrofaal)
zonder de inzet van beheersingsmaatregelen. Per risico zijn daar waar nodig de beheersmaatregelen
geformuleerd.
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In onderstaand schema is de uitkomst van deze analyse weergegeven.

bestuursleden

Verlies ANBI status | Laag 1 Geen

Imagoverlies Midden 6 Duidelijke communicatie over
opbrengsten STEPtember

Verloop Laag 4 Opstellen rooster van aftreden

en jaarlijkse evaluatie met
bestuursleden.

Onderbezetting Laag 8 Adequate invulling vacatures

personeel snel in gang zetten.

Verlies kennis door | Midden 12 Vastlegging kennis in

verloop personeel werkbeschrijvingen, archivering
op orde zodat info
teruggevonden kan worden

Onverwachte Midden 9 Fysieke bijeenkomsten

gebeurtenissen omzetten naar digitaal. Minder

zoals Corona kantoorruimte permanent
huren.

Datalek / AVG- Midden 12 Instructie hoe om te gaan met

risico’s mogelijke phishing e-mails, en
afsluiten van
verwerkersovereenkomsten
met partners

IT-risico’s Laag 4 Server voor

kantoorautomatisering staat
extern, overgang naar cloud
services. CRM en
Boekhoudpakket draait in de
cloud.

subsidiekader

Lage opbrengst Midden 9 Directe aansturing vanuit CP

STEPtember Nederland en Landelijk Bureau

Minder externe Hoog 6 Zuinig begroten en alleen

baten zekere bedragen in de begroting
opnemen

Aansprakelijkheid Laag 8 Eris een

bestuurders bestuurdersaansprakelijk-
heidsverzekering afgesloten.

Aanpassing Laag 4 Aanpassing van het kader per 1-

1-2023. In 2022 de gevolgen
bespreken voor 2023.

VHM Audit B.V, Postbus
344-8160 AH EPE

Voor identific4ti inden
Behorende bij verklaring
d.d. 13 april 2023



Hoofdstuk 3 - Communicatie

Communicatie met de leden, onze achterban en ons netwerk vindt vanzelfsprekend plaats via alle
mogelijke kanalen. Hieronder een overzicht.

Online Magazine
In 2022 verschenen er drie nummers van het online magazine ‘Dit is CP’ exclusief voor onze leden.

Een van deze magazines is via deze link te bekijken:
Bekijk online magazine nummer 2, 2022 'Dit is CP' 'Dit is CP'
De drie digitale magazines zijn in totaal naar 2.806 personen verzonden, gemiddeld 935 ontvangers per

magazine. Het redactieteam bestaat uit vier vrijwilligers die worden aangestuurd door een medewerker
van het Landelijk Bureau. Eind 2022 werd de redactie uitgebreid van vier naar zeven vrijwilligers.

In de rubriek Uitblinkers kwamen Frank Schakel, Lucille Werner en Mari Sanders aan het woord.

Voor de rubriek 'Wat vindt het panel van' bespraken we: werken als je CP hebt, op vakantie als je CP hebt

en voeding.

Nieuwsbrieven

Ook in 2022 hebben we vijf digitale nieuwsbrieven naar onze leden en andere belangstellenden gestuurd.
In totaal naar 8272 personen. Gemiddeld per nieuwsbrief aan 1654 mensen. We zien per nieuwsbrief ook
dit jaar een stijging in het aantal ontvangers. Met deze nieuwsbrieven spelen we meer in op de actualiteit
en bereiken we naast de leden ook andere doelgroepen.

e Nieuwsbrief CP Nederland #1, januari 2022
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https://magazine.cpnederland.nl/dit-is-cp-5/

e Nieuwsbrief CP Nederland #2, mei 2022

e Nieuwsbrief CP Nederland #3, augustus 2022
e Nieuwsbrief CP Nederland #4, oktober 2022

e Nieuwsbrief CP Nederland #5, december 2022
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Statistieken van nieuwsbrief nr. 5

Social media

CP Nederland is gedurende het hele jaar actief op Facebook, Twitter, Instagram en LinkedIn en heeft veel
volgers. Social media is voor CP Nederland belangrijk, hierdoor zijn we in staat te communiceren met een
grotere doelgroep. Steeds meer mensen maken hierdoor kennis met CP Nederland en wisselen
ervaringen en tips met elkaar uit. De community groeit nog steeds en voldoet duidelijk aan de behoefte
van online contact. Met al deze kanalen bereiken we vele mensen.

Facebookgroep CP Nederland 5.379 5.665
Besloten Facebookgroep Cerebrale Parese Netwerk 2.251 2.415
CP Nederland, voor mensen met CP en voor ouders
van kinderen met CP

Twitter CP Nederland 4.382 4.278
Instagram CP Nederland 677 850
LinkedIn CP Nederland 169 481
Facebookgroep STEPtember 4.348 4.362
Twitter STEPtember 500 482
Instagram STEPtember 514 554
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https://cpnederland-site.e-captain.nl/mailing/wv/x5hx5hbka/x5hx5hivpmov
https://cpnederland-site.e-captain.nl/mailing/wv/x5hbpfdqa/x5hx5hivpmov
https://cpnederland-site.e-captain.nl/mailing/wv/x5hr32bka/x5hx5hivpmov
https://cpnederland-site.e-captain.nl/mailing/wv/x5hmovbka/bkabpfx5hmov

Website CP Nederland (www.cpnederland.nl)

Op onze website cpnederland.nl delen we nieuwsberichten, kunnen mensen producten via de webshop

bestellen, en vinden de leden van CP Nederland en anderen geinteresseerden informatie. De website had

in 2021 over het hele jaar 57.760 gebruikers (in 2021 47.418). Aantal paginaweergaven (views) was
338.120 (in 2021 254.577). Dat is 28.176 paginaweergaven per maand. Er is opnieuw een flinke groei

gerealiseerd ten opzichte van 2021.

Hieronder vind je een overzicht van de webshop bestellingen in 2022

Item

Boek Gedrag en Emotie bij kinderen met cerebrale parese,
herziene uitgave (2021)

Mijn CP Paspoort, een doeboek voor kinderen met
cerebrale parese

Ouder worden met cerebrale parese

Brochure CP Light / beroepskeuze

Starterskit voor ouders na de diagnose cerebrale parese
Je bent jong en je hebt CP Light

Steptember stappenteller

Van frustratie naar acceptatie

Poster Wat is cerebrale parese?

Alles wat je moet weten over eten, als je kind cerebrale
parese heeft

Polsbandje #IKHEBCP

Dit is wie ik ben. Ouder worden met een lichamelijke
beperking

Een rijbewijs behalen als je CP hebt

Kun je seks hebben met CP? 121 antwoorden over seks en
o

Digitale brochure Tips voor grootouders

Poster Onderwijs en CP

Poster Beweeg je fit met cerebrale parese

Jouw kind heeft cerebrale parese. Wat staat jullie te
wachten?

Poster Ouder worden met cerebrale parese
Infographic Hoe eet een kind met cerebrale parese?

Infographic bijbaan

Brochure Dat Kan Ik Zelf Wel, voor ouders van een kind
met een lichamelijke beperking

Kinderboek: Verliefd

A3 Poster Revalideren doe je samen

CP&Gedrag: draaiboek voor ouderbijeenkomsten

Blogs

Aantal x besteld
146

85

59
30
26
51
17
69
38
43

10
16

21
27

14

19
12

22

12
11

11
60

10

Verschillende bloggers delen hun verhalen over leven met cerebrale parese. Deze blogs worden gedeeld

op de website en via de social media en bereiken vele mensen.
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https://cpnederland.nl/

Hoofdstuk 4 - Projecten en onderzoeken

Hier vind je het overzicht van alle projecten waar we in 2022 aan hebben gewerkt. Ook benoemen we
hier enkele onderzoeken waar we in deelnamen.

REVALIDEREN DOE JE SAMEN

Structurele aandacht voor de psychosociale zorg van kinderen in de kinderrevalidatie en ondersteuning
van hun ouders, broers en zussen

De Kwaliteitsstandaard is bedoeld om overal in de kinderrevalidatie breed aandacht te hebben voor
psychosociale zorg. Ongeacht waar iemand in behandeling is of wie de behandelaar is. We willen graag
dat een simpele vraag zoals “hoe gaat het met jullie” een terugkerend onderwerp wordt in gesprekken
die ouders en kinderen voeren met alle professionals uit de multidisciplinaire teams. En niet alleen met
professionals uit de psychosociale zorg zelf.

Naast de Kwaliteitsstandaard psychosociale zorg kinderrevalidatie die gericht is op zorgprofessionals zijn
er ook twee verkorte versies, specifiek gericht op jongeren en ouders. Voor hen zijn hierin de
belangrijkste punten uit de Kwaliteitsstandaard psychosociale zorg kinderrevalidatie kernachtig
beschreven. Daarnaast lezen ze in deze cliéntversies hoe ze zaken die voor hen belangrijk zijn in het
revalidatieproces kunnen bespreken met hun revalidatiearts of therapeut(en). Want bij revalideren moet
er altijd aandacht zijn voor dlle aspecten, het motorische en het mentale.

Op de site www.revaliderendoejesamen.nl staat ook de Check-hoe-het-gaat-monitor voor
zorgprofessionals. Deze monitor geeft informatie en handvatten om met elkaar in gesprek te gaan.

Revalideren doe je samen is tot stand gekomen met subsidie van Innovatiefonds Zorgverzekeraars,
Stichting Rotterdams Kinderrevalidatiefonds Adriaanstichting en STEPtember

CP EN ONTWIKKELING

Op deze website vind je informatie over de ontwikkeling van kinderen, jongeren en jongvolwassenen met
cerebrale parese. Het gaat over wat we weten uit wetenschappelijk onderzoek maar ook vanuit de
ervaring van jongvolwassenen met CP, ouders en zorgverleners. Naast waardevolle informatie over CP op
de verschillende domeinen, vind je er ervaringsverhalen en er is een samen-beslistool, die kan dienen als
input voor gesprekken tussen patiént en zorgprofessional.

De website www.cpenontwikkeling.nl is ontwikkeld in het project PERRIN Next Step door

het Kenniscentrum Revalidatiegeneeskunde Utrecht, in samenwerking met CP Nederland, het PERRIN
consortium en de Nederlandse Vereniging van Revalidatieartsen (VRA).

Het project is financieel mogelijk gemaakt door de Stichting Kwaliteitsgelden Medisch Specialisten
(SKMS).

OTTER

Communicatie is essentieel om te uiten wat je wilt, nodig hebt, denkt en voelt. Bij sommige kinderen met
cerebrale parese (CP) is de communicatie belemmerd. Wij zijn benieuwd naar de wensen en behoeften
van kinderen en jongeren met ernstige CP op het gebied van communicatie.

Met dit onderzoek willen wij te weten komen hoe kinderen en jongeren met ernstige CP communiceren,
welke hulpmiddelen ze gebruiken en welke problemen ze daarbij tegenkomen. Ook zijn we nieuwsgierig
naar hoe zij, hun ouders/verzorgers en hun zorgprofessionals denken over innovatieve ontwikkelingen op
het gebied van communicatiehulpmiddelen, zogenaamde Brein-Computer Interfaces (BCls). BCls zijn
apparaten die hersensignalen gebruiken voor het bedienen van een computer.

OTTER is een samenwerking tussen UMC Utrecht, Kenniscentrum Revalidatiegeneeskunde Utrecht, CP
Nederland, Amsterdam UMC en Baauwopmij.
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http://www.revaliderendoejesamen.nl/
http://www.cpenontwikkeling.nl/
https://www.kcrutrecht.nl/project/perrin-next-step/

ONDERZOEK NAAR COMMUNICATIE VIA HERSENSIGNALEN

OUDERS & VERZORGERS

&
VAN KINDEREN/JONGEREN 0O
(8/m 25 JAAR) MET CP &
COMMUNICATIEPROBLEMEN LI

online vragenlijst

OIS T P—

ONLINE CONTENT OP SITE CP NEDERLAND 'CP EN VOLWASSENEN'

Voor volwassenen met CP staan er nu negen thema’s online, toegespitst op hun situatie. Want leven met
cerebrale parese (CP) vraagt veel van iemand, op alle fronten. Er is vermoeidheid en pijn, en wat is de
beste behandeling voor iemand? Het vraagt veel van iemands creativiteit en doorzettingsvermogen om
een opleiding te volgen, te werken, wonen en leven net als ieder ander. Om van de zoektocht geen
eindeloze speurtocht te maken delen we hier informatie van professionals en tips van andere mensen
met CP. Samen ervaringskennis delen, maakt je leven leuker en makkelijker.

Hier vind je alle info over dit project: Leven met CP

Dit project is mogelijk gemaakt door STEPtember en Nestlé

OPTIMA

Optimaal meedoen in de samenleving is belangrijk voor rolstoelafhankelijke kinderen. De rolstoel zou een
verlengstuk van het lichaam moeten zijn, maar is vaak te zwaar, te log of sluit onvoldoende aan bij de
ondersteuningsbehoefte van het kind. Hierdoor kunnen zij minder goed zelfstandig meedoen in de
samenleving. Ruim 5.000 kinderen in Nederland gebruiken een handbewogen rolstoel als gevolg van een
aangeboren of verworven aandoening. Het verstrekken van een rolstoel is een ingewikkeld en
tijdsintensief proces waarbij naast ouders en kinderen ook gemeenten, rolstoelleveranciers, en fysio- en
ergotherapeuten betrokken zijn. Dit project heeft als doel inzicht te krijgen in de mogelijke factoren die
de doelmatige verstrekking en een goede match tussen rolstoel en kind kunnen verbeteren.

Deze pilotstudie onderzoekt hoe de match tussen kind en handbewogen rolstoel verbeterd kan worden.
De focus ligt op doelmatigheid van het huidige verstrekkingsproces vanuit het perspectief van kind en
ouders, Wmo-adviseurs, rolstoelleveranciers en zorgprofessionals. Een betere match geeft het kind meer
mogelijkheden om mee te doen in het dagelijks en maatschappelijk leven. Daarnaast levert het
kostenbesparing op voor advisering en aanpassing van de leefomgeving en de rolstoel.

OPTIMA is een project van Haagse Hogeschool, Hogeschool Utrecht, Hogeschool van Amsterdam,
Heliomare, ouders, CP Nederland en HandicapNL en wordt gefinancierd door ZonMw
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https://cpnederland.nl/leven-met-cp/leven-met-cp-volwassenen/

OPTIMZA:
De optimale match
tussen kind en rolstoel

N’ ZonMw

ONDERZOEK SLAAP EN BEWEGEN

UMC Utrecht en De Hoogstraat Revalidatie doen samen onderzoek naar slaap en bewegen bij
volwassenen met cerebrale parese (CP). Het doel: de ervaringen van volwassenen met cerebrale parese
met slapen en bewegen in kaart brengen. 114 volwassenen met Cerebrale Parese deden mee aan het
onderzoek door een vragenlijst in te vullen. Met deze informatie kunnen de ervaringen van volwassenen
met CP rondom slaap en bewegen in kaart gebracht worden. Zo vergroten we de kennis op deze
gebieden, kunnen we deze kennis delen en komt er meer aandacht voor slaap en bewegen binnen de
zorg van volwassenen met CP.

Slaapkwaliteit 1 op de 3 volwassenen beoordelen hun kwaliteit van slapen als slecht of zeer slecht. 40%
van de volwassenen geeft aan matige tot ernstige problemen te hebben bij het uitvoeren van hun
dagelijkse activiteiten. Veel volwassenen geven aan te veel op één dag te plannen, waardoor ze
(over)vermoeid raken.

Deze resultaten laten zien dat veel volwassenen met CP problemen hebben met slapen en bewegen. Het
is dus van belang om aandacht te bestreden aan de kwaliteit van slaap, voldoende rust en goed bewegen
in de zorg van volwassenen met CP. Naar aanleiding van deze resultaten, zullen wij in gesprek gaan met
een aantal volwassenen met CP om dieper op deze zaken in te gaan. Wij willen graag meer weten welke
factoren van invloed zijn op slaap en bewegen, en wat we kunnen doen om hierbij te helpen.

Het onderzoek Slaap en bewegen bij volwassenen met CP is van het Kenniscentrum
Revalidatiegeneeskunde Utrecht (KCRU) en is mogelijk gemaakt door STEPtember 2021.

STEPTEMBER 2022

Van 1 tot en met 30 september werd de sponsoractie STEPtember georganiseerd. Ruim €113.000 is
opgehaald door de inzet van de deelnemers en hun achterban. Met z’n allen zijn de deelnemers elke dag
weer in beweging gekomen voor CP door te handbiken, framerunnen, hardlopen, tennissen, skaten,
dansen, en nog veel meer.

Maar niet alleen door sportieve inzet werd er geld ingezameld. Kinderen bedachten de leukste
activiteiten om extra sponsorgeld op te halen. Ook bij de deelnemende bedrijven werd er hard gestreden
onder de collega’s om het team met de meeste stappen te worden. Tijdens de Nestle Health Science
Verdubbeldag waarbij elke opgehaalde euro verdubbeld zou worden, werd het maximum toegekende
bedrag van €5000,- al binnen een paar uur gehaald.

Slecht nieuws
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STEPtember is een Australisch concept. Al tien jaar werken we samen met de organisatie in Australié,
CPA, om zoveel mogelijk geld op te halen voor mensen met CP. Voor het voeren van de naam
STEPtember, het gebruiken van het platform en bijvoorbeeld de app betalen we ieder jaar op basis van
een overeenkomst een afdracht. Helaas heeft CPA eind oktober zonder enige vorm van aankondiging of
zonder ons in staat te stellen om te onderhandelen over een nieuwe afdracht of andere manieren van
samenwerken eenzijdig besloten om CP Nederland niet langer te laten deelnemen aan STEPtember. We
zijn enorm overvallen door dat bericht.

Natuurlijk hebben wij juridisch advies bij advocaten ingewonnen. We hebben aan CPA diverse juridisch
onderbouwde argumenten gestuurd om hen te laten inzien dat hun koers juridisch en moreel onjuist is.
CPA blijft echter bij hun standpunt. De enige weg is dan nog een gang naar de rechter. Als
patiéntenvereniging hebben wij geen budget om langdurige rechtszaken te voeren. De hele maand
november en december hebben bestuur en medewerkers van Het Landelijk Bureau (HLB) heel hard
gewerkt om STEPtember te behouden voor CP Nederland. Toen dat geen haalbare kaart bleek, hebben
we besloten om onze energie te richten op de toekomst. Het plotseling wegvallen van STEPtember als
financieringsbron heeft grote gevolgen voor onze begroting, voor hoeveel uur we kunnen inhuren van
HLB en daarmee voor de omvang van de contracten.

We hebben als bestuur veel waardering voor de flexibiliteit van de medewerkers en de manier waarop ze
na een enorme teleurstelling toch weer de handen uit de mouwen steken en met nieuwe energie 2023
vorm gaan geven.

CP ON TOUR

In april is de campagne CP on Tour van CP Nederland in Amsterdam UMC van start gegaan. Met deze Tour
wil CP Nederland ouders ondersteunen die recent hebben gehoord dat hun kind cerebrale parese heeft.
Om artsen in het gesprek met ouders bij te helpen heeft CP Nederland het ‘CP Nederland Welkomsttasje’
voor ouders ontwikkeld. Job (4) die CP heeft, overhandigde symbolisch het eerste tasje aan prof. dr.
Annemieke Buizer in het Amsterdam UMC. Het afgelopen jaar hebben we in meer dan 20
revalidatiecentra in Nederland een serie tasjes mogen aanbieden.

Lees meer over CP on Tour

Het idee voor deze campagne is ontstaan vanuit een project samen met PGO Support die ons
ondersteunde bij het verder vergroten van ons bereik. In dit artikel lees je er alles over.
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https://cpnederland.nl/diagnose-cp-ondersteuning/
https://www.pgosupport.nl/nieuws/bereik-campagne-cp-nederland

Hoofdstuk 5 - Voor en door mensen met cerebrale parese

Algemene Ledenvergadering

De Algemene Ledenvergadering van de vereniging Cerebrale Parese Nederland werd in 2022 opnieuw
online gehouden. Voorafgaand aan de ALV hield onderzoeker Olaf Verschuren een inspirerende
presentatie over Slaap en bewegen. De ALV werd door 19 leden online gevolgd. De leden stemden in met
de volgende zaken:

e De verantwoording over 2021 en de begroting voor 2022.
e Hetverslag van de ALV in 2020

Online bijeenkomsten

In 2022 zijn er waardevolle bijeenkomsten gerealiseerd waarin lotgenotencontact, informatievoorziening,
ervaringsuitwisseling en inspiratie om zelf aan de slag te gaan centraal stonden. In deze bijeenkomsten
stonden vier thema’s centraal:

e Een (jong) kind met CP (2 bijeenkomsten)

e Gedrag bij kinderen met CP (1 bijeenkomst)
e Ouder worden met CP (2 bijeenkomsten)

e CP Cafés (10 bijeenkomsten)

Door samen te werken met de revalidatiecentra benutten we elkaars expertise, creéren we
mogelijkheden om niet alleen leden van CP Nederland te bereiken, maar alle ouders van, en mensen met
CP die in de revalidatie in behandeling zijn.

Dit project wordt gefinancierd door Phelps Stichting voor Spastici.

Online CP Cafés

Onder leiding van één of meerdere ervaringsdeskundige(n) met CP (die tevens als vrijwilligers betrokken
zijn bij CP Nederland), komen lotgenoten met CP en ouders van kinderen met CP in de regio in contact
met elkaar. De ontmoetingen zijn laagdrempelig, ervaringen en kennis worden gedeeld, bestuur en
deskundigen ook aanwezig indien gewenst. CP Nederland heeft in samenwerking met
ervaringsdeskundigen inmiddels in 2 regio’s CP Cafés opgestart, te weten de regio’s Overijssel /Flevoland
en Gelderland/Utrecht. Ook in andere regio’s hopen we in 2022 te kunnen opstarten. De regio
Gelderland/Utrecht had in 2022 de primeur. Voor eerst was er een fysiek café in Arnhem. Het was een
succes.

Zeilweekend voor volwassenen

Hieronder een verslag van een van de deelnemers aan het Zeilweekend:

Voor de 4e keer op rij waren we ook dit jaar weer welkom in Elahuizen. Voor de diehards onder ons
voelde het een beetje als thuiskomen. Voor de nieuwelingen was het een warm bad. Na een super
gezellige vrijdagavond waarin we kennismaakten met elkaar, waren we er klaar voor om zaterdag in wind
en regen de Friese meren te trotseren met de catamaran “De Beatrix”. De eerste tocht op zaterdag ging
naar Stavoren. Met behoorlijk wat windkracht en veel regen liet onze aangepaste catamaran ons zien en
voelen wat echt zeilen is.
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Zondag onderweg naar Heeg, een mooie tocht. De één genoot stilletjes voor op het dek, terugdenkend
aan zijn eerdere bezoek aan Stavoren, terwijl de ander achter het roer kroop en koers zette richting die
stad.

Aan het eind van de middag waren we terug aan de kade en ging iedereen weer huiswaarts. Jong en wat
ouder, het maakte niet uit, de groep was één CP familie.

https://conederland.nl/zeilweekend-cp-nederland-2022-2/

CP Voetbal Trainingsdag voor kinderen

Na het grote succes van vorig jaar organiseert CP Nederland / STEPtember in samenwerking met de
KNVB ook in 2022 een Trainingsdag CP-Voetbal op de prachtige velden van de KNVB in Zeist.

Op zaterdag 21 mei 2022 konden kinderen en jongeren tot 18 jaar een CP-voetbaltraining of een Frame-
voetbaltraining volgen onder begeleiding van de nationale KNVB trainers. Dankzij de medewerking van de
KNVB-afdeling Passend Voetbal genieten ruim 40 deelnemers van een heerlijke voetbalochtend.

Foto: Robert van Asperen

BIO weekend volwassenen

https://cpnederland.nl/bio-weekend-verslag/Van 21 tot 24 oktober organiseerde CP Nederland het
Weekend Bio Vakantiepark in Arnhem.

Strandrups

Op zaterdag 10 september konden leden van CP Nederland mee met een rit in de Strandrups van
Outdoor4Disabled. De Strandrups is een speciaal voertuig die gemakkelijk het strand op kan en een rit
maakt langs de Noordwijkse kuststrook.

Mensen voor wie het niet vanzelfsprekend is om naar het strand te kunnen, hebben zo de mogelijkheid
om toch lekker uit te waaien op het strand. De zon scheen, de stemming was opperbest, de chauffeur
vertelde interessante weetjes over de omgeving en bijrijder Marion zorgde goed voor iedereen.
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Landelijke dag CP Nederland

Op zaterdag 9 april was de Landelijke Dag CP Nederland. Voor het eerst sinds eind 2019 konden we
elkaar weer ontmoeten. De workshops, presentaties, de infomarkt en de vele informele ontmoetingen
maakten dit weer tot een bijzonder mooie dag. In het beeldverslag (gemaakt door Joost Ooijman) nemen
we je graag even mee. Dank aan alle aanwezigen die deze dag tot een succes hebben gemaakt!
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https://www.youtube.com/watch?v=SuF0IfwGslo

Hoofdstuk 6 - Partnerschappen en belangenbehartiging

CBF-keurmerk
CP Nederland heeft in 2021 het CBF-keurmerk behaald. De CBF
— Erkenning is het keurmerk voor goede doelen dat door het CBF,
C B F Toezichthouder Goede doelen wordt uitgegeven. Alleen goede
Erkend 0 doelen.die ae‘\'n strenge .kwalite‘itseisen voldoen, kunnen dfeze
Erkenning krijgen. Op die manier kunnen mensen ervan uitgaan dat
Erkende Goede Doelen daadwerkelijk bijdragen aan een betere
wereld, zorgvuldig omgaan met elke euro, verantwoording afleggen
en zich onafhankelijk laten controleren.

Goed Doel

Aan deze erkenning is een toetsing voorafgegaan, waarin bijvoorbeeld onderzocht is of de missie van de
organisatie is vertaald in activiteiten die daarbij passen, hoe deze activiteiten worden gefinancierd en
welke maatregelen de organisatie neemt om belangenverstrengeling te voorkomen.

Als CP Nederland zijn wij enorm blij en trots dat we deze Erkenning hebben ontvangen, zeker ook met het
oog op onze fondsenwerfactie STEPtember. Voor alle donateurs en deelnemers is het prettig te weten dat
wij nu ook een CBF Erkend Goed Doel zijn.

https://www.cbf.nl/organisatie/cp-nederland

Patiéntenfederatie

CP Nederland is in 2022 lid geworden van de Patiéntenfederatie. Deze koepel behartigt de belangen van
patiénten in de zorg. Op deze manier is CP Nederland ook aangehaakt bij de belangenbehartiging bij
bijvoorbeeld fysiotherapie en ziekenhuiszorg.

CP-Net

CP Nederland is partner van CP-Net. De voorzitter van CP Nederland zit ook in het bestuur van CP-Net.
Uniek aan CP-Net is de samenwerking tussen zorgverleners, onderzoekers en mensen met CP. CP-Net
streeft ernaar dat alle mensen met een CP-zorgvraag in de eigen regio volgens de laatste stand van zaken
kunnen worden behandeld. Samenwerking voor betere CP-zorg, dat is de missie van CP-Net. In een
onafhankelijk netwerk van zorgverleners, onderzoekers en mensen met CP wisselen we kennis en kunde
uit met één doel: continue verbetering van de zorg voor mensen met CP.

We hebben samengewerkt aan het project eerstelijnszorg waarbij we hebben gekeken hoe we het
overleg tussen de centra en de eerstelijns makkelijker kunnen maken.

leder(in)

leder(in) is de koepelorganisatie van mensen met een lichamelijke handicap, verstandelijke beperking of
chronische ziekte. Tweehonderdachtendertig organisaties zijn bij hen aangesloten, waarvan CP Nederland
er één is. leder(in) is daarmee het grootste netwerk in Nederland van mensen met een beperking. Zij
behartigen de belangen van meer dan twee miljoen mensen.
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Hoofstuk 7 - Organisatie CP Nederland

CP Nederland wordt gevormd door leden, mensen met CP, ouders van kinderen met cerebrale
parese of andere naastbetrokkenen en belangstellenden. De leden betalen een jaarlijkse
contributie voor hun lidmaatschap.

De leden spreken zich in de jaarlijkse Algemene Ledenvergadering (ALV) uit over het beleid en de
financiering van CP Nederland. Daarnaast worden de leden betrokken bij het maken en uitvoeren
van beleid door deelname aan workshops, onderzoeken, activiteiten etc.

Er is geen raad van toezicht, de Algemene Ledenvergadering is het hoogste orgaan van de
vereniging. Het bestuur van CP houdt toezicht op de uitvoering en financiering.

Bestuursleden worden gekozen en benoemd door de ALV.

De zittingstermijn van een bestuurslid is drie jaar. Een bestuurslid kan éénmaal worden
herbenoemd. Gewerkt wordt met een rooster van aftreden.

Het bestuur van de vereniging CP Nederland komt periodiek fysiek of online bijeen. Van de
vergaderingen worden verslagen gemaakt en centraal gearchiveerd.

Bestuurssamenstelling

Het bestuur van CP Nederland bestaat uit vijf personen. Bestuursleden worden door de ALV voor een
termijn van drie jaar gekozen. Een bestuurstermijn kan door de ALV eenmaal met drie jaar worden
verlengd. Er is een rooster van aftreden. Het bestuur in 2022bestond uit de volgende personen:

Marieke van Driel, voorzitter, dagelijks bestuur
Esther Beije, Penningmeester, dagelijks bestuur
Marcel Wentink, Secretaris, dagelijks bestuur
Mariélle Mast, algemeen bestuurslid

Vacature algemeen bestuurslid

Overzicht hoofd en nevenfuncties in 2022:

Marieke van Driel Hoofdfunctie: Niet van toepassing Nevenfuncties: Bestuurslid CP-Net,
bestuurslid st. Fietsmaatjes Schaarsbergen, vrijwilliger St. Dogs DO Matter

Esther Beije Hoofdfunctie: Afdelingsleider Veiligheid Infra Heijmans Nevenfuncties: Organisator
collecte gehandicapte kind, lid oudercommissie Framerunning.nl.

Marcel Wentink Hoofdfunctie: Niet van toepassing Nevenfuncties: Bestuurslid en vrijwilliger
Inkluzie.nl, vrijwilliger Wende Autisme café

Mariélle Mast Hoofdfunctie: Niet van toepassing Nevenfuncties: Niet van toepassing

Bezoldiging bestuursleden

De functie van bestuurslid is onbezoldigd. Er is een regeling inzake vergoeding van gemaakte reis- en
verblijfkosten. Het bestuur laat zich voor de dagelijks gang van zaken ondersteunen door het Landelijk
Bureau. Deze ondersteuning richt zich op de financiéle — en ledenadministratie, communicatie en
coordinatie vrijwilligerswerk. De medewerkers van dit bureau zijn in dienst van de Stichting Landelijk
Bureau.
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Gedragscodes
Binnen CP Nederland zijn er drie Gedragscodes die we hanteren:

Gedragscode ongewenst gedrag CP Nederland
Gedragscode fondsenwerving en sponsoring CP Nederland
Gedragscode Integriteit CP Nederland

In 2022 zijn er geen meldingen van integriteitsschendingen geweest.

Op de jaarlijkse heidag ,28 mei 2022, heeft het bestuur een netwerkanalyse gemaakt en ook stil gestaan
bij het eigen functioneren. Daarbij hoorde vanzelfsprekend ook de evaluatie van het integriteitsbeleid en
de gedragscodes.

De secretaris heeft op een later moment met het nieuwe bestuurslid ook het gesprek hierover gehad.
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https://cpnederland.nl/wp-content/uploads/2022/02/Gedragscode-ongewenst-gedrag-CP-Nederland-1-1.pdf
https://cpnederland.nl/wp-content/uploads/2021/07/Gedragscode-fondsenwerving-en-sponsoring-CP-Nederland.pdf
https://cpnederland.nl/wp-content/uploads/2021/07/Gedragscode-Integriteit-CP-Nederland.pdf

Hoofdstuk 8 - Financién

Het financieel beleid van CP Nederland bestaat uit het doelmatig beheer van beschikbare middelen
waarbij gewerkt wordt met een begroting gebaseerd op de verwachte inkomsten en uitgaven. In de
begroting worden voor projecten alleen de toegezegde en ontvangen bedragen opgenomen. Als
gedurende het lopende jaar nieuwe projecten worden goedgekeurd door het dagelijks bestuur en de
middelen zijn toegezegd of ontvangen, dan worden deze toegevoegd aan de baten.

In 2022 bedroegen de baten € 330.582 ten opzichte van een begroot bedrag van € 443.475. Het verschil
wordt voornamelijk veroorzaakt door lagere baten vanuit STEPtember. De lasten bedroegen in 2022 €
421.387 terwijl een bedrag van € 432.201 begroot was. Gekzoen is om de voorraad Stappentellers van €
19.652 in een keer af te schrijven. Daarmee werd in 2022 een negatief resultaat van € 90.805
gerealiseerd. Dit bedrag komt ten laste van de bestemmingsreserve STEPtember. In de begroting was een
resultaat over 2022 van € 11.274 voorzien.

De baten en lasten van de fondsenwerfactie STEPtember maken onderdeel uit van de totale begroting
van CP Nederland. STEPtember is de fondsenwerfactie waarbij deelnemers worden uitgedaagd per dag
10.000 stappen in de maand september te zetten en daarmee geld in te zamelen. Voor STEPtember is in
2022 een brutobedrag van € 124.882 ontvangen, de direct aan de fondsenwerving te relateren kosten
bedragen € 102.467. In de baten en lasten zijn ook de bestedingen opgenomen die worden gefinancierd
uit de opbrengsten van STEPtember. Hiervoor is een specifieke bestemmingsreserve als balanspost
opgenomen. In 2022 is de bestemmingsreserve per saldo gedaald met € 90.805, van € 98.151 naar €
7.346. Waarbij het eigen vermogen met € 10.000 extra is gecorrigeerd door een verkeerde overname van
de beginbalans 2021.

Voor het CBF is de verhouding tussen de bestedingen aan de doelstellingen (€ 401.735) en beheer &
administratie (€44.431) 11,1%.

De reserves van CP Nederland bestaat uit een algemene reserve en de genoemde bestemmingsreserve
STEPtember. De omvang van de algemene reserve per 31-12-2022 bedraagt € 57.232, zijnde het saldo van
de staat van baten en lasten. De algemene reserve is de buffer die gebruikt kan worden om eventuele
tegenvallers in de reguliere uitvoering van de verenigingsactiviteiten en in de projectactiviteiten op te
vangen.

Voor de in deze jaarrekening gepresenteerde begroting 2022 is in de Algemene Leden Vergadering van 14
mei 2022 mandaat verkregen.

Houten, 13 april 2023

Mevr. M. van Driel, voorzitter

Mevr. E. Beije, penningmeester
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Balans per 31 december 2022

11

1.2

13

14

15

1.6

1.7

1.8

Activa

Voorraad

Vorderingen en overige vlottende
activa

Kortlopende vorderingen

Vorderingen ter zake van belastingen

en premies sociale verzekeringen

Liquide middelen

Totaal Activa

Passiva

Eigen vermogen
Algemene reserve CP Nederland
Af: Resultaat

Bestemmingsreserve Steptember
Bij: Correctie Beginbalans 2021
Af: Resultaat

Totaal reserves

Kortlopende schulden

Totaal Passiva

31-12-2022 31-12-2021
€ €
0 19.652
13.196 40.481
0 15.897
11.948 0
109.677 192.500
134.821 268.530
31-12-2022 31-12-2021
€ €
49.886 52.253
0 -2.367
49.886 49.886
88.151 88.151
10.000

-90.805 0
7.346 88.151
57.232 138.037
77.589 130.493
134.821 268.530

VHM Audit B.V, Postbus

344-8160 AH EPE

Voor identificati inden

Behorende bij verklaring
d.d. 13 april 2023

24



Staat van baten en lasten over 2022

2.1
2.2
2.3
2.4
2.5
2.6

2.7

2.8

2.9

2.10

Baten

Baten van particulieren

Baten van bedrijven

Baten van Prinses Beatrix Spierfonds (aandeel loterij)
Baten van subsidies van overheden

Baten van verbonden organisaties zonder winststreven
Baten van andere organisaties zonder winststreven
Som van de geworven baten

Baten als tegenprestatie voor de levering van producten
en/of diensten

Totaal baten

Lasten

Besteed aan doelstellingen
Belangenbehartiging
Informatievoorziening
Lotgenotencontact

Projecten -externe bijdragen-
Projecten -uitbesteed werk-
Wervingskosten

Kosten beheer en administratie
Som van de lasten

Saldo voor financiéle baten en lasten

Saldo financiéle baten en lasten

Saldo van baten en lasten

Bestemming saldo van baten en lasten
Toevoeging/onttrekking aan:

- Bestemmingsreserve STEPtember

- Besteedbaar eigen vermogen

Werkelijk Begroot Werkelijk
2022 2022 2021
€ € €
207.160 210.000 262.461
13.013 55.000 99.039
19.182 12.500 12.658
60.000 60.000 60.000
0 95.975 67.124
29.516 10.000 71.688
309.273 443.475 572.970
1.710 0 683
330.582 443.475 573.653
5.526 5.150 8.075
25.788 19.650 23.440
21.824 20.200 13.486
55.000 55.000
249.166 281.595 593.281
357.304 381.595 638.282
0 0 851
64.083 50.606 106.869
421.387 432.201 746.002
-90.805 11.274 -172.349
0 0 -551
-90.805 11.274 -172.900
-90.805 -95.975 -170.533
0 0 -2.367
-90.805 -95.975 -172.900
VHM Audit B.V, Postbus
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Toelichting op de Jaarrekening
ALGEMENE TOELICHTING

Activiteiten
De activiteiten van Vereniging Cerebrale Parese, statutair gevestigd te Houten, bestaan voornamelijk uithet
behartigen van de belangen van personen met een aangeboren dan wel niet aangeboren cerebrale parese.

Vestigingsadres, rechtsvorm en inschrijfnummer handelsregister
Vereniging Cerebrale Parese, statutair gevestigd te Houten is ingeschreven bij de Kamer van Koophandel onder
dossiernummer 73574260.

ALGEMENE GRONDSLAGEN

Algemeen

De jaarrekening is opgesteld in overeenstemming met de in Nederland algemeen aanvaarde grondslagen voor
financiéle verslaggeving, mede op basis van de Richtlijn Verslaggeving Fondsenwervende Instellingen RJ 650.
Activa en passiva worden in het algemeen gewaardeerd tegen de verkrijgings- of vervaardigingsprijs of de actuele
waarde. Indien geen specifieke waarderingsgrondslag is vermeld vindt waardering plaats tegen de
verkrijgingsprijs.

GRONDSLAGEN VOOR WAARDERING VAN ACTIVA EN PASSIVA

Voorraden
De voorraden worden gewaardeerd tegen verkrijgings- of vervaardigingsprijs onder toepassing van de FIFO
Methode (first in, first out) of lagere opbrengstwaarde.

De verkrijgings- of vervaardigingsprijs bestaan uit (alle kosten die samenhangen met de verkrijging of
vervaardiging) alsmede de gemaakte kosten om de voorraden op hun huidige plaats en in hun huidige staat te
brengen. In de kosten van vervaardiging zijn begrepen directe loonkosten en toeslagen voor aan de productie
gerelateerde indirecte vaste en variabele kosten, waaronder de kosten van het bedrijfsbureau, de
onderhoudsafdeling en interne logistiek.

Vorderingen

Vorderingen worden bij eerste verwerking gewaardeerd tegen de reéle waarde van de tegenprestatie, inclusief
de transactiekosten indien materieel. Vorderingen worden na eerste verwerking gewaardeerd tegen de
geamortiseerde kostprijs. Voorzieningen wegens oninbaarheid worden in mindering gebracht op de boekwaarde
van de vordering.

Liquide middelen

Liquide middelen bestaan uit kas, banktegoeden en deposito’s met een looptijd korter dan twaalf maanden.
Rekening-courantschulden bij banken zijn opgenomen onder schulden aan kredietinstellingen onder kortlopende
schulden. Liquide middelen worden gewaardeerd tegen nominale waarde.

Reserves en fondsen
Het bestuur van Vereniging Cerebrale Parese geeft door benoeming van de reserves aan op welke wijze de haar
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te beschikking staande middelen worden aangewend.

De reserves zijn onderverdeeld in:
* Bestemmingsreserve STEPtember. Deze reserve wordt gevormd voor de dekking van het project STEPtember.
* Bestemmingsreserve continuiteit. Deze reserve wordt gevormd voor de dekking van de risico's op korte termijn.

Kortlopende schulden

Kortlopende schulden worden bij de eerste verwerking gewaardeerd tegen reéle waarde. Kortlopende schulden
worden na eerste verwerking gewaardeerd tegen geamortiseerde kostprijs, zijnde het ontvangen bedrag
rekening houdend met agio of disagio en onder aftrek van transactiekosten. Dit is meestal de nominale waarde.

GRONDSLAGEN VOOR BEPALING VAN HET RESULTAAT

Algemeen

Het resultaat wordt bepaald als het verschil tussen de opbrengstwaarde van de geleverde prestaties en de kosten
en andere lasten over het jaar. De opbrengsten op transacties worden verantwoord in het jaar waarin ze zijn
gerealiseerd.

Baten

Onder baten wordt verstaan de bedragen voor de in het verslagjaar geleverde goederen of diensten na aftrek van
kortingen en dergelijke en van over de omzet geheven belastingen, alsmede de baten uit hoofde van giften,
subsidies, sponsorbijdragen en overige ontvangsten.

Opbrengsten voortvloeiend uit de verkoop van goederen worden verantwoord op het moment dat alle
belangrijke rechten op economische voordelen alsmede alle belangrijke risico's zijn overgegaan op de koper.
De kostprijs van deze goederen wordt aan dezelfde periode toegerekend.

Opbrengsten van diensten worden opgenomen naar rato van de mate waarin de diensten zijn verricht. De
kostprijs van deze diensten wordt aan dezelfde periode toegerekend.

Opbrengstverantwoording

Algemeen

Netto-omzet omvat de opbrengsten uit levering van goederen en diensten en gerealiseerde projectopbrengsten
uit hoofde van onderhanden projecten onder aftrek van kortingen en dergelijke en van over de omzet geheven
belastingen.

Donaties

Donaties worden verantwoord in het jaar waarin zij worden ontvangen. Nalatenschappen worden opgenomen in
het boekjaar waarin de omvang voldoende betrouwbaar kan worden vastgesteld op basis van een omschrijving
ontvangen van de executeur-testamentair. In de waardering worden materiéle mutaties uit de meest recente
correspondentie en ontvangsten tot aan het opstellen van de jaarrekening meegenomen. Bij het vaststellen van
de omvang wordt voorzichtigheid betracht.

Kosten

De kosten worden bepaald op historische basis en toegerekend aan het verslagjaar waarop zij betrekking

hebben.
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Overheidssubsidies

Exploitatiesubsidies worden als bate verantwoord in de winst- en verliesrekening in het jaar waarin de
gesubsidieerde kosten zijn gemaakt of opbrengsten zijn gederfd, of wanneer een gesubsidieerd exploitatietekort
zich heeft voorgedaan. De baten worden verantwoord als het waarschijnlijk is dat deze worden ontvangen.
Subsidies met betrekking tot investeringen in materiéle vaste activa worden in mindering gebracht op het
desbetreffende actief en als onderdeel van de afschrijvingen verwerkt in de winst- en verliesrekening.

Financiéle baten en lasten

Rentebaten en rentelasten

Rentebaten en rentelasten worden tijdsevenredig verwerkt, rekening houdend met de effectieve rentevoet van
de desbetreffende activa en passiva. Bij de verwerking van de rentelasten wordt rekening gehouden met de
verantwoorde transactiekosten op de ontvangen leningen.
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Toelichting balans per 31 december 2022

11

1.2

13

14

15

Activa

Voorraad
Stappentellers/enveloppen Steptember
Saldo per 31 december

Vorderingen en overige vlottende activa
Debiteuren

In A Better World afrekening STEPtember
Nog te ontvangen bedragen

Saldo per 31 december

Kortlopende vorderingen
Uitkomstmaten afrekening
Perrin afrekening
Rolstoelvaardigheden afrekening
Dat kan ik zelf wel afrekening
Phelps afrekening

Lopende projecten Steptember
Saldo per 31 december

Vorderingen ter zake van belastingen
en premies sociale verzekeringen

Liquide middelen
Saldo per 31 december

Totaal activa

2022

67

13.129

13.196

OO O O O o o

11.948

109.677

134.821

2021

19.652

19.652

40.443
38

40.481

1.468

320
9.222
1.343
3.544

15.897

11.948

192.500

268.530
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1.6

1.7

1.8

1.9

Passiva

Algemene reserves
Saldo per 1 januari
Af: Resultaatbestemming

Bestemmingsreserve STEPtember
Saldo per 1 januari

Bij: Correctie Beginbalans 2021
Bij: Resultaatbestemming

Saldo reserves per 31 december

Kortlopende schulden
Crediteuren

Stichting Het Landelijk Bureau
Accountantskosten 2021
Accountantskosten 2022
Afrekening STEPtember Australié
Belastingdienst afrekening BTW
Project Onderzoek Indicatiestellers

Stichting Het Landelijk Bureau rekening-courant

Saldo per 31 december
Lopende projecten

Resultaat
Saldo per 31 december

Totaal passiva

2022

49.886

88.151
10.000

-90.805

7.346

57.232

20.401

20.195

2.125

7.840

11.782

15.000

77.589

134.821

2021

52.253

-2.367

49.886

20.441

49.886

258.684

-170.533

88.151

138.037

11.138

15.123

13.991

0
80.441

120,693

9.800

9.800

268.530
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Specificatie baten over 2022

2.

2.1

2.2

2.3

2.4

2.5

2.6

2.7

Baten

Baten van particulieren

Contributie

Fondsenwerving

Opbrengst brochures

Giften/donaties

Opbrengst Deelnemers ontmoetingsdagen
Overige baten en incidentele baten

Baten van bedrijven
Externe partijen

Baten van loterijorganisaties
Subsidie Prinses Beatrixfonds (aandeel loterij)

Baten van subsidies van overheden
VWS exploitatie subsidie

Baten van verbonden organisaties zonder winststreven
Stichting Het Landelijk Bureau
Bijdragen projecten STEPtember

Baten van andere organisaties zonder winststreven
KFA (project Kwaliteitsstandaard)
Project Rolstoelvaardigheidstraining

Baten als tegenprestatie voor de levering van producten
en/of diensten
De Hoogstraat - Project PERRIN

Totaal Baten

Werkelijk Begroting Werkelijk
2022 2022 2021

€ € €
35.968 35.000 31.704
13.205 0 5.150
7.666 0 3.216
114.664 175.000 221.908
3.849 0 483
31.808 10.000 0
207.160 220.000 262.461
13.013 55.000 99.039
13.013 55.000 99.039
19.182 12.500 12.658
19.182 12.500 12.658
60.000 60.000 60.000
60.000 60.000 60.000
0 0 67.124

0 95.975 0

0 95.975 67.124

0 71.688

28.375 0 0
1.141 0 0
29.516 0 71.688
0 0 683

1.710 0 0
1.710 0 683
330.582 443.475 573.653
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Specificatie lasten over 2022

Lasten Werkelijk Begroting Werkelijk
2022 2022 2021
€ € €

2.8 Besteed aan doelstellingen
Belangenbehartiging 5.526 5.150 8.075

Informatievoorziening

Website - Sociale media 19.776 10.825 10.763
Communicatie - Online magazine 1.671 6.825 7.650
Opzetkosten - Online magazine 4.340 2.000 5.027
25.788 19.650 23.440
Lotgenotencontact
Vrijwilligersco6rdinatie - Online netwerk 7.313 8.125 7.650
Vrijwilligerscodrdinatie - Ontmoetingsdagen 11.830 9.750 5.355
Kosten sprekers - Online netwerk/Ontmoetingsdagen 1.049 575 415
Reiskosten - Ontmoetingsdagen 610 250 50
Huur en catering - Ontmoetingsdagen 1.023 1.500 16
21.824 20.200 13.486

Projecten - externe bijdragen-

Zorg op maat (CP Register) 15.000 15.000 67.487
Fysieke gezondheid Volwassenen 25.000 15.000 0
Onderzoek Indicatiestellers 15.000 25.000 0
55.000 55.000 67.487
Projecten -uitbesteed werk-
STEPtember 102.467 154.235 246.577
Kwaliteitsstandaard (Als hij maar gelukkig is) 52.978 19.225 55.158
Dynamisch kenniscentrum 0 0 49.222
CP Register ontwikkeling dashboard 0 0 27.471
Rolstoelvaardigheden 7.603 520 15.887
Muziek en CP 0 0 15.000
Phelps bijeenkomsten 6.890 9.050 13.545
Website CP volwassenen 4.277 650 12.472
Herdruk items 5.037 5.000 11.352
Communicatiestrategie 0 0 11.050
Vrijwilligersbeleid 4911 4.485 9.605
Dat kan ik zelf wel 0 0 7.995
Workshop kinderen 5.886 5.550 7.361
Magazine STEPtember 1.593 1.625 7.099
SEO optimalisatie 553 4.355 6.956
Doorontwikkeling Regionale cafés 6.208 5.980 5.525
School en CP 6.761 3.510 5.100
Bestuursondersteuning 18.070 17.095 4.680
Meervoudig ondersteund pubers 0 0 3.839
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Zeilweekend 0 0 2.590
Perrin 1.660 2.080 1.920
CP Campagne - CP on tour 10.308 26.180 1.275
Patiéntenfolder CP Nederland 0 0 1.029
CP Light 650 650 850
Burgerschap 0 0 764
Uitkomstmaten 0 0 680
Brochures 0 0 368
Samen jongeren in gesprek 0 0 340
Uitkomstgerichte zorg 0 0 85
Ledenwerving 2.925 0 0
Sportdag 1.203 8.350 0
Activiteiten volwassenen 7.300 2.500 0
Starterskit 0 3.600 0
Projectorganisatie opzetten 0 5.980 0
Ensemble 1.465 0 0
Revalidatie onderzoek 423 975 0
249.166 281.595 525.794
2.9 Wervingskosten 0 0 851
2.10 Kosten beheer en administratie
Accountantskosten 15.225 15.427 21.175
Afschrijving Stappentellers 19.652
Incidentele baten/lasten 0 10.000 16.736
Doorberekende administratie- en advieskosten 0 0 15.539
Uitbesteding backoffice 15.000 15.000 15.000
Doorberekenende bureaukosten 0 0 14.652
Doorberekenende huisvestingskosten 0 0 11.612
Advieskosten 0 0 3.030
Organisatiekosten 7.110 7.179 2.014
Werk door derden 0 0 1.685
Abonnementen en lidmaatschappen 0 0 1.381
Porti- en vrachtkosten 3.726 0 1.198
Overige kosten bestuur 3.371 3.000 2.847
64.083 50.606 106.869
Totaal Lasten 421.387 432.201 678.515

Ondertekening bestuur
Houten, 13 april 2023

Mevr. M. van Driel, voorzitter Mevr. E. Beije, penningmeester, . » .qit B.V. Postbus
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Toelichting bestedingen 2022 Besteed aan doelstellingen

€ € € € € € € € €
Een stevige
De regie over Zorgen stempel op  Voor en door Kosten
je eigen behandeling (landelijk) mensen met Wervings- beheeren Werkelijk Begroot Werkelijk
leven pakken verbeteren beleid CP kosten administratie 2022 2022 2021
Verstrekte (project)subsidies en (project)bijdragen 38.583 86.015 36.895 142.674 - - 304.166 337.625 593.281
Afdracht aan verbonden (internationale) organisaties - - - - - - - -
A. Lotgenotencontact 2.763 - - 2.763 - - 5.526 20.200 -
B. Informatievoorziening 6.447 - - 19.341 - - 25.788 19.650 -
C. Belangenbehartiging - - 16.368 5.456 - - 21.824 5.150 -
Aankopen en wervingen - - - - - - - - -
Uitbesteed werk - - - - - - - - -
Communicatiekosten - - - - - - - - -
Personeelskosten - - - - - - - -
Huisvestingskosten - - - - - - - - 11.612
Kantoor- en algemene kosten - - - - - 44.431 44.431 40.606 851
Afschrijving - - - - - 19.652 19.652
Totaal 47.793 86.015 53.263 170.233 - 64.083 421.387 423.231 605.744
CBF verhouding bestedingen aan de doelstellingen en beheer & administratie (excl. afschrijving) 11,1% 88,9%
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CONTROLEVERKLARING VAN DE ONAFHANKELIJKE ACCOUNTANT

Aan: het bestuur van
Vereniging Cerebrale Parese
Randhoeve 221

3995 GA HOUTEN

Verklaring over de jaarrekening 2022

Ons oordeel

Wij hebben in overeenstemming met het besluit van het bestuur van Vereniging Cerebrale
Parese (hierna: CP Nederland) de jaarrekening over het boekjaar eindigend op 31 december 2022 van CP
Nederland gecontroleerd.

Naar ons oordeel geeft de jaarrekening een getrouw beeld van de grootte en de samenstelling
van het vermogen van CP Nederland per 31 december 2022 en van het saldo van baten- en
lasten over 2022 in overeenstemming met RJ-Richtlijn 650 Fondsenwervende organisaties.

De jaarrekening bestaat uit:

1. de balans per 31 december 2022;

2. de staat van baten en lasten over 2022; en

3. de toelichting met een overzicht van de gehanteerde grondslagen voor financiéle
verslaggeving en andere toelichtingen.

De basis voor ons oordeel

Wij hebben onze controle uitgevoerd volgens het Nederlands recht, waaronder ook de
Nederlandse controlestandaarden vallen. Onze verantwoordelijkheden op grond hiervan zijn
beschreven in de sectie 'Onze verantwoordelijkheden voor de controle van de jaarrekening'.

Wij zijn onafhankelijk van CP Nederland zoals vereist in de Wet toezicht
accountantsorganisaties (Wta), de Verordening inzake de onafhankelijkheid van accountants bij
assurance-opdrachten (ViO) en andere voor de opdracht relevante onafhankelijkheidsregels in
Nederland. Verder hebben wij voldaan aan de Verordening gedrags- en beroepsregels
accountants (VGBA).

Wij vinden dat de door ons verkregen controle-informatie voldoende en geschikt is als basis
voor ons oordeel.

VHM Audit BV.
KvK nr. 08137774

Stationsstraat 15
8161 CP Epe

(0578) 677 377
vhm@vhmaudit.nl
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Verklaring over de in het jaarverslag opgenomen andere informatie

Naast de jaarrekening en onze controleverklaring daarbij, omvat het jaarverslag andere
informatie, die bestaat uit:

- het bestuursverslag;
- de toelichting bestedingen 2022 en
- de overige gegevens.

Op grond van onderstaande werkzaamheden zijn wij van mening dat de andere informatie:
- met de jaarrekening verenigbaar is en geen materiéle afwijkingen bevat;
- alle informatie bevat die op grond van R650 vereist is.

Wij hebben de andere informatie gelezen en hebben op basis van onze kennis en ons begrip,
verkregen vanuit de jaarrekeningcontrole of anderszins, overwogen of de andere informatie
materiéle afwijkingen bevat.

Met onze werkzaamheden hebben wij voldaan aan de vereisten in de Nederlandse Standaard
720. Deze werkzaamheden hebben niet dezelfde diepgang als onze controlewerkzaamheden
bij de jaarrekening.

Het bestuur is verantwoordelijk voor het opstellen van de andere informatie in
overeenstemming met RJ-Richtlijn 650 Fondsenwervende organisaties.

Beschrijving van verantwoordelijkheden met betrekking tot de jaarrekening

Verantwoordelijkheden van het bestuur voor de jaarrekening

Het bestuur is verantwoordelijk voor het opmaken en getrouw weergeven van de jaarrekening
in overeenstemming met RJ-Richtlijn 650 Fondsenwervende organisaties. In dit kader is het
bestuur verantwoordelijk voor een zodanige interne beheersing die het bestuur noodzakelijk
acht om het opmaken van de jaarrekening mogelijk te maken zonder afwijkingen van
materieel belang als gevolg van fouten of fraude.

Bij het opmaken van de jaarrekening moet het bestuur afwegen of de onderneming in staat is
om haar werkzaamheden in continuiteit voort te zetten. Op grond van genoemd
verslaggevingsstelsel moet het bestuur de jaarrekening opmaken op basis van de
continuiteitsveronderstelling, tenzij het bestuur het voornemen heeft om de vennootschap te
liguideren of de bedrijfsactiviteiten te beéindigen of als beéindiging het enige realistische
alternatief is.

Het bestuur moet gebeurtenissen en omstandigheden waardoor gerede twijfel zou kunnen
bestaan of de onderneming haar bedrijfsactiviteiten in continuiteit kan voortzetten, toelichten
in de jaarrekening.
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Onze verantwoordelijkheden voor de controle van de jaarrekening

Onze verantwoordelijkheid is het zodanig plannen en uitvoeren van een controleopdracht dat
wij daarmee voldoende en geschikte controle-informatie verkrijgen voor het door ons af te
geven oordeel.

Onze controle is uitgevoerd met een hoge mate maar geen absolute mate van zekerheid
waardoor het mogelijk is dat wij tijdens onze controle niet alle materiéle fouten en fraude
ontdekken.

Afwijkingen kunnen ontstaan als gevolg van fraude of fouten en zijn materieel indien
redelijkerwijs kan worden verwacht dat deze, afzonderlijk of gezamenlijk, van invloed kunnen
Zijn op de economische beslissingen die gebruikers op basis van deze jaarrekening nemen. De
materialiteit beinvioedt de aard, timing en omvang van onze controlewerkzaamheden en de
evaluatie van het effect van onderkende afwijkingen op ons oordeel.

Wij hebben deze accountantscontrole professioneel kritisch uitgevoerd en hebben waar
relevant professionele oordeelsvorming toegepast in overeenstemming met de Nederlandse
controlestandaarden, ethische voorschriften en de onafhankelijkheidseisen. Onze controle
bestond onder andere uit:

- het identificeren en inschatten van de risico's dat de jaarrekening afwijkingen van materieel
belang bevat als gevolg van fouten of fraude, het in reactie op deze risico's bepalen en uitvoeren
van controlewerkzaamheden en het verkrijgen van controle-informatie die voldoende en
geschikt is als basis voor ons oordeel. Bij fraude is het risico dat een afwijking van materieel
belang niet ontdekt wordt groter dan bij fouten. Bij fraude kan sprake zijn van samenspanning,
valsheid in geschrifte, het opzettelijk nalaten transacties vast te leggen, het opzettelijk verkeerd
voorstellen van zaken of het doorbreken van de interne beheersing;

- het verkrijgen van inzicht in de interne beheersing die relevant is voor de controle met als doel
controlewerkzaamheden te selecteren die passend zijn in de omstandigheden. Deze
werkzaamheden hebben niet als doel om een oordeel uit te spreken over de effectiviteit van de
interne beheersing van de entiteit;

- het evalueren van de geschiktheid van de gebruikte grondslagen voor financiéle
verslaggeving en het evalueren van de redelijkheid van schattingen door het bestuur en de
toelichtingen die daarover in de jaarrekening staan;

- het vaststellen dat de door het bestuur gehanteerde continuiteitsveronderstelling
aanvaardbaar is. Tevens het op basis van de verkregen controle-informatie vaststellen of er
gebeurtenissen en omstandigheden zijn waardoor gerede twijfel zou kunnen bestaan of de
onderneming haar bedrijfsactiviteiten in continuiteit kan voortzetten. Als wij concluderen dat er
een onzekerheid van materieel belang bestaat, zijn wij verplicht om aandacht in onze
controleverklaring te vestigen op de relevante gerelateerde toelichtingen in de jaarrekening. Als
de toelichtingen inadequaat zijn, moeten wij onze verklaring aanpassen. Onze conclusies zijn
gebaseerd op de controle-informatie die verkregen is tot de datum van onze controleverklaring.
Toekomstige gebeurtenissen of omstandigheden kunnen er echter toe leiden dat een
onderneming haar continuiteit niet langer kan handhaven;
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- het evalueren van de presentatie, structuur en inhoud van de jaarrekening en de daarin
opgenomen toelichtingen; en

- het evalueren of de jaarrekening een getrouw beeld geeft van de onderliggende transacties
en gebeurtenissen.

Wij communiceren met de met governance belaste personen onder andere over de geplande
reikwijdte en timing van de controle en over de significante bevindingen die uit onze controle

naar voren zijn gekomen, waaronder eventuele significante tekortkomingen in de interne
beheersing.

Epe, 13 april 2023

VHM Audit B.V

w.g. W.van der Werf-van Dijk MSc RA



Hoofdstuk 9 - Medewerkers en vrijwilligers

Medewerkers en vrijwilligers

e CP Nederland heeft een samenwerkingsovereenkomst gesloten met het Landelijk Bureau. Het
Landelijk Bureau ondersteunt de CP Nederland bij haar backoffice activiteiten. Ook worden
medewerkers ingehuurd om projecten en activiteiten te ondersteunen en tot een succes te maken.
De verenigingsmanager, vrijwilligerscoordinator en de projectmedewerker worden op deze wijze
binnen CP Nederland ingezet. In een Service Level Agreement (SLA) worden nadere afspraken over de
inzet vastgelegd. CP Nederland beschikt daarnaast over vele vrijwilligers die worden ingezet voor
diverse activiteiten.

Op het Landelijk Bureau werkten in 2022 de volgende parttime medewerkers voor CP Nederland:

e Pien Augustinus- Projectmedewerker

Jan-Hein Evers - Directeur Landelijk Bureau

Evelien Kenbeek - Vrijwilligerscodrdinator (t/m september)

Evelyn Koelewijn - Vrijwilligerscodrdinator (vanaf oktober)

Quirine van der Sanden-de Sain - Officemanager Landelijk Bureau (vanaf februari)
e Rita Soerjoesing - Ledenadministratie (vrijwilliger)

e Diederik Vermeulen - Medewerker Landelijk Bureau online communicatie

e Marike Willems-op het Veld - Verenigingsmanager en Projectmanager

CP Nederland heeft het werkgeverschap uitbesteed aan Het Landelijk Bureau, de medewerkers zijn in
dienst van het Landelijk Bureau. De CAO die gebruikt wordt door Het Landelijk Bureau is de Cao Sociaal
Werk, Welzijn & Maatschappelijke Dienstverlening.

CP Nederland heeft geen eigen directeur. Er wordt gewerkt met een bestuur van vrijwilligers en drie
betaalde parttime medewerkers. Deze medewerkers zijn in dient van Het Landelijk Bureau wat de CAO
Zorg & Welzijn hiervoor inzet. CP Nederland betaalt vervolgens EUR 65,00 per uur inzet aan het Landelijk
Bureau. CP Nederland betaalt de VWS-backoffice vergoeding (EUR 15.000) aan Het Landelijk Bureau en
daarmee wordt de inzet van de directeur, het officemanagement en de kantoorkosten betaald.

Sinds de corona tijd wordt er door de medewerkers veel hybride gewerkt, deels op kantoor en deels
vanuit huis. De contacten met de vele vrijwilligers, de werkoverleggen en andere externe overleggen
verliepen ook dit jaar nagenoeg allemaal langs de digitale snelweg.

Vrijwilligers

Zonder vrijwilligers kan CP Nederland niet bestaan. De vereniging krijgt veel steun van vrijwilligers. Deze
zetten zich onder meer in door het organiseren van en assisteren bij diverse activiteiten in het land. Via
de SLA zijn afspraken gemaakt over de inzet van de vrijwilligerscodrdinator. Een lid van het bestuur van
CP Nederland heeft vrijwilligers tot aandachtsgebied.

Doel voor 2022 was dat alle vrijwilligers en medewerkers van CP Nederland een verklaring van
onberispelijk gedrag (VOG) hebben. Inzet van vrijwilligers van CP Nederland is altijd ten behoeve van
kwetsbare personen, de kinderen, jongeren en volwassenen met CP.
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Gezien deze kwetsbaarheid hebben we iedere vrijwilliger gevraagd deze VOG in te sturen. CP Nederland
maakt gebruik van de mogelijkheid voor het gratis opvragen van VOG. Zonder VOG kan vanaf 2023 helaas
geen werkzaamheden worden verricht voor CP Nederland. Het bestuur en medewerkers hebben allen
een VOG overlegd, en ook van nagenoeg alle vrijwilligers hebben we de VOG ontvangen.

CP Nederland heeft vrijwilligersbeleid ontwikkeld waarin aandacht voor de werving en begeleiding van
vrijwilligers. Een vrijwilligersovereenkomst wordt bij aanvang getekend en gearchiveerd samen met de
VOG. Wanneer vrijwilligers besluiten te stoppen als vrijwilliger, wordt een exitgesprek gehouden om
zodoende zicht te krijgen op mogelijke verbeterpunten. Tijdens de Nationale Vrijwilligersdag in december
zijn alle vrijwilligers digitaal in het zonnetje gezet.

Eerste vrijwilligersdag CP Nederland

Zaterdag 8 oktober 2022 was het zover: de eerste vrijwilligersdag van CP Nederland. Een dag om de
vrijwilligers van CP Nederland te bedanken en te waarderen voor hun inzet.

De dag vond plaats bij ‘Bij Johannes’ in Zeist. Voorzitter Marieke van Driel heette alle aanwezigen van
harte welkom en benadrukte hoe belangrijk alle vrijwilligers zijn voor onze vereniging: “We zijn
ontzettend blij met jullie, sterker nog, zonder onze vrijwilligers kunnen we niet. We zijn een vereniging
van, voor, en door mensen met cerebrale parese. Dat zijn we alleen met jullie!” Lees hier meer over deze

dag.

Bezoldiging vrijwilligers

Vrijwilligers ontvangen geen vergoeding voor hun werkzaamheden voor CP Nederland. Gemaakte
onkosten kunnen worden vergoed binnen de geldende regels.
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https://cpnederland.nl/eerste-vrijwilligersdag-cp-nederland/
https://cpnederland.nl/eerste-vrijwilligersdag-cp-nederland/

Hoofdstuk 10 - Fondsen en sponsoren

Dank aan fondsen, partners en sponsoren

Al deze activiteiten en projecten hadden niet gerealiseerd kunnen worden zonder de steun van alle
partners en fondsen en sponsoren, in alfabetische volgorde.
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We willen graag al deze belangrijke partijen bedanken voor hun steun in 2022! We hopen dat zij ook in
2023 en verdere jaren het belangrijke werk van CP Nederland willen blijven ondersteunen.
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Hoofdstuk 11 - Plannen voor 2023

CP Nederland heeft diverse financieringsbronnen. Zo krijgen wij een subsidie van het ministerie van VWS
om als patiéntenvereniging de basistaken te kunnen neerzetten. Daarnaast betalen onze leden
contributie, hebben we donateurs, krijgen we andere subsidies, bijvoorbeeld van fondsen en hebben we
onze eigen fondsenwerfactie STEPtember.

Om onze doelen te kunnen bereiken, huren we de stichting Het Landelijk Bureau (HLB) in. Zij geeft onze
backoffice vorm (administratie, boekhouding etc.) en voert inhoudelijke projecten uit.

Nieuwe koers door het wegvallen van STEPtember

Na het slechte nieuws hebben we het vizier nu weer gericht op de toekomst, een toekomst zénder
STEPtember. Het komend jaar staat vol in het teken van ontmoetingen voor en met mensen met CP. We
zijn een patiéntenvereniging die jong en ambitieus is. Via ons online magazine, website, social media
geven we op eigentijdse manier informatie over CP. Vanuit ervaring weten wij wat het is om CP te
hebben. Ook in 2023 komen we voor jullie belangen op en praten we mee over betere zorg voor mensen
met CP.

Het bestuur heeft voor 2023 ook weer een werkplan vastgesteld. We gaan aan de slag met
belangenbehartiging via portefeuillehouders en we gaan verder met de netwerkanalyse.

We willen ook in 2023 veel leuke activiteiten gaan organiseren voor onze achterban. Denk aan onze
jaarlijkse Landelijke Dag, de Sportdag, een Ontmoetingsdag in Ouwehands Dierenpark en een Festival.
Hiervoor zullen we extern fondsen werven.

Daarnaast maken we plannen voor een nieuw sponsorevenement. Niet een kopie van STEPtember maar
iets anders en verfrissends! Het opzetten van een nieuw evenement kost veel geld en tijd, dus we
verwachten dat dit pas in 2024 echt van de grond kan komen.

Het is ontzettend jammer dat STEPtember stopt. Maar ook hier geldt: ‘Waar deuren dicht gaan, gaan er
nieuwe deuren open!’
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