Verslag van de Algemene Leden Vergadering
Vereniging Cerebrale Parese Nederland
Woensdag 1 februari 2023

Nederland

Bijzonderheden

o De ALV werd evenals in 2022 online gehouden via Microsoft Teams. 3 van de 4 zittende
bestuursleden (1 afgemeld wegens ziekte) en 3 beoogde bestuursleden van CP Nederland
waren aanwezig evenals medewerkers van het Landelijk Bureau die werkzaamheden voor CP
Nederland verrichten.

o Voor de stemming werd gebruik gemaakt van de chatfunctie in Teams. Een bestuurslid hield
de vragen en stemming in de gaten.

o Vooraf hebben zich 45 leden opgegeven.

o Deze hebben op 13 januari 2023 via de email de stukken ontvangen. Op 1 februari zijn alle
vergaderstukken nogmaals naar iedereen via email verzonden.

o 9van de 45 aangemelde leden hebben niet ingelogd. 30 mensen hebben de ALV tot het einde
bijgewoond.

o 6 leden konden niet aanwezig zijn, deze hebben de vergaderstukken opgevraagd en via de
email ontvangen.

o Erwaren geen technische problemen met de verbindingen of het stemmen. Wel met het delen
van de presentatie, uiteindelijk is het gelukt, maar zorgde voor een korte onderbreking.

1. Welkom door Marieke van Driel, voorzitter CP Nederland

De voorzitter van CP Nederland, Marieke van Driel, opende om 19:31 uur de online vergadering met
een hartelijk welkom voor iedere deelnemer aan het overleg en een speciaal welkom voor de
gastsprekers, Sander Hilberink en Selma van Huijzen.

In deze ALV wordt vooruitgekeken naar 2023 en wordt de begroting voorgelegd aan de leden. De
volgende ALV in mei is een terugblik op 2022, in die vergadering wordt de leden verzocht decharge te
verlenen voor het gevoerde beleid en de financién.

2. Presentatie voortgang project Indicatiestelling door Sander Hilberink en Selma van Huijzen
Sander is Lector Ondersteuningsbehoeften: Levenslang en Levensbreed, Rotterdam University
projectleider van het project Indicatiestelling CP. Sander komt samen met Selma van Huijzen,
onderzoeker, vertellen over de stand van zaken van dit project.

Doel van het project is onderzoek naar een oplossing voor ervaren knelpunten in de indicatiestelling
van personen met CP. Onderzoek vindt in co-creatie met personen met CP, indicatiestellers,
professionals en onderzoekers.

Vragen

- Kunnen de leden deze presentatie of het rapport ontvangen?
Deze wordt verstuurd naar CP Nederland, vervolgens wordt dit gedeeld met de aanwezige
leden.

- Isdeindicatie niet per gemeente verschillend?
Klopt, maar het gaat vooral om de ervaring die de mensen hebben. Dit is meegenomen in het
verslag. Het gaat niet om wat er toegekend worden, maar dit onderzoek is echt gericht op het
proces van de indicatiestelling.

- Hoe gajij dit proces verbeteren?
Door betere scholing aan de indicatiestellers.



- Voor wie is de e-learning?
Voor iedereen mensen met CP alsook de indicatiestellers

- Waar kan de e-learning gevonden worden?

Moet nog afgerond worden. Implementatie moet nog plaatsvinden.

- Wel erg jammer dat er minder indicatiestellers participeerden. Hoe gaan we ervoor zorgen dat
de implementatie succesvol wordt?

Goede vraag, daar moet echt nog contact opgenomen worden met de indicatiestellers om dit
goed in te brengen in de opleiding. Het verkrijgen van accreditatie zal zeker bijdragen aan een
succesvolle implementatie.

- Moet het proces van de indicatiestelling worden veranderd?

Het doel is niet dit te veranderen maar te zorgen voor meer bewustwording bij mensen met
CP en de indicatiesstellers, zodat er een beter en gelijkwaardig gesprek kan plaatsvinden
tussen de partijen.

- Ik breng tot nu toe bijna alle oplossingen voor mensen met cp zelf in de praktijk (behalve
iemand anders dan mijn mantelzorger bij het gesprek laten zijn en een agenda opstellen, wel
een lijstije met punten en evt. vragen), maar loop ondanks dat tegen knelpunten in het proces
aan. Misschien is dit meer iets voor de bijeenkomsten, maar ik ben wel benieuwd of dit voor
meer mensen geldt.

Helaas is er nu niet genoeg ruimte voor om hier over het gesprek aan te gaan. Marieke van
Driel stelt voor een aparte bijeenkomst te organiseren samen met Selma en Sander om over
dit onderwerp wat uitgebreider te praten en ervaringen met elkaar te delen.

3. Kennismaking met zittende bestuursleden, bespreken vacatures in bestuur
Het bestuur van CP Nederland heeft ervoor gekozen om het aantal bestuursleden van 5 naar 7 uit te
breiden. Hierdoor wordt het mogelijk het vele werk te verdelen.

Eerder in 2022 is Laurens Rijpstra als bestuurslid teruggetreden en is een vacature ontstaan. Drie van
de vier huidige bestuursleden waren in de ALV aanwezig en stelden zich kort voor aan de aanwezige
leden.

o Marieke van Driel — voorzitter

o Marcel Wentink — secretaris

o Esther Beije — penningmeester

o Mark Homan — algemeen bestuurslid (aftredend) afgemeld wegens ziekte

4. Kennismaking met kandidaat-bestuursleden
Het is CP Nederland gelukt voor de ontstane vacatures (4) goede kandidaten te selecteren. De
kandidaten zijn erg enthousiast over hun mogelijke bijdrage aan CP Nederland. In deze ALV stellen zij
zich voor aan de aanwezige leden.

o Mariélle Mast

o Amanda van den Hurk

o Mirjam Snijders

o Oene Zwittink

5. Korte terugblik op 2022

Oorspronkelijk was in december de ALV gepland. Door onverwachte omstandigheden moest die ALV
helaas worden afgezegd. De belangrijkste oorzaak hiervoor had te maken met STEPtember. De
voorzitter geeft een toelichting.

CP Nederland heeft 10 jaar lang samengewerkt met CPA (CP Australie) voor de campagne STEPtember.
Eind 2022 kreeg CP NL te horen dat CPA met alle Europese landen de samenwerking beéindigde. Dit
was kort voor de ALV. De opzegging door CPA heeft grote gevolgen voor de begroting. Deze moest
opnieuw opgesteld worden. De verwachte verminderde financiele opbrengsten in 2023 heeft ook



grote gevolgen gehad voor de medewerkers van het Landelijk Bureau die door CP Nederland worden
ingehuurd voor de werkzaamheden van CP Nederland. Het aantal uren van deze medewerkers is
anders verdeeld of zijn gekort. De voorzitter benadrukt dat het uitermate vervelend is voor de
betrokken medewerkers en dat hun inzet voor CP Nederland zeer wordt gewaardeerd. Komend jaar
zal goed worden gekeken naar de inkomsten, de activiteiten en de beschikbare uren. Er ligt voor 2023
een sluitende begroting.

6. Werkplan 2023 — enkele voorbeelden bij de pijlers

- Eigenregie - eigen keuzes kunnen maken door de juiste informatievoorziening, zelfvertrouwen
vergroten door bijvoorbeeld rolstoeltraining voor kinderen. Samen beslissen over zorg niet
alleen door de artsen maar ook met en door de CP’er, kinderen en hun ouders.

- Zorg/ behandeling verbeteren - CP-register om meer inzicht te krijgen. CP Nederland draagt
bij aan de richtlijn voor spastische kinderen. Hierbij vertegenwoordigt CP Nederland de
patiént. Ook “ouder worden met CP” is een project waarbij CP Nederland nauw betrokken is.

- Landelijk beleid - via de koepelorganisaties lederin en de patiéntenfederatie praat CP
Nederland mee. CP Nederland levert ervaringskennis. Via social media zullen leden worden
opgeroepen hieraan een bijdrage te leveren. Zo kunnen we een stempel drukken door onze
ervaring en kennis.

- Voor en door mensen met CP — Denk hierbij aan de landelijke dag, sportdag CP-café,
familiedag. Een oproep voor alle aanwezigen; mocht je een idee hebben neem contact op met
CP Nederland.

7. Begroting 2023 (bijlage)

Inkomsten
- De contributie voor 2023 is bewust niet verhoogd, ook omdat CP Nederland weet dat het voor
iedereen een lastig jaar wordt met de gestegen inflatie, energieprijzen etc..
- Inkomsten vanuit STEPtember zijn niet te verwachten, zoals eerder in de ALV genoemd.
- Er worden diverse fondsen benaderd voor financiering van allerlei leuke activiteiten en
ontmoetingen.

Uitgaven
- CP Nederland gaat terug naar een basisbegroting. Alle uitgaven in 2023 worden hieraan
getoetst.
- Betaalde krachten, uren zijn verminderd en er is kritisch gekeken naar de werkzaamheden van
de medewerkers.

8. Besluiten te nemen (30 in teams)

Verkiezing kandidaten voor het bestuur 30 0 0
Verslag ALV 2022 30 0 0
Begroting 2023 30 0 0
Aanpassing huishoudelijk reglement 30 0 0

9. Rondvraag
Geen vragen.
10. Afsluiting

Marieke bedankt om 20:49 uur de aanwezigen en sluit de vergadering af.



