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Voorwoord
Een korte terugblik op 2021.

In2021 was corona nog steeds onderdeel van ons dagelijks leven. Hetis CP Nederland geluktom
ondanks de maatregelen contact te blijven onderhouden met haar leden en achterban, en bovendien
ook vele leuke activiteiten te blijven aanbieden. Daaroverinditbestuursverslag uiteraard meer!

Ook waren er een aantal bijzonderheden:

In augustus 2021 kreeg CP Nederland het keurmerk voor goede doelen, het CBF-keurmerk. We zijn
daar trots op. Voor onze (toekomstige) donateurs betekent dat dat ze met een gerust hart geld kunnen
geven aan CP Nederland. Tegelijkertijd rust bij ons als bestuur de verantwoordelijkheid om te blijven
werken aan transparantie en verantwoording. Het verkrijgen van het keurmerk was nog maar het
begin. Het afgelopen jaar hebben we veel tijd besteed aan het maken van bijvoorbeeld gedragscodes
en klachtenregelingen. Het hebben van codes en regelingen is niet genoeg. Ze moeten onderdeel zijn
vanons DNA. In september 2022 zullen we een vrijwilligersdag organiseren waarbij we uitgebreid
stilstaan bij de cultuur van CP Nederland.

In september 2021 stond onze vereniging natuurlijk weer in het teken van STEPtember, ons
fondsenwervingsevent. Ondanks alle inspanningen bleef de opbrengst achter bij die vanandere jaren.
Ook in de andere Europese landen die ook STEPtember organiseren werd minder opgehaald. Er zijn
veel redenen te bedenken waarom de opbrengst minder was. Corona is zeker een van de oorzaken. In
2021 hebben we geleerd dat fondsenwerving geen exacte wetenschap is. Helaas is er geen garantie
datdatgene wat je besteedt zich ook terugverdient. Daarom vindt het bestuur het tijd om de kosten
om laag tebrengen.

Het bestuur heeft dan ook voor 2022 besloten om het heft in eigen hand te nemen. Onze projectleider
en -medewerker zullen, naast de werkzaamheden die zij al uitvoerden voor STEPtember, nu ook zelf
organisatiesgaanbenaderen.Zijgaanmeerurenvoor STEPtemberwerken. Aande andere kantmaken
we geen gebruik meer van de diensten van de externe partij die we eerder inhuurden voor het
benaderen van bedrijven en koude acquisitie.

In dit bestuursverslag nemen we je mee in het 2021 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, informatie-verstrekking, ondersteuning, advisering,
lotgenotencontact, deskundigheidsbevordering, onderzoek, ontwikkeling, alle andere wettige
middelen.

Cerebrale pareseis eenhoudings-en bewegingsstoornis die veroorzaakt wordt door beschadiging van
de hersenen. Die beschadiging ontstaat tijdens de zwangerschap, tijdens de geboorte door
bijvoorbeeld zuurstofgebrek, ofdooreentraumainheteerstelevensjaar. Ditintegenstelling totniet
aangeboren hersenletsel (NAH) dat na het eerste levensjaar ontstaat. CP is in Nederland de meest
voorkomende oorzaak van (motorische) beperkingen bij kinderen. Bijna de helft van alle kinderen in
de kinderrevalidatie heeftCP.

Enkele cijfers
70-80% vande mensenmet CPis spastisch.

1 op 3 kan niet lopen

1 op4kannietpraten

2 op 3 heeft altijd pijn

1 op 4 heeft epilepsie

1 op 4 heeft een gedragsstoornis

1 op 2 heeft een verstandelijke beperking
1 op 10 heeft een ernstige visuele beperking
1 op 4 heeft last van incontinentie

1 op 5 heeft een slaapstoornis

1 op 5 heeft speekselverlies

Onze achterbanis heel divers. Ouders van kinderen met CP, mensen meteen spastischbeen, mensen
diedagennachtafhankelijk zijnvan hulp, mensendieineenrolstoel zitten. Vooraldiemensenis CP
Nederland er.

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

- Allevolwassenenenkinderen met CP—enhunouders—wetendatze bijCP Nederland moeten
zijn voor informatie, lotgenotencontact en belangenbehartiging.

- 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.

- CPNederlandis‘levenslang’en‘levensbreed’ vantoegevoegde waarde voormensenmet 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.

- Datde 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.

- Meermensen met CP zetten zich op allerlei manieren in binnen onze vereniging.
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In dat beleidsplan beschrijven wij vier speerpunten:

1. De regie over je eigen leven pakken

ledereenwil 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
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.

- WatisCP?WelkevormenvanCPzijner? Welke behandelingenkanikkrijgen? Dezebasisinformatie
verspreidenwe viaonze website, sociale media, informatieavonden door hetheleland, en boekjes,
folders en posters.

- DekennisoverCPisvoortdurendinontwikkeling. 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.

- MensenmetCP hebbensamenongelooflijk veel ervaring. We weten hoe hetisomte 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 ontbreektaan twee kanten. Behandelaren hebben onvoldoende kennis van de aandoening. En
mensenmet CP en hun ouders weten niet altijd welke zorg en behandeling beschikbaar zijn.

Onze ervaringskennis is uniek. Niemand anders dan wij weet hoe hetis 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:

- 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.

- Wezettenervaringskennisinbijonderzoekers en beleidsmakers. Ombestaande behandelingente
verbeteren en om nieuwe behandelingen te ontwikkelen. We nemen deel aan CP-net. Hier komen
professionals, onderzoekers enmensen met CP en hun ouders bijelkaaromkennisover CP te
delen.WewerkenookmeeaanhetNederlands CP-register. Indeze databank staanbehandelingen
én resultaten, met als doel de behandelingen te verbeteren.

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

- Wemaken 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.

- 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,
ophetwerk, opde dagbesteding, thuiseninde vrijetijd. Datmaakthetbestmoeilijkomderegie over
jeeigenlevente pakken.Veelvandeze obstakels kunnenwe nietzelfwegnemen. Daarhebbenwe
beleidsmakers voor nodig.

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

Uiteraard doen we dit op een constructieve manier. We zijn een betrouwbare en deskundige partner
vande partijen metwie we aantafel zitten. We dragen niet alleen problemen aan, maardenken ook
mee over oplossingen. Vanuit onze ruim 65 jaar 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 voorgaaten staat. We hebben de ervaringen van mensen met CP nodigomandere 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
hebbendeervaringenvanmensenmet CP nodigomobstakels wegte nemeninde 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 wiegeen
ervaringsdeskundige kan of wil zijn, vragen we op een andere manier een bijdrage te leveren. Binnen
onze verenigingis altijd watte doen. Vanlotgenotencontacttothetorganiseren van een workshop,
vanhetbeheervan een WhatsAppgroep totledenwerving of meedenken overonsledenmagazine. Ons
uitgangspuntis ‘de juiste persoon op de juiste plek’. We communiceren nadrukkelijk dat vrijwillige
inzet niet altijd langdurig hoeft te zijn.
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Hoofdstuk 2 - Risicomanagement en interne beheersing

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 eenrisicobereidheid 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
wegingvandekans(1=zeergering, 5=vrijwelzeker)endewegingvandeimpact(1=zeergering,5
= catastrofaal) zonder de inzet van beheersingsmaatregelen. Per risico zijn daar waar nodig de
beheersmaatregelen geformuleerd.

In onderstaand schema is de uitkomst van deze analyse weergegeven.

subsidiekader

Soort risico Risico- Kans | Impact Bruto risico | Beheersmaatregelen

bereidheid kans* impact

Strategisch

Verlies ANBI status Laag 1 1 1 Geen

Imagoverlies Midden 2 3 6 Duidelijke communicatie over
opbrengsten STEPtember

Verloop bestuursleden | Laag 2 2 4 Opstellen rooster van aftreden en
jaarlijkse evaluatie met bestuursleden.

Operationeel

Onderbezetting Laag 2 4 8 Adequate invulling vacatures snel in

personeel gang zetten.

Verlies kennis door Midden 3 4 12 Vastlegging kennis in

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

Onverwachte Midden 3 3 9 Fysiekebijeenkomstenomzettennaar

gebeurtenissen zoals digitaal. Minderkantoorruimte

Corona permanent huren.

Datalek / AVG-risico’s| Midden 3 4 12 Instructie hoe om te gaan met
mogelijke phishing e-mails, en aflsuiten
vanverwerkersovereenkomste met
partners

IT-risico’s Laag 2 2 4 Server voor kantoorautomatisering
staat extern, overgang naar cloud
services. CRM en Boekhoudpakket
draait in de cloud.

Financieel

Lage opbrengst Midden 3 3 9 Directe aansturing vanuit CP

STEPtember Nederland en Landelijk Bureau

Minder externe baten | Hoog 2 3 6 Zuinig begroten en alleen zekere
bedragen in de begroting opnemen

Aansprakelijkheid Laag 2 4 8 Er is een bestuurdersaansprakelijk-

bestuurders heidsverzekering afgesloten.

wet- en regelgeving

Aanpassing Laag 1 4 4 Aanpassing van hetkader per 1-1-2023.

In 2022 de gevolgen bespreken voor
2023.
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Hoofdstuk 3 - Doelrealisatie

Om goed te weten of we het juiste doen, brengen we ons beleid in bij de Algemene Ledenvergadering,
onshoogste orgaan. Daarnaaststellenwe vragenaanonze achterban. Viaonze 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-Netis een
onafhankelijk netwerk van zorgverleners, onderzoekers en mensen met CP. Het wisselt kennis en
kunde uit. Door deze stap is samenwerking bestuurlijk verankerd.

3.1. 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.

3.2, Projecten

Het bestuur besluit over de besteding van de geworven STEPtember gelden. De projectenleveren
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.

Nietalle projecten worden alleen door onszelf uitgevoerd. Vaak nemen wij deel aan grootschalige
projecten op hetterrein van zorgen wetenschap, zoals bijvoorbeeld bij het CP-register, waarbij CP
Nederland financieel bijdraagt. Wij initi€ren ook op het oog kleinere projecten, zoals het vervaardigen
van boeken, die antwoorden op vragen van onze achterban geven.

3.3. Monitoren enevalueren

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 stuur 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 mediakanalen.

Daarnaast delen we producten en resultaten van de projecten met onze achterban tijdens de ALV, in
onze communicatiekanalen, zoals de nieuwsbrief, hetonline magazine, social mediaenmailingen. Aan
de hand van de reacties sturen we bij, pakken we zaken bij een volgend project anders aan of herhalen
wejuisteen projectbijgrootsucces. Impactophetlevenvanmensenmet CPisbelangrijk voorons.
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In het bestuur van CP-Net brengen we projecten, resultaten en andere zaken in, zodat artsen en
onderzoekers op de hoogte zijn van wat wijdoen. De feedback die wij krijgen, verwerken wijinonze
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 hetbestuurvan CP Nederland. Hierdoor is tijdige signalering en bijsturing mogelijk.

3.4. Realisatie in2021

3.4.1. Communicatie

Online magazine: Dit is CP

2021 was het jaar waarin we onder meer vanwege de hoge kosten afscheid namen van het papieren

magazine. Er werd een nieuw online magazine ontwikkeld. De titel van het magazine werd: ‘Ditis CP’.
In2021 zijn erdrie online magazines uitgegeven, exclusief bestemd voor onze leden, viaonderstaande
links te bekijken:

https://magazine.cpnederland.nl/dit-is-cp/
https://magazine.cpnederland.nl/dit-is-cp-2/
https://magazine.cpnederland.nl/dit-is-cp-3/

De drie digitale magazines zijn in totaal naar 2.584 e-mailadressen verzonden, gemiddeld 849
ontvangers per magazine. Een nieuw redactieteam is samengesteld, bestaande uit vier vrijwilligers
aangevuld meteen medewerker van het Landelijk Bureau. De nieuwe online magazines zijn goed
ontvangen, de reacties waren positief. Hier een paar mooie reacties:

“lk begin normaal gezien niet aan het lezen van 'een tijdschrift' op scherm. Niet goed te lezen,
onoverzichtelijk...Echter dit magazine blinkt uit in duidelijke letters, mooie vormgeving,
duidelijk pagina-indeling en hele goede inhoud! En zeer goede en werkende 'links' naar
interview, jeugdjournaal... Heelmooi!”

“Ik heb de eerste editie doorgelezen en ik vind het er prachtig uitzien.

De menustructuur is helder en duidelijk en het sluit veel beter aan bij de belevingswereld van
mensen/ jongeren met CP verwacht ik.

Ikzelfbeneenoudervaneendochtermet CP en herken uiteraard veel zaken diederevue
passeren. Mijn complimenten voor de nieuwe editie!”

“Wat een ontzettend mooi online magazine is het geworden.
Heb het met enorm veel plezier gelezen.
Complimenten!”

Nieuwsbrieven

In 2021 hebben we vijf digitale nieuwsbrieven naar onze leden en andere belangstellenden gestuurd.
Intotaal naar7.147 personen. Gemiddeld per nieuwsbrief aan 1.429 mensen. We zien per nieuwsbrief
eenstijginginhetaantalontvangers. Metdeze nieuwsbrievenspelenwemeerinopdeactualiteiten
bereiken we naast de leden ook andere doelgroepen.
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Onderstaande statistieken, van nieuwsbriefnummer 5, in december laten zien datde nieuwsbrief goed
gelezen wordt.
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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
wisselenervaringenentips metelkaaruit. De community groeitnog steeds en voldoetduidelijkaan
de behoefte van online contact. Met al deze kanalen bereiken we vele mensen.

Kanaal # volgers 2021 # volgers 2020
Facebookgroep CP Nederland 5.379 5.300
Besloten Facebookgroep Cerebrale Parese Netwerk 2.251 2.050

CP Nederland, voor mensen met CP en voor ouders
van kinderen met CP

Twitter CP Nederland 4.382 4.477
Instagram CP Nederland 677 502
LinkedIn CP Nederland 169 81
Facebookgroep STEPtember 4.348 Geen data beschikbaar
Twitter STEPtember 500 Geen data beschikbaar
Instagram STEPtember 514 Geen data beschikbaar

Website CP Nederland (www.cpnederland.nl)

Op onze website www.cpnederland.nl delen we nieuwsberichten, kunnen mensen producten via de
webshop bestellen, en vinden de leden van CP Nederland en anderen die geinteresseerd informatie.
De website hadin 2021 over het hele jaar 47.418 gebruikers. Aantal paginaweergaven (views) was
254.577.Datis 21.215 paginaweergaven per maand. Eris een flinke groei - bijna een verdubbeling-
ten opzichte van 2020 (in 2020 was het aantal gebruikers 30.311; het totaal aantal paginaweergaven:
130.855; per maand: 10.905 paginaweergaven.)
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Hieronder vind je een overzicht van de webshop bestellingen in 2021

Iltem Aantal x besteld
Boek Gedrag en Emotie bij kinderen met cerebrale parese, 139
herziene uitgave (2021)
Mijn CP Paspoort, een doeboek voor kinderen met 114
cerebrale parese
Ouder worden met cerebrale parese 98
Brochure CP Light / beroepskeuze 70
Starterskitvoorouders nade diagnose cerebrale parese 95
Je bent jong en je hebt CP Light 52
Steptember stappenteller 51
Van frustratie naar acceptatie 50
Poster Wat is cerebrale parese? 47
Alles wat je moet weten over eten, als je kind cerebrale 41
parese heeft
Polsbandje #IKHEBCP 30
Dit is wie ik ben. Ouder worden met een lichamelijke 24
beperking
Een rijbewijs behalen als je CP hebt 21
Kun je seks hebben met CP? 121 antwoorden over seks en 19
CP
Digitale brochure Tips voor grootouders 19
Poster Onderwijs en CP 17
Poster Beweeg je fit met cerebrale parese 16
STEPtember T-shirt 14
Jouw kind heeft cerebrale parese. Wat staat jullie te 13
wachten?
Poster Ouder worden met cerebrale parese 11
Infographic Hoe eet een kind met cerebrale parese? 10
Kind en Hemiparese. Beleven en Behandelen 7
Infographic bijbaan 4
Brochure DatKan Ik Zelf Wel, voor ouders van een kind 2
met een lichamelijke beperking
Kinderboek: Verliefd 2
Hoera, ik eet! 1
STEPtember Pet 1
Blogs

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.

SEO-campagne

Het gevonden kunnen worden op internet is erg belangrijk voor CP Nederland. Veelal zoeken mensen
dievoorheteerstte makenkrijgenmetde aandoening cerebrale parese, informatie opinternet. Het
is prettig als men CP Nederland snel kan vinden om zodoende antwoord te krijgen op de diverse vragen
die erleven. Omde vindbaarheid van de website cpnederland.nlte verbeteren hebbenwe in 2021
aandacht besteed aan SEO Marketing, Search Engine Optimization. We hebben gekeken naar de

techniek van de site, de content en de populariteit van de site.
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Hiervoor zijn er persona’s gedefinieerd tijdens een waardevolle workshop. Op basis van een
zoekwoordonderzoek zijn de eerste geoptimaliseerde teksten geschreven en geplaatst. Ook zijn een
aantal technische punten die invloed hadden op de site health aangepakt.

Deze stappen hebben een positief effect gehad op de ranking van onze site in de belangrijkste
zoekmachines (zie ookhierboven)

3.4.2. Projecten

VAN FRUSTRATIE NAAR
ACCEPTATIE

_._-'Ne(lerland

Folder: Van frustratie naar acceptatie

Indeze folder staantips van jongeren metcerebrale parese ombeterte kunnendealen met CP. De
folder is ontwikkeld door Estée Gerritsen, vanuit haar afstudeerproject van de HAN, opleding
Pedagogiek, ism CPNederland.

Hierin staan mooie quotes en informatie over de groepsapp voor jongeren met CP, want: samen ben
je sterker danalleen!

Alshetevenechtniet meezitof nietwillukken, probeer jedante bedenkenwat WEL kan. Door
je hier op te focussen wordt het makkelijker om met die moeilijke situatie of struggle te kunnen

dealen.
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Dat Kan Ik Zelf Wel

Het primaire doel van het project Dat Kan Ik Zelf
Welis hetversterken van het zelfvertrouwen van
kinderen en jongeren met een lichamelijke
beperking tussen de 9-19 jaar. In 2020 hebben we
de basis gelegd voor de website (www.dkizw.nl) en
de brochure. Om tot onderlinge uitwisseling te
komen is het belangrijik om jongeren in
groepsverband te kunnen bereiken. Daarom
richtenwe ons op het speciaal onderwijs meteen
lespakket. Dit lespakket biedt handvatenomineen
aantal SEO- (sociaal emotionele ontwikkeling)
lessen mee aan de slag te gaan. Hetlespakketis
geschiktis voorleerlingen vanafleerroute 4 (V)SO.

Hetlespakketis geproduceerdin eenoplage van
100 stuks, 50 meer dan eigenlijk het idee was.
Desondanks waren deze 100 lespakketten al snel
helemaal op, de animo en het enthousiasme om

ermee aan de slag te gaan was groot. We zijn aan hetbekijken, metde fondsen, of ermeteenklein
extra budget nieuwe lespakketten geproduceerd kunnen worden.

HOE ONDERSTEUN JE JE KIND IN HET
VERGROTEN VAN ZELFVERTROUWEN
EN ZELFSTANDIGHEID?

Rolstoelvaardigheidstrainingen

Brochure voor ouders: hierin leggen we ouders
negen situaties voor om over na te denken. Hoe
reageerjij, hoe pakjijdingenaan, watkanenwilje
kind zelf doen. Help je kind om zijn vertrouwen te
vergroten in zijn eigen mogelijkheden en help
jezelfom je kind daarin het vertrouwen te geven.
Durfte zeggen "Dat kun jij zelf wel!” en stimuleer
je kind om te zeggen “Dat kan ik zelf wel!”.

Dat Kan |k Zelf Wel is ontwikkeld door CP
Nederlanden SBHNederland, metfinancieringvan
Het Gehandicapte Kind enKinderrevalidatie Fonds
Adriaanstichting.

Ookin2021 gaven we in samenwerking metK-J Projects, rolstoelvaardigheidstraining voorkinderenin
de leeftijd van 4-16 jaar op diverse locaties in Nederland. Door deze trainingen worden zij vertrouwder
en vaardiger met hun rolstoel. Hierdoor groeit hun zelfvertrouwen en vergroot het hun fysieke en

mentale zelfstandigheid.

Dit project wordt gefinancierd door Het Gehandicapte Kind.
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Nederlands CP-Register

Het Nederlands CP register combineert een follow-up- met een behandelregister en heeft tot doel de
zorg voor kinderen met cerebrale parese (CP) te verbeteren, meer op maat te bieden en secundaire
gevolgen van CP te voorkomen.

Ook in 2021 waren er vele mooie ontwikkelingen:
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Eind oktober is het dashboard live gegaan! Hierin zijn de resultaten en de ontwikkeling van het kind te
zienenkomthetregisternogmeertotleven. De behandelaarkanzo samenmetde ouderen patiént
de ontwikkeling bekijken in de spreekkamer. De eerste ervaringen zijn positief, maar er is altijd ruimte
voorverbetering. Hetteamwerkthardomhetnogcompleterenbeterte maken. Ditis hetintrofilmpje
van het dashboard: https://www.youtube.com/watch?v=tGnibSj5TLw

Vanaf september doen ook orthopedisch chirurgen actief mee aan het CP-register. In oktober werd
het 200° kind ingeschreven in het CP-register.

HetNederlands CPregisteris tot stand gekomen metsubsidie van Innovatiefonds Zorgverzekeraars,
HandicapNL, Phelps Stichting voor Spastici, Dioraphte, STEPtemberen ZonMw.

Online content op site CP Nederland “CP en volwassenen”

Voor volwassenen met CP s er een heel nieuw deel online geplaatst, in negen thema’s, toegespitst op
hun situatie. Want leven met cerebrale parese (CP) vraagt veel van iemand, op alle fronten. Eris
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 entips van andere mensen met CP. Samen ervaringskennis delen, maakt je leven leuker
en makkelijker.
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Leven met CP iconen
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Update informatiematerialen
Ook in 2021 hebben we nog gewerkt aan het actualiseren van boekjes en materialen. Seks en CP, de
slaapkaarten Fysieke gezondheid, en hetboekje Ouder worden met CP kregen een update van de look
and feel van BOSK naar CP Nederland.

121 antwoorden over seks eh CP

Kméﬂéﬂ%%w&@t/

Johannes Verheijden
Diana Wiegerink

Ouder worden
met cerebrale parese

Informatie en tips

SRR

I Nederland

SLAAPKAARTEN

Een overzicht van belangrijke slaapwapenfeiten

18
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Boek Gedrag en emotie bij kinderen met CP, herziene uitgave

GEDRAG EN EMOTIE

BIJ KINDEREN MET CEREBRALE PARESE

TINKA BRORING-STARRE

Inditboek (eenherziene uitgave vanhetboekdatin2014 voorheteerstverscheen)wordtingegaan
op de aard, de oorzaken en de mogelijke oplossingen van de emotionele- en gedragsproblemen bij
kinderenmet CP. Ditboekis geschreven voor ouders van een kind met CP, maar ook voor leerkrachten
van kinderen met CP en professionals die kinderen met CP behandelen.

Meervoudig Ondersteund (0-4 en 10-25 jaar) op site CP Nederland

Voor ouders van een kind met een ernstige vorm cerebrale parese en
meervoudige, waaronder verstandelijke beperkingen is er het programma
Meervoudig Ondersteund. Gericht op ouders van kinderen tussen 0 en 4 jaar
en op ouders van kinderen tussen 10 en 25 jaar. Meervoudig Ondersteund helpt
ouders met ervaringskennis, inzichten, tips en informatieve
filmpjes.https://cpnederland.nl/leven-met-cp/meervoudig-ondersteund/

STEPtember 2021

Van 1 tot en met 30 september werd de

sponsoractie STEPtember georganiseerd. Een ® o o

kleine 5000 deelnemers deden mee en zetten elke ” n

dag 10.000 stappen voor mensen met cerebrale I \ 8 STEP

parese. Erwerd € 204.255,51 opgehaald, een
mooi resultaat.

Samen in beweging voor cerebrale parese

Jochemvan Gelder, Vivienne van den Assemen Mark Schadenberg warenditjaarals supporteraande
actie verbonden. Ook waren er dit jaar vier Nederlandse STEPtember trainers betrokken die allen zelf
CP hebben, en de deelnemers hebben gemotiveerd hun beste beentje voor te zetten. Onder hen
paralympisch skiér Jeffrey Stuut, die het enorm belangrijk vindt om meer bekendheid voor CP te
creéren.Leena, Thembaen Lotte zijn de andere drie STEPtembertrainers, die hetbelang vanbewegen
als geen anderkennen.
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Op social media is er veel aandacht geweest voor dit event. Met de opbrengst zijn we in staat om
producten te ontwikkelen voor mensen met cerebrale parese, de jaarlijkse voorlichtingscampagne
vorm te geven en onderzoek te financieren.

We zagen ditjaar wel de impact van corona. Minder mensen dan in voorgaande jaren zetten zich in.
We hopen dat dit in 2022 weer meer mensen zich in zullen schrijven.

3.4.3. Voor en door mensen met cerebrale parese

Algemene Ledenvergadering

De Algemene Ledenvergadering van de vereniging Cerebrale Parese Nederland werd, vanwege

Corona-maatregelen, in 2021 opnieuw online gehouden. Voorafgaand aan de ALV hield paralympiér

en STEPtemberambassadeur Jeffrey Stuut een inspirerende presentatie. De ALV werd door 18 leden

online gevolgd. De aanwezige stemgerechtigde leden stemden in met de volgende zaken:

- Voorgenomen wijziging statuten vereniging Cerebrale Parese Nederland; een aanscherping c.q.
wijzigingwas nodigvanwege de WBTR en hetverkrijgen van het CBF-keurmerk. De wijzigingen zijn
na besluitvorming doorgevoerd in de statuten.

- Diverse voorstellen voor nieuwe c.q. aangepaste gedragscodes.

- De verantwoording over 2020 en de begroting voor 2021.

- Hetverslag van de ALV in 2019

Online-bijeenkomsten

In 2021 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:

Een (jong) kind met CP (2 bijeenkomsten)
Gedrag bij kinderen met CP (1 bijeenkomst)
- Ouder worden met CP (2 bijeenkomsten)
CP Cafés (10bijeenkomsten)

Door samen te werken met de revalidatiecentra benutten we elkaars expertise, creéren we mogelijk-
heden 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 Cafe’s

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 inde regio
in contactmetelkaar. De ontmoetingen zijn laagdrempelig, ervaringen en kennis worden gedeeld,
bestuuren deskundigen ook aanwezigindien gewenst. CP Nederland heeftin 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.
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Zeilweekend voor volwassenen

Naafwezigheid vaneen jaardoorcoronahesen 11 volwassenen met CP de zeilenvoor hetzeilweekend
van CP Nederland. Samen meteen ADL-hulp en twee schippers kozen zij het ruime sop. De groep was
zeer divers: van jong naar wat ouder, van middelbaar naar hoog opgeleid, van serieus naar
humoristisch, van rolstoel gebonden tot zelfstandig lopend, van mensen die al vaker mee waren
geweest en voor wie het de eerste keer was. Er was een gemene deler; iedereen heeft CP. Dit maakte
de verhalen die werden gedeeld herkenbaar. Hierdoor was de groepssfeer al snel vertrouwd. Er werd
gepraat, advies entips gegeven, gelachen, gegetenenlast but notleast ook veel gezeild over de mooie
Friese wateren en het [Jsselmeer. ledereen kon ervaren hoe hetis om aan het roer te staanvan de 18
meter lange catamaran en kon zo onder begeleiding van de schipper zijn of haar stuurmanskunsten
laten zien.

https://cpnederland.nl/een-spastic-fantastic-zeilweekend/

CP Voetbal clinic voor kinderen

Dankzij de bijdrage van STEPtember en medewerking van de KNVB-afdeling Passend Voetbal genieten
40deelnemersin oktobervaneen heerlijke voetbalochtend. De deelnemers komen uitalle hoeken
van het land naar Zeist. Uit Elsloo bij Maastricht, uit Noordwijk, Breda, Nijmegen, Apeldoorn,
Rotterdam, Ede en Veenendaal. Soms met het hele gezin. Bij binnenkomst zijn de meesten nog wat
zenuwachtig. Het is ook spannend, voetballen met nieuwe kinderen én met jongens en meiden die in
het Nationale CP-team spelen. Maar de trainers stellen iedereen op hun gemak. Zo zijn de zenuwen al
snel vergeten.

Ouders, broertjes en zusjes kijken toe hoe de kids aan het trainen zijn. Voor Lucas (7) uit Veenendaal
is het de eerste keer dat hij meedoet. En wat is dat leuk! Hij wil al heel lang op voetbal, vertelt zijn
vader. Jammer genoeg is er in Veenendaal geen framevoetbalteam. Daarom heeft Sportservice
Veenendaal hem op deze dag gewezen. Lucas heeftaan 1 woord genoeg: Superleuk!

https://cpnederland.nl/cp-voetbaltraining-in-zeist/

Online ballet workshop

Injuni organiseerden we samen met het Nationale Opera & Ballet een online ballet clinic voor kinderen
met CP. Onder leiding van de balletdocent dansten 14 kinderen vanachter het scherm, sommigen ook
met hun broertjes of zusjes, het sprookje Doornroosije.

De prik van het spinnenwiel, hetslapende Doornroosje: alles werd
prachtig uitgebeeld door de kinderen die hun mooiste danskleren
hadden aangetrokken. Toen de prins bij slapende Doornroosje
aankwam mochten de papa’s en mama’s meedansen en de rol van
de prins vertolken. De kinderen werden uitgedaagd om nog een
prachtige eindpose te bedenken en na hun allermooiste buiging
kregen de ballerina’s een groot applaus!

Een moeder vertelde dat haar dochtertje vroeg of het volgende week
weer was, zo leuk had ze het gevonden!

Mogelijk gemaakt door STEPtember
https://cpnederland.nl/dansen-cerebrale-parese/
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Landelijke dag CP Nederland
Deze dagvooralle ledenvan CP Nederland was als fysieke bijeenkomst gepland in november 2021
maar hebben we vanwege corona naar mei 2022 moeten verplaatsen.

CBF-keurmerk
CP Nederland heeftin 2021 als doel gesteld om het CBF-
/’f %\ keurmerk te behalen en dat is gelukt.
‘ C B F \ Op 19 augustus heeft CP Nederland de Erkenning verkregenvan
Erkend ‘ ; toezichthouder CBF. De CBF Erkenning is het keurmerk voor
/ goede doelen dat door het CBF, Toezichthouder Goede doelen
wordt uitgegeven. Alleen goede doelen die aan strenge
kwaliteitseisen voldoen, kunnen deze 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 ’ 74

—

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 wijenorm 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

Ontwikkeling Kwaliteitsstandaard Psychosociale zorg in de kinderrevalidatie

Structurele monitoring en ondersteuning van de psychosociale ontwikkeling van kinderen en ouders
inde kinderrevalidatie is van groot belang. Op deze manier moet ernstiger psychosociale problematiek
worden voorkomen en de weerbaarheid, het zelfvertrouwen en de balans van kinderen en gezinnen
worden vergroot. CP Nederland werkt samen met diverse partners uit het veld aan deze
kwaliteitsstandaard, er is een bewustwordingscampagne voor professionals en erkomt een evaluatie-
instrument om professionals inzicht te geven in de mate van psychosociale zorg die zij verlenen. Het
project is gestart in 2018 en loopt door tot midden 2022. De tekst van de Kwaliteitsstandaard is
inmiddelsbijnaafgerond, de eerstedraftvandeclientversieligterenwegaanin 2022 verdermetde
afronding en uitrol van dit belangrijke project.

Dit project wordt gefinancierd door het Innovatiefonds Zorgverzekeraars, KFA en STEPtember.

CP-Net

CP Nederland is partner 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-zorgvraagin de
eigenregio volgens de laatste stand van zaken kunnen worden behandeld. Samenwerking voor betere
CP-zorg, datisde missie van CP-Net. Ineenonafhankelijk netwerk vanzorgverleners, onderzoekers en
mensen met CP wisselen we kennis en kunde uit met één doel: continue verbetering van de zorg voor
mensen met CP.
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Dynamische kennisinfrastructuur, in samenwerking met CP-Net

Metadequate, actuele en betrouwbare informatie over CP kunnen alle deelnemers van CP-Netop
uniforme wijze informatie over CP en (revalidatie)behandeling verschaffen aan zorgprofessionals en
(ouders van) mensen met CP binnen hun netwerk. Daarnaast vormt de uitwisseling van kennis en
praktijkvoorbeelden tussen zorgprofessionals van verschillende organisaties een belangrijk aspectis
van het knowledge broker netwerk van CP-Net. Op deze wijze wordt de kwaliteit van zorg aan mensen
met CP verhoogd.

Om optimale informatievoorziening en -uitwisseling tussen (zorg)professionals te faciliteren, is deze
dynamische kennisinfrastructuur ontwikkeld. Informatieproducten gericht op zorgverleners zijn
vernieuwd en/of ontwikkeld. Alle informatieproducten zijn nu overzichtelijk en toegankelijk
beschikbaar via de nieuwe website van CP-Net. Daarnaast is er een nieuw digitaal forum voor
kennisuitwisseling tussen knowledge brokers. Samen vormt dit de dynamische kennisinfrastructuur.

CP-Netwerktindit projectsamen met CP Nederland, die ook het project financiert vanuit STEPtember.
De dynamische kennisinfrastructuur is in oktober 2021 afgerond.

Netwerken

CP Nederland heeft diverse structurele contacten in het zorgveld, zo werken we al jarenlang samen
met de KCRU Kenniscentrum Revalidatiegeneeskunde Utrecht aan bijvoorbeeld projecten zoals
PERRIN, en onderhouden wij contact met Vereniging van Revalidatieartsen (VRA). Ook werken we
actief samen met diverse revalidatiecentra en professionals. Deze contacten zijn allen en altijd gericht
op verbetering van de zorg voor mensen met CP.

Deelname in KCRU-project: Perrin Next Step

Het doel van het project PERRIN Next Step is om de beschikbare wetenschappelijke kennis over
ontwikkeling van kinderen en jongeren met CP op verschillende levensgebieden bruikbaar te maken
voor kinderen, jongeren en volwassenen met CP en hun naasten en zorgprofessionals. CP Nederland
is betrokken bij PERRIN Next Step. Toegankelijke kennis maakt meer eigen regie mogelijken
ondersteunt de juiste zorg op het juiste moment. Uiteindelijk komt er een website waar alle informatie
gebundeld is, waarbinnen makkelijk te navigeren is en gerichte informatie te vinden is per subgroep,
per onderwerp en voor de verschillende leeftijden. In het project werken we samen met
ervaringsdeskundigen, artsen en onderzoekers. CP Nederland heeft vanuit de patiénten-
betrokkenheid op meerdere niveaus een rol hierin. In de projectgroep is CP Nederland
vertegenwoordigd, door Marike Willems; zij adviseert en denkt mee over de grote lijnen. Ookinde
werkgroep en de klankbordgroep heeft CP Nederland diverse vertegenwoordigers, naast Marike. Zij
zijn de stemvan onze achterban, en denken vanuitdie rolmee overde invulling van de website, de
producten en de te ontwikkelen informatie.

https://youtu.be/leCw3FSZZIQ

PERRIN Next Step is de opvolger van het langlopende onderzoeksprogramma PERRIN.
PERRINNextStepiseenprojectvanuitKenniscentrumRevalidatiegeneeskunde UtrechtenDe
Hoogstraat Revalidatie.

Kijk voor meer info: https://www.kcrutrecht.nl/project/perrin-next-step/
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Hoofdstuk 4 -Financieel

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 en de
middelen zijn toegezegd of ontvangen, dan worden deze toegevoegd aan de baten.

In 2021 bedroegen de baten € 572.970 ten opzichte van een begroot bedrag van € 594.922. Het
verschil wordt voornamelijk veroorzaakt door lagere baten vanuit STEPtember. De lasten
bedroegen in 2021 € 746.002 terwijl een bedrag van € 1.017922 begroot was. Het verschil wordt
verklaard doordat in de begroting nog doorberekende salariskosten waren opgenomen. Deze
kosten zijn direct verwerkt in de baten en lasten van Stichting Het Landelijk Bureau. Daarmee
werd in 2021 een resultaat van - €172.900 gerealiseerd. Hiervan komt € 170.533 ten laste van de
bestemmingsreserve STEPtember en wordt een bedrag van € 2.367 onttrokken aan de algemene
reserve. In de begroting was een resultaat over 2021 van - € 423.000 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 2021 een brutobedrag van € 317.637 ontvangen, de direct aan
de fondsenwerving te relateren kosten bedragen € 246.577.

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 2021 is een bedrag van € 233.605 besteed aan STEPtember-activiteiten (begroot
€ 242.279), waardoor de bestemmingsreserve per saldo is gedaald met € 180.533, van € 268.684
naar € 88.151.

Door de ten opzichte van de begroting lagere gerealiseerde wervingsbaten bij eveneens lagere
wervingskosten is de ratio van netto-bruto-baten uitgekomen op 22% (begroot 20%).

De reserves van CP Nederland bestaat uit een algemene reserve en de genoemde
bestemmingsreserve STEPtember. De eerder aangehouden bestemmingsreserve continuiteit,
bedoeld als buffer als de activiteiten van CP Nederland onverhoopt beéindigd moeten worden, is
per 1-1-2021 overgeheveld naar Stichting Het Landelijk Bureau, waar het personeel werkend voor
CP Nederland is ondergebracht. De omvang van de algemene reserve per 31-12-2021 bedraagt
€ 49.886 enis in 2021 afgenomen met € 2.367, zijnde het saldo van de staat van baten en lasten,
na aftrek van de donatie aan de bestemmingsreserve STEPtember ad € 170.533. 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 2021 is in de Algemene Leden
Vergadering van 26 september 2020 mandaat verkregen. Om redenen van vergelijking is er
sprake van lichte afwijkingen in de presentatie.

VHM Audit B.V. Postbus

344-81

Vooridentificdti

AH EPE

inden

Behorende bij controleverklaring

24

d.d. 28 april 2022



Hoofstuk 5 - Bestuur en governance 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 hunlidmaatschap.

- Deledenspreken zichin 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.

- Eris geenraad 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.

Bestuursleden vereniging CP Nederland

Hetbestuurvan CP Nederland bestaat uit vijfleden. Gestreefd wordt dat de samenstelling van het
bestuurals geheeleengoede afspiegeling vormtvan de samenstelling van de achterban. De voorzitter,
secretaris en penningmeester vormen het dagelijks bestuur. De profielen van de voorzitter, secretaris,
penningmeester en algemeen lid staan op de website van CP Nederland.

https://cpnederland.nl/wp-content/uploads/sites/4/2021/07/Profielschetsen-bestuursleden-
vereniging-CP-Nederland.pdf

Bestuursleden worden door de ALV voor een termijn van drie jaar gekozen. Een bestuurstermijn kan
doorde ALV eenmaal metdrie jaarworden verlengd. Eris eenrooster van aftreden. Het bestuurin
2021 bestond uit de volgende personen:

- Marieke van Driel, voorzitter, dagelijks bestuur

- Luit Rietema, Penningmeester, dagelijks bestuur
- Marcel Wentink, Secretaris, dagelijks bestuur

- Laurens Rijpstra, algemeenbestuurslid

- Mark Homan, algemeenbestuurslid

Bezoldiging bestuursleden

De functie van bestuurslid is onbezoldigd. Er is een regeling inzake vergoeding van gemaakte reis- en
verblijffkosten. Het bestuur laat zich voor de dagelijks gang van zaken ondersteunen door een bureau.
Deze ondersteuning richt zich op de financiéle — en ledenadministratie, communicatie en codrdinatie
vrijwilligerswerk. De medewerkers vanditbureauzijnindienstvande StichtingLandelijk Bureau.

Overzicht hoofd en nevenfuncties in 2021:

Marieke van Driel

Hoofdfunctie: Niet van toepassing

Nevenfuncties: Bestuurslid CP-Net, bestuurslid st. Fietsmaatjes Schaarsbergen, vrijwilliger St. Dogs DO
Matter

Luit Rietema
Hoofdfunctie: ZZP pensioensecretaris.nl

Nevenfuncties: Penningmeester St. Landelijk Bureau a.i.
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Marcel Wentink

Hoofdfunctie: Niet van toepassing

Nevenfuncties: Bestuurslid en vrijwilliger Inkluzie.nl, vrijwilliger Wende Autisme café, vrijwilliger KOM
Apeldoorn

Laurens Rijpstra:
Hoofdfunctie: AdviseurPatientenbelang Patiéntenfederatie
Nevenfuncties: Niet van toepassing

Mark Homan

Hoofdfunctie: Beleidsmedewerker Sociaal domein Werkorganisatie Gemeente Heerhugowaard &
Langedijk

Nevenfuncties: Lid werkgroep Participatie CNV Jongeren

Gedragscodes

De gedragscodes van CP Nederland formuleren een aantal kernwaarden, normen en regels die voor
iedereen binnen de vereniging en het Landelijk Bureau gelden. In de omgang met elkaar, metledenen
niet-leden,enmetallerleiandere betrokkenen: ‘zowillenwe hier (niet)metelkaaromgaan’. Indeze
codes staan gewenste waarden en normen, maar ook gedragingen die ongewenst zijn binnen CP
Nederland. Al onze gedragscodes zijn terug te vinden op de website van CP Nederland.
https://cpnederland.nl/wat-doet-cp-nederland/organisatie/verantwoording/

Het melden van ongewenst gedrag, overtredingen van de gedragscodes en het indienen van klachten
kan dooriedereen gedaan worden die meent dat er sprake is van een overtreding van deze codes. Het
melden kan eenvoudig via een formulier op de website. De meldingen of klachten worden
geregistreerd en binnen vastgestelde termijnen opgepakt en waar mogelijk direct afgedaan. Er vindt
te allen tijde terugkoppeling naar de melder en klager plaats.

Gedragscode Integriteit CP Nederland
Integriteitis een kwaliteitsaspect voor de Vereniging CP Nederland (CP Nederland). De volgende doel-
stellingen van het integriteitsbeleid dragen hieraan bij:

- Bevordering van hetintegriteitsbewustzijn en het moreel verantwoord handelen van bestuur,
medewerkers en vrijwilligers;

- Integriteitsaantastingen zoveel mogelijk voorkomen en bestrijden;
- Borging van integriteit binnen de vereniging als continu proces.

Integriteitis een kwestie van mentaliteiten bewustwording. Integriteit moet ‘tussen de oren zitten’.
Bestuur, medewerkers en vrijwilligers moeten zich er permanent van bewust zijn dat zij voor de
vereniging werken en verantwoordelijk zijn voor een juiste besteding van geld van de leden. Ditis van
belang voor het vertrouwen van de leden in de vereniging.

Integriteit heeft alles te maken met de kwaliteit van de organisatie. Als patiéntenvereniging die werkt
met vrijwilligers is het belangrijk over een open, transparante en integere organisatiecultuurte
beschikken. Een cultuur waarin iedereen aanspreekbaar is op houding, gedrag en handelen. Een
gesprek hierover kan uitdagend en confronterend zijn, soms frustrerend, maar soms ook noodzakelijk
om integriteit te bevorderen. Belangrijk hierbij zijn heldere en kenbare verwachtingen en spelregels
over wat wel en niet acceptabel is.
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Naast het ontwikkelen van procedures, gedragscodes en andere richtlijnenis er permanente aandacht
voor motivatie, voorbeeldgedrag door bestuur en medewerkers, de wijze van communiceren,
invloeden vanuit de omgeving, gegroeide praktijk en gewoontes vanuit historie.

Samenvattend:
- Integriteit is een kwestie van mentaliteit en bewustwording;

- Integriteit vraagt om een open, transparante organisatiecultuur;
- Integriteit vergt zowel aandacht voor instrumentele maatregelen als voor culturele aspecten.

Gedragscode fondsenwerving en sponsoring CP Nederland

Deze gedragscode is geldend en leidend voor CP Nederland en betreft het verantwoord werven en

gebruiken van externe fondsen en sponsoring van commerciéle partijen. De basisprincipes van deze

code zijn dat:

- CPNederland een van financiers onafhankelijke patiéntenorganisatie is en blijft, en altijd zelf, los
van financiers, haar eigen koers en beleid blijft bepalen;

- CP Nederland transparant communiceert over de gelden die zij direct of indirect ontvangt en zich
houdt aan relevante financiéle wet -en regelgeving;

- CPNederland de schijn van belangenverstrengeling met, of beinvioeding door, externe financiers
voorkomt. CP Nederland onderschrijft deze principes en handeltin de geest van deze principes.

Uitgangspunten waar CP Nederland aan dient te voldoen

- Mede gelet op de maatschappelijke rol en positie van CP Nederland dient fondsenwerving en
sponsoring aantoonbaar bij te dragen aan de doelstellingen en doelen van CP Nederland. De
onafhankelijkheid, betrouwbaarheid, kwaliteiten geloofwaardigheid van CP Nederland mag er niet
door worden geschaad.

- CPNederlandgaatalleeninzee metdie personen, bedrijven en organisaties die het patiéntbelang,
hetbelang van CP Nederland en het publieke belang, nietkunnen schaden. Voor bedrijvenen
organisaties geldt bovendien dat zij zich houden aan van toepassing zijnde wet- en regelgeving,
inclusief de gedragscode van de eigen sector of koepelorganisatie.

- Degeldverstrekkende partijin fondsenwerving en sponsoring partij krijgt nooit (de schijn van)
directe invloed op hetbestuur, de bedrijfsvoering, continuiteit of uitstraling van CP Nederland.
Daartoe is ook het streven om zo mogelijk geen overeenkomsten af te sluiten met slechts één
persoon, bedrijf of organisatie, maar om te komen tot spreiding van inkomsten, waaronder
fondsen en sponsoren, over projecten, c.q. activiteiten.

- CP Nederland besteedt de ontvangen middelen niet in strijd met deze code.

- Als de bestemming van gelden is bepaald door de geldverstrekker, dan zal CP Nederland deze
bestemming ook volgen.

De volledige tekst van deze gedragscode is te vinden op:

https://cpnederland.nl/wp-content/uploads/sites/4/2021/07/Gedragscode-fondsenwerving-en-
sponsoring-CP-Nederland.pdf

Gedragscode ongewenst gedrag

Voorkoming van ongewenst gedrag

CP Nederland heeft een deel van haar werkzaamheden uitbesteed aan Het Landelijk Bureau, een
aparte stichting die de administratieve processen verzorgd voor patiéntenverenigingen. Deze
gedragscode geldt dan ook voor de medewerkers van het Landelijk Bureau maar ook voor de
vrijwilligers van CP Nederland.

Binnen CP Nederland en Het Landelijk Bureau wordt agressie, (seksuele) intimidatie, discriminatie,
pesten en ander ongewenst gedrag op welk niveau dan ook niet geaccepteerd. Deze regeling beoogt
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willekeur en/of een onzorgvuldige behandeling binnen Vereniging Cerebrale Parese Nederland en het
Landelijk Bureaute voorkomenente bestrijden. Werknemers of vrijwilligers die onverhoopttoch te
maken krijgen met dit soort van ongewenst gedrag wordt de gelegenheid gegeven om daar een einde
aan te maken.

Het Landelijk Bureau staat voor een inspirerende, prettige en veilige werkomgeving. Dit wordt
gekenmerkt door betrokkenheid, respect, humor en plezierin je werk. Van werknemers en vrijwilligers
wordt dan ook verwacht dat zij hieraan bijdragen. Wij hechten veel waarde aan hoe wij met elkaar
omgaan. Onze kernwaarden zijn: betrokkenheid, respect, professionaliteit en integriteit.

Deze gedragscode helpt bij het naleven van onze kernwaarden en beschrijft wat wij van elkaar
verwachten. In de gedragscode zijn afspraken en richtlijnen beschreven om een prettige werksfeer
voor de medewerkers en vrijwilligers te behouden en te creéren Daarnaast geeft het duidelijkheid en
staan onze kernwaardenbeschreven.

Deze gedragscodeisvantoepassing op alle werknemers envrijwilligers van Het Landelijk Bureauende
vereniging Cerebrale Parese Nederland. Hetis een levend document dat zal worden aangepast en/of
aangevuld mocht dit nodig zijn. Werknemer zijn bij Het Landelijk Bureau of vrijwilliger bij CP Nederland
betekent dat de gedragscode bekend is en ook nageleefd wordt. De directie/bestuur en
leidinggevenden zien toe op de uitvoering van de gedragscode.

De volledige tekst van deze gedragscode is te vinden op:

https://cpnederland.nl/wp-content/uploads/sites/4/2022/02/Gedragscode-ongewenst-gedrag-CP-
Nederland-1-1.pdf

Vertrouwenspersoon ongewenst gedrag

CP Nederland en Het Landelijk Bureau hebben een externe vertrouwenspersoon ongewenst gedrag
aangewezen. Deze vertrouwenspersoon is belast met de eerste opvang van medewerkersen
vrijwilligers met meldingen over agressie, geweld, discriminatie, (seksuele) intimidatie en ander
ongewenst gedrag die daarover willen praten. Deze persoon zal in ieder geval het vertrouwen moeten
genieten van het personeel en de vrijwilligers binnen CP Nederland. De vertrouwenspersoon is
gemakkelijk aanspreekbaar en toegankelijk, zal vertrouwelijk met informatie omgaan en heeft kennis
en ervaring op het terrein van individuele hulpverlening.

Elke maand heeft de directeur eenindividueel gesprek met de medewerkers van het Landelijk Bureau.
Dan komt ook het welbevinden van de medewerkers aan de orde. De vrijwilligerscoordinator van CP
Nederland heeft geregeld contact met de vrijwilligers, ook dan komt het welbevinden van de
vrijwilliger aan de orde. Jaarlijks staan we tijdens een vrijwilligersdag samen met alle vrijwilligers stil
bij deze codes en regelingen en de inhoud daarvan. De inhoud moet bespreekbaar zijn. We handelen
naardeinhoud. Datis veel belangrijker dan hethebben van diverse codes en een procedure.
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Hoofdstuk 6 -PersoneelenOrganisatie

Personeels-envrijwilligersbeleid

Medewerkers en vrijwilligers

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 2021 de volgende parttime medewerkers voor CP Nederland:

e PienAugustinus Projectmedewerker (vanaf 1 maart)

e MaureenBult-Mulder Projectmanager (tot 1mei)

e Jan-Hein Evers Directeur

¢ RuthFonteijn Projectmanager (van 1 juni tot 1 november)
o EvelienKenbeek Vrijwilligerscooérdinator (per 1 oktober)

¢ JannekeHazelhoff Projectmanager CP Register

e CorinevanRijswijk Adviseur Communicatie

o KatjavandeMast Officemanager

¢ RitaSoerjoesing Ledenadministratie (vrijwilliger)

e KatrinSturhan Vrijwilligerscodrdinator (tot 1mei)

e CorTomassen Financiéle administratie

o Diederik Vermeulen Medewerker online communicatie

e DianaWiegerink Projectmanager (tot 1maart)

o MarikeWillems-ophetVeld Verenigingsmanager en Projectmanager

2021 was wederom een bijzonder jaar door de coronapandemie. Het welzijn van de medewerkers en
vrijwilligers is in 2021 de eerste zorg geweest. Zorgtaken moesten gecombineerd worden met werk,
wat kon leiden tot (extra) werkdruk. Medewerkers van het Landelijk Bureau werkten in 2021
voornamelijk vanuit huis, conform de landelijke adviezen hierover. Ook de contacten metde vele
vrijwilligers, de werkoverleggen en andere overleggen verliepen nagenoeg allemaal langs de digitale
snelweg.

Vrijwilligers

Zonder vrijwilligers kan CP Nederland niet bestaan. De vereniging krijgt veel steun van vrijwilligers.
Deze zetten zichondermeerindoorhetorganiseren van en assisteren bijdiverse activiteitenin het
land. 2021 was in die zin bijzonder omdat door Coronamaatregelen activiteiten geen doorgang hebben
kunnen vinden of digitaal zijn gehouden. In 2021 is voorzien in de vacature van vrijwilligers
codrdinator. Via de SLA zijn afspraken gemaakt over de inzet van de vrijwilligerscodrdinator. Een lid
van het bestuur van CP Nederland heeft vrijwilligers tot aandachtsgebied.

In 2022 moeten 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. Gezien deze kwetsbaarheid verzoeken we
iedere vrijwilligerdeze VOGinte sturen. CP Nederland maaktgebruik vande mogelijkheid voor het
gratis opvragen van VOG. Zonder VOG kan vanaf 2023 helaas geen werkzaamheden worden verricht
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voor CP Nederland. Omdat we dit nietin een keer kunnen regelen, zijn we in 2021 begonnen. Het
bestuurenmedewerkers hebbenalleneen VOGoverlegd. In 2022 volgen de vrijwilligers groepsgewijs.

CP Nederland heeft vrijwilligersbeleid ontwikkeld waarin aandacht voor de werving en begeleiding van
vrijwilligers. Eenvrijwilligersovereenkomst wordt bij aanvang getekend en gearchiveerd samen metde
VOG. Wanneer vrijwilligers besluiten te stoppen als vrijwilliger, wordt een exitgesprek gehouden om
zodoende zicht te krijgen op mogelijke verbeterpunten. Jaarlijks worden vrijwilligers in het zonnetje
gezet.

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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Hoofdstuk 7 - Marketing en Communicatie

CP Nederland is de vereniging van, voor en door mensen met CP. Wij zijn de belangenvereniging van
mensenmet CP enhunnaasten. Onze belangrijkste belanghebbendenenonze legitimatie van bestaan
zijn ouders van kinderen met CP, kinderen met CP, volwassenen met CP en hun naasten. Wij zijn een
vereniging metleden. Onze marketingen communicatierichtzich echter nietalleen oponze leden.
Juistook mensen die geen lid zijn van CP Nederland rekenen wij tot onze achterban. Ook professionals
in de zorg, onderzoekers en fondsen die samen met ons projecten mogelijk maken behoren tot onze
belanghebbenden.

Met onze leden communiceren wij tijdens de ALV, specifieke mailings en het online magazine. Ook
bepaalde bijeenkomsten (bijvoorbeeld de landelijke dag) zijn specifiek voor onze bijna 900 leden
bestemd.

We organiseren gedurende het jaar regionale CP-cafés. Mensen met CP ontmoeten elkaar (fysiek of
digitaal) daar, wisselen ervaringen uit. De vereniging weet daardoor wat er speelt in de achterban en
kan zo inspelen op actualiteiten. Zo houden we eveneens feeling met de achterban.

Voor communicatie met de gehele achterban en andere belanghebbenden hebben wij de volgende
communicatiemiddelen tot onze beschikking:

- Nieuwsbrieven

- Websites

- Openbaar facebook account 5.017 volgers

- Besloten facebook account 2.200 volgers

- Twitter account 4.406 volgers

- LinkedIn account 81volgers

- Instagram account 558 volgers

- Youtube kanaal

Viadeze kalenhoudenwe onze achterban op de hoogte van watde vereniging doet, publicerenwe
laatste nieuws, resultatenvanonze projecten, bevragenwe de achterbanoverwaterleeft,doenwe
onderzoek naar behoeften van mensen.

Voorde communicatie maakt CP Nederland gebruik van een communicatiematrix, immers vooriedere
doelgroep kan een andere boodschap gelden. CP Nederland gebruikt op doelgroep toegesneden
communicatie.

We willen deze communicatiematrix meer gebruiken in combinatie met een contentkalender. Zodat
ieder project met waardevolle producten systematisch aandacht krijgt vanuit onze
communicatiekanalen.

VHM Audit B.V. Postbus

344-816p) AH EPE
Vooridentificdti inden

Behorende bij controleverklaring

31 d.d. 28 april 2022



s 2 Communicatiematrix CP Nederland - 041220 - DEF

Invoegen Tekenen -indel Formules Gegevans Controleren Beeld

r’s - -EHe |o = [ E- g |2 |2y Q-

= Vorwideron * | & v
Plakken Sorteren Zooksn en

o= = - < % 000 %4 % | voorwaardeije Opmaten Celstiien | —
< s ais tabed = Opmask * @ cafineren selecieren
(s [d y
A B 0 € ¥ 5 H | ) 3 L
1 Communicatiematrix CP Nederfand
2 - I e —
3 1b. Ouders en kinderen 1c. jongeren 22 2.
4
vapsitl Waar Waar P kan bijdeagen | Waar srvaringskennis 7 bijdrasgt a3
opoRvle vinder e ehasr helpen vinden en elhaat heigpm o helpen
= -
Wil 1] o voor meenie: et CP, WijTeverea | Y 318 & voor 2 #:| Wiin evoor LRomherrbe | Wi in e vo WH 1w vooe
de (ervarings ennis die nodg Is voor s et orize kenniste ondersteunen bi|
N mensen mec CF 20dat 3 beter i staan djn | o0 AT cp. |FoTBYOGE mersan met 7. Doce nic &
Socdete o eigen Kewzes te maken en dereglete [ 8 3 by ddeypi “| van ervaringskennis helpen wj mes 1
nemen over hun laven. Wij 2ijn e om e varheteren van Ge 10rg vOOr mansen
mensen met CP teondentesnen b GILLS 1o e dasiog (e 2
wone mensn met €0,
6
? KANALEN wanneor wanreer _wanreer _wannee
8 T Websites
9 | onederiond.nl x x x x X
10 ~ steptember.nd < x x x
1 | cpengedrag.ni x x x X
17 wigencp.nl m-ur.umhh x
cucerwordenmet .
13 een beperking.nl X Blijft overeind voor .
1% besloten 78 groeoen volwassenen
15 | voor ouders van kinderen met CP {niet elgen kanaal) x
16 wijencp X
it cerebre paresa netwerk X * [w: ::. Wanaal
x
x X / X
x X X N x
x x
x X x
[Jongeren zoeken
X N

Blad1 Bad2 +

VHM Audit B.V. Postbus
344-8 AH EPE

Vooridentificdti inden
Behorende bij controleverklaring

32 d.d. 28 april 2022



Hoofdstuk 8 - De verwachte gang van zaken

leder jaar maken wij een werkplan. Zo ook voor 2022. Hieronder volgen de belangrijkste zaken voor
2022.

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.

Omonzedoelente kunnenbereiken, hurenwe de stichting Het Landelijk Bureau (HLB)in. Zij geeft
onze backoffice vorm (administratie, boekhouding etc.) en voert inhoudelijke projecten uit. In het
verleden kreeg het bestuur iedere maand een rapportage, waarin medewerkers de urenregistratie en
inhoudelijke werkzaamheden bijhielden. Het bestuur was reactief en kon sturen op afwijkingen. Het
keekterugopactiviteiten. Daardoorwas deregie houdenopinhoudenmaniervanwerkenmoeilijk.
De afgelopen maanden is hard gewerkt aan een nieuwe manier van werken. Dat heeft ten eerste
geresulteerd in het feit dat CP Nederland vanaf 2022 met het HLB een servicelevel agreement (SLA)
afsluit. lederjaarleggenwe vastwathet HLB gaatdoen voor CP Nederland, met wie ze datdoeten
hoeveel datkost. Daarmee is vooraf duidelijk wie wat gaat doen en hoeveel dat kost. De SLAis als
bijlage toegevoegd aan dit werkplan.

Daarnaast hebben we gewerkt aan een nieuwe manier van begroten. Nieuw, omdat we vooraf
projecten en uren beleggen bijmensen. Vanuit de grove planning maken medewerkers hun eigen
persoonlijke werkplan en werken we met een jaarplanning. De jaarplanning zorg ervoor dat activiteiten
enprojectenjaarrond plaatsvinden en elkaar nietkruisen oftegenwerken. Ook zorgthet voor meer
samenwerkingenonderlingoverleg. Dejaarplanningisde basis voorhetmaandelijkse CP-teamoverleg
van medewerkers onder leiding van de voorzitter van het bestuur. Hierdoor zijn de lijnen kort, kan het
bestuur vooraf bijsturen en regie houden in plaats van alleen achteraf terugkijken met
maandrapportages. De maandrapportages blijven overigens wel bestaan. Dat instrument geeft
vanzelfsprekend wel inzicht.
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STEPtember, toekenning projecten 2022

M\ STEPTEMBER

Samen in beweging voor cerebrale parese

STEPTEMBER 2021:

5000 v¥I%i

[11330[3./3!C 3 AAN DONATIES INGEZAMELD

ELKE VORM VAN BEWEGEN TELT MEE VOOR DE

%, 'S
fetsen “oethaNe® surfen g i

Waar besteden we deze opbrengst aan?

&3 Dit is GP Compagne
&3 Wetenschappelijk onderzoek fysieke gezondheid volwassenen met CP
(voeding-eten-sloop)

&3 GP-Voethaldag, balletworkshap, framerunning
voor kinderen met GP

&3 Bijeenkomsten voor mensen met CP en ouders
van een kind met GP

& Sportdag CP Nederlond

& Zeilweekend, kompeerweekend voor
‘ volwassenen met CP

&3 Nederlands CP Register
KOM SAMEN & Kwaliteitsstondaord psycho-sociole zorg in

IN BEWEGING : de kinderremlidqtie

L DOE 00K MEE! & Starterskit voor ouders van een kind met CP

&3 Onderzoek indicatiestelling longdurige zorg

TIJDENS v voor volwassenen met CP
STEPTEMBER

MOGELIJK
GEMAAKT DOOR
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We zijn blij dat we ook dit jaar belangrijke projecten kunnen uitvoeren met de opbrengst van
STEPtember. Hieronder volgt een overzicht van de projecten. We laten zien aan welke doelstellingen
ze bijdragen. Daarna beschrijven we kort wat de projecten inhouden.

STEPtember projecten 2022 Eigen regie Zorg/ Landelijk Voor/door mensen
Behandeling beleid met CP
verbeteren

1. CP Campagne X X X X

2. CP Register X

3. Landelijke Zorgstandaard X

4. Onderzoek indicatiestelling X X

5. Onderzoek fysieke gezondheid X X

volwassenen met CP

6. Activiteitenvoorkinderenmet CP X X

7. Workshopsi.s.m.dePhelpsstichting X X X

8. Sportdag CP Nederland X X

9. Activiteiten voor volwassenen X X

10. Starterskit uitrollen X X

11. Herdruk items X X X

Beschrijving STEPtember projecten 2022

1. CP Campagne

CPis eenrelatief nieuwe diagnose. Bovendien heeft CP zeer uiteenlopende verschijningsvormenen
symptomen. We willen meer bekendheid geven aan CP enaan CP Nederland. De vormeninhoud van
dit project volgt.

Bedrag: €15.000

2. CP Register

Het CP Registeris van groot belang voor het verbeteren van de zorg voor kinderen met CP. Aan de ene
kant verzamelt het register data wat onmisbaar is voor wetenschappelijk onderzoek. Aan de andere
kantbevat hetregistereenkeuzehulp systeemen staan erbehandelingenin die wetenschappelijk
bewezen werken. Met onze bijdrage kunnen we ervoor zorgen dat er meer behandelingen in het
register opgenomen worden, zodat er nog meer zorg op maat kan worden geboden. Ouders en
kinderen kunnen beter volgen hoe het kind zich ontwikkelt. Vanaf 2022 nemen alle revalidatiecentra
deel aan het CP Register. Het register bevat momenteel 200 kinderen. Organisatorisch wil CP
Nederland dat het register zo snel mogelijk wordt geborgd in een stichting. Samen met het VUmc heeft
CP Nederland de dagelijkse leiding over het CP Register.

Bedrag €15.000

3. Kwaliteitsstandaard psychosociale zorg in de kinderrevalidatie

Dit project heeft tot doel de psychosociale zorg aan de tienduizenden kinderen in de kinderrevalidatie'
en de gezinnen waarin zij opgroeien structureel te verbeteren. Wij stellen ons structurele monitoring
en ondersteuning van de psychosociale ontwikkeling van kinderen en ouders in de kinderrevalidatie
tot doel, om zo ernstiger psychosociale problematiek te voorkomen en de weerbaarheid, het
zelfvertrouwen en de balans van kinderen en gezinnen te vergroten. Doordat professionals in de
kinderrevalidatie met de ontwikkelde Kwaliteitsstandaard in houding, monitoring en behandeling op
gestructureerde wijze aandachtaanpsychosocialethema’sgeven, functionerengezinnenvankinderen
metlichamelijke beperkingen beter en krijgen kinderen meteen lichamelijke beperking een solide
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basis om uit te groeien tot evenwichtige mensen vol zelfvertrouwen. Hiermee krijgen deze kinderen
en hun naasten zowel op korte als lange termijn een hogere kwaliteit van leven.
Bedrag: €12.725

4, Onderzoek indicatiestelling

Veel mensen met CP zijn aangewezen op langdurige zorg (LZ). De Hogeschool Rotterdam en
Amsterdamgaansamen met CP Nederland onderzoeken hoeveelmensenmet CP, problemenervaren
met de indicatiestelling, waar hun behoefte ligt en wat mogelijke oplossingen zijn. Het gehele project
behelst vervolgens ook het ontwikkelen van oplossingen. CP Nederland bekostigt het onderzoek.
Bedrag: €15.000

5. Onderzoek fysieke gezondheid volwassenen met CP

Bij kinderen met CP hebben we vanuit het Kenniscentrum Revalidatiegeneeskunde Utrecht (KCRU)
afgelopen jaren aangetoond dat zij minder bewegen en minder goed slapen dan hun leeftijdsgenoten.
Uit eerder onderzoek bij volwassenen met CP weten we ook dat ze ten opzichte van leeftijdsgenoten
een verhoogde kans hebben op leefstijl-gerelateerde chronische aandoeningen, zoals hart- en
vaatziekten. Maar helaas is er weinig bekend over de 24-uurs activiteiten en voeding bij volwassenen
met CP. Om een goed beeld te krijgen van alle fysieke activiteiten gedurende 24 uur bij volwassenen
met CP willen we met het KCRU en onderzoekers/hoogleraar van Universitair Medisch Centrum
Utrecht (UMCU) een inventarisatie-onderzoek opzetten. Door de inzet van vragenlijsten krijgen we
inzichtin de hoeveelheid beweging en slaap die volwassenen met CP krijgen per 24 uur. Door te praten
met volwassen met CP, kunnen we onderzoeken welke informatie zij missen op deze thema'’s, en hoe
ze die zouden willen ontvangen.

Bedrag: €25.000

6. Activiteiten voor kinderen met CP

We willen kinderen de mogelijkheid bieden kennis te maken mettal van sporten, zoals CP Voetbal,
ballet, rolstoeltennis, framerunning. Met bestaande contacten zetten we workshops op waar kinderen
aan deel kunnen nemen. Op die manier stimuleren we hen in beweging te komen en komen zij in
contact met anderen die ook CP hebben.

Bedrag: €1.000

7. Workshops i.s.m. Stichting Phelps

Inhetkadervanlotgenotencontactwillenweininhetlandregionalebijeenkomstenorganiseren. Bij
deze bijeenkomsten staan uiteenlopende thema’s voor telkens een andere doelgroep centraal. Op
deze bijeenkomsten staan informatievoorziening, ervaringsuitwisseling en inspiratie om zelf aan de
slag te gaancentraal.

Bedrag: €1.250

8. Sportdag CPNederland

Ook voor mensen met CP is regelmatig sporten goed en gezond. CP Nederland wil daar- om
zowel kinderen als volwassenen met CP stimuleren om aan sport te gaan doen. Een sportdag
waarop kinderen en volwassenen diverse sporten kunnen zien en uitproberen, en waarop mensen
informatie kunnenkrijgenwelke aangepaste sportenbijheninde buurtte vindenzijn, is hiervoorhet
uitgelezen middel. De dag zelf kan bijvoorbeeld opgebouwd worden rond diverse thema'’s (die deels
tegelijkertijd aan bod komen): Dromen, Doen, Denken. Op die manier kunnen we activiteiten ook
afwisselen met minder actieve clinics, voor mensen met CP is dit relevant omdat energie snel op kan
zijn. We zijn aan het kijken naar een (financiéle) samenwerking met Stichting Pro Spastici.
Bedrag: €2.500
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9. Activiteiten voorvolwassenen

Ook voor volwassenen willen we evenementen organiseren waarbij ze elkaar kunnen ontmoeten en
ervaringen kunnen uitwisselen. Dit zijn wel allen events die fysiek moeten plaatsvinden en dus
afhankeijk zullen zijn van geldende covid-19 maatregelen. Je kunt denken aan een kookworkshop,
zeilweekend, kampeerweekend, klimbos activiteit, BIO weekend.

Bedrag: €2.500

10. Starterskit uitrollen

Vooroudersdie nethebbengehoorddathunkind CP heeft, verandertervaak veel. We hebbeneen
starterskit met informatie voor juist die ouders. We willen de starterskit gebruiken in onze campagne
om de ouders te bereiken en te voorzien van essentiéle informatie. Deze hangt samen met de
ledenwerfcampagne.

Bedrag: €1.000

11. Herdruk items

De producten die we in de loop van de jaren hebben gemaakt, raken gelukkig op. Om deze boeken,
posters en andere zaken in voorraad te kunnen houden, is een budget nodig. STEPtember maakt dit
mogelijk.

Bedrag: €5.000

Naast het verdelen van STEPtembergelden over bovenstaande projecten vinden we het ook
belangrijk om gedurende het jaar actuele projecten of ideeén te kunnen uitvoeren. Daarvoor hebben
we een bedrag van €5.000 beschikbaar.

Wekijkenuit naareenmooinieuw jaar, waarinwe hopenweer vele mooieontmoetingen, projecten
en plannen te kunnen realiseren voor onze achterban!

Dank aan fondsen!
Aldeze activiteitenen projecten hadden nietgerealiseerd kunnenworden zonderde steunvanalle
partners en fondsen en sponsoren, in alfabetische volgorde.

- Dioraphte

- HandicapNL

- Het Gehandicapte Kind

- Innovatiefonds Zorgverzekeraars

- Kenniscentrum Revalidatiegeneeskunde Utrecht
- Kinderrevalidatie Fonds Adriaanstichting

- Phelps Stichting voorSpastici

- STEPtember

- ZonMW

Wewillengraagaldeze belangrijke partijenbedankenvoorhunsteunin2021!We hopendatzijook
in2022 en verdere jaren hetbelangrijke werk van CP Nederland willen blijven ondersteunen.
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Bijlage 1

Raamovereenkomst met Stichting Landelijk Bureau

RAAMOVEREENKOMST

tussen

Stichting Het Landelijk
Bureau en
Vereniging Cerebrale
Parese en
Vereniging Spina Bifida en
Hydrocephalus en
Vereniging
Schisis en

Stichting Child-Help Nederland

d.d. 23 december 2021

. - Schisis
-* Nederland EGaramE Nederland

o . Het
LandEI IJ k VOOR KINDEREN
B ureau MET EEN HANDICA
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DE ONDERGETEKENDEN:

1. de stichting ‘Het Landelijk Bureau’, statutair gevestigd te Houten, aldaar kantoorhoudende aan de
Randhoeve 221 te (3995 GA) Houten, ingeschreven inhet handelsregister van de Kamer van
Koophandel onder nummer 77873084, te dezer zake rechtsgeldig vertegenwoordigd door de mevrouw
N. Vogel, voorzitter, en de heer A. Leenaarts, bestuurder, nader te noemen: “Het Landelijk Bureau”;

en

2. deverenigingmetvolledige rechtsbevoegdheid Vereniging Cerebrale Parese, statutairgevestigdte
Utrecht, aldaar kantoorhoudende aan de Randhoeve 221 te (3995 GA) Houten, ingeschrevenin het
handelsregistervan de Kamervan Koophandelondernummer 73574260, te dezerzake rechtsgeldig
vertegenwoordigd door mevrouw M.G. van Driel-Boerrigter, voorzitter, en de heer L.S. Rietema,
penningmeester, nader te noemen: de “CP Nederland”;

3. de vereniging met volledige rechtsbevoegdheid Vereniging Schisis, statutair gevestigd te Utrecht,
aldaar kantoorhoudende aan de Randhoeve 221 te (3995GA) Houten, ingeschreven in het
handelsregister van de Kamer van Koophandel onder nummer 73574287, te dezer zake rechtsgeldig
vertegenwoordigd door de heer D. de Haan, voorzitter, en de heer R. Stolp, penningmeester, nader te
noemen: de “SchisisNederland”;

4, deverenigingmetvolledigerechtsbevoegdheid Vereniging Spina Bifidaen Hydrocephalus, statutair
gevestigd te Utrecht, aldaar kantoorhoudende aan de Randhoeve 221 te (3995 GA) Houten,
ingeschreven in het handelsregister van de Kamer van Koophandel onder nummer 73574279, te
dezerzakerechtsgeldig vertegenwoordigd door de heer R.J. de Werker, voorzitter, en de heerP.J.M.
Jansen, penningmeester, nader te noemen: de “SBH Nederland”;

5. de stichting Child-Help Nederland, statutair gevestigd te Hoofddorp, aldaar kantoorhoudende aan de
Randhoeve 221 te (3995 GA) Houten, ingeschreven inhet handelsregister van de Kamer van
Koophandel onder nummer 60737093, te dezer zake rechtsgeldig vertegenwoordigd door de heer T.
Dijk, voorzitter, en de heer L. Bauwens, penningmeester, nader te noemen: de “Child-Help Nederland”;

de ondergetekenden onder (2) tot en met (6) hierna ieder afzonderlijk ook wel aangeduid als
"Vereniging" en gezamenlijk aangeduid als "Verenigingen";

de ondergetekenden hierna ieder afzonderlijk ook wel aangeduid als "Partij" en gezamenlijk aangeduid
als "Partijen".

NEMEN IN AANMERKING DAT:

A. Het Landelijk Bureau een stichting is die tot doel heeft iedere Nederlandse
patiéntenvereniging en zorg- en welzijnsorganisatie te ondersteunen bijhet bereiken van hun
doelstellingen;

B. HetLandelijk Bureau daartoe aan Nederlandse patiéntenverenigingen enzorg-enwelzijnsorganisaties
aanbiedt om administratieve en/of inhoudelijke werkzaamheden op maat uit te voeren. Het Landelijk
Bureau hanteert een minimum van vier bij de stichting aangesloten patiéntenverenigingen en/of zorg-
en welzijnsorganisaties, opdat schaalvoordelen behaald kunnen worden;
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C. Partijen geen winstoogmerk hebben en vrijgesteld zijn van BTW; Met uitzondering van het project
STEPtember
D. deVerenigingenallen Nederlandse patiéntenverenigingenzijndiehunadministratieve

werkzaamheden uit praktische en/of efficiencyoverwegingen wensen te laten uitvoeren door
werknemersindienstbijHetLandelijkBureau (hierna: de “Werknemers”), waardoor het
minimumaantal zoals genoemd in Overweging (B) door Het Landelijk Bureau wordt behaald;

E. de Verenigingen daarnaastinhoudelijke werkzaamheden op het gebied van lotgenotencontact,
informatievoorzieningenbelangenbehartigingkunnenlaten uitvoerendoor Werknemers;

F. Het Landelijk Bureau ervoor zorgdraagt dat voldoende Werknemers bij haar in dienst zijn en blijven
gedurende de looptijd van deze raamovereenkomst om de onder (D) en eventueel ook de onder (E)
genoemde werkzaamheden uittekunnen (blijven) voerentenbehoeve vande Verenigingen;

G. de Werknemers de administratieve en inhoudelijke werkzaamheden uitvoeren opde eigen locatie van
Het Landelijk Bureau te Houten;

H. HetLandelijk Bureau naastdeze werkzaamheden op verzoekincidenteel projectwerkzaamhedenkan
uitvoeren voor een Vereniging op het gebied van beleidsondersteuning, projectondersteuning en
fondsenwerving. Daartoe steltHet Landelijk Bureau met de Vereniging een aparte overeenkomst van
opdracht
(“Projectovereenkomst”) op;

L. Partijen de algemene, juridische, commerciéle en financiéle afspraken over het uitvoeren van de onder
Overweging (D)eneventueel ook deonder Overweging(E)genoemde werkzaamhedendoorHet
Landelijk Bureau ten behoeve van de Verenigingen wensen vast te leggen in de onderhavige
raamovereenkomst
(“Raamovereenkomst”);

J. iedervan de Verenigingen met Het Landelijk Bureau een—onlosmakelijk met deze Raamovereenkomst
verbonden—servicelevelagreement(de“SLA”)zalaangaan, waarinperVerenigingisbeschreven
welke administratieve en eventuele inhoudelijke werkzaamheden Het Landelijk Bureau uitvoert voor

debetreffende
Vereniging. De SLA zal als bijlage (“Bijlage”) aan deze Raamovereenkomst worden
gehecht;
K. de SLA onlosmakelijk deel uitmaakt van de Raamovereenkomst;
L. inde toekomst mogelijk andere Nederlandse patiéntenverenigingen en/of zorg- en welzijnsorganisaties

dan de Verenigingen zich bij deze Raamovereenkomstkunnen aansluiten.

EN KOMEN OVEREEN ALS VOLGT:

1. Definities

1.1. Indeze Raamovereenkomst gelden de volgende definities:

Artikel betekent een artikel van deze Raamovereenkomst;

VHM Audit B.V. Postbus
344-816p AH EPE

Vooridentificdti inden
Behorende bij controleverklaring
d.d. 28 april 2022

41



2.

2.1,

2.2,

2.3.

2.4,

(a)
(b)
(9]
(d)

(e)
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Bijlage betekent een bijlage bij de Raamovereenkomst;

Projectovereenkomst is een overeenkomst die tussen een Vereniging en Het Landelijk Bureau
wordt gesloten om afspraken te maken over het uitvoeren van incidentele
projectwerkzaamheden door Het Landelijk Bureau;

Raamovereenkomst betekent deze overeenkomst, inclusief de considerans en de Bijlagen;

SLA betekent de service level agreement die ter uitvoering van deze Raamovereenkomst tussen
ieder van de Verenigingen en Het Landelijk Bureau wordt gesloten;

Partij betekent een partij bij deze Raamovereenkomst;

Werknemers betekent de werknemers in dienst van Het Landelijk Bureau die de op grond van
de Raamovereenkomst en SLA overeengekomen werkzaamheden zullen verrichten.

Interpretatie

Deinhoudvan deze Raamovereenkomstis vantoepassingopde SLA. De bepalingenvandeze
Raamovereenkomsthebben gelding, tenzijin de SLA uitdrukkelijk van deze Raamovereenkomst wordt
afgeweken. Indien de bepalingen uitdeRaamovereenkomsttegenstrijdig zijn aan bepalingenin de SLA,
prevaleert de SLA.

Deinhoud van de considerans en de inhoud van de Bijlagen waarnaar in deze Raamovereenkomst wordt
verwezen, vormen een integraal en onlosmakelijk deelvan deze Raamovereenkomst.

Dekopjesindeze Raamovereenkomstzijn slechts opgenomentenbehoevevan overzichtelijkheid
en verwijzing, en niet ten behoeve van de uitleg van deze Raamovereenkomst.

In deze Raamovereenkomst:

zijnverwijzingen naar Overwegingen, Artikelen en Bijlagen verwijzingen naar Overwegingen, Artikelen en
Bijlagen van deze Raamovereenkomst, tenzijuitdrukkelijk anders aangegeven;

zullen woorden die het enkelvoud aangeven tevens het meervoud omvatten envice versa;

zullen woorden die een geslacht aangeven alle geslachten omvatten;

worden woorden als “waaronder begrepen”, “inclusief’, “omvatten” of “met inbegrip van” gebruikt om
aan te geven dat de opsomming waarop zij betrekking hebbenniet limitatief is;

is een verwijzing naar een tijdstip een verwijzing naar de tijdzone voorAmsterdam, tenzij uitdrukkelijk

anders aangegeven.

Een bepaling van deze Raamovereenkomst mag niet ten nadele van een Partij worden uitgelegd enkel
vanwege het feit dat die Partij verantwoordelijk was voor het opstellen van de desbetreffende bepaling.
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3. Doel enuitgangspunten

3.1.

3.2.

3.3.

Partijenleggenindeze Raamovereenkomstde algemene, juridische, commerciéle enfinanciéle afspraken
vasttenaanzienvandewerkzaamhedendie HetLandelijkBureau verrichtvooreenVereniging. Het
Landelijk Bureau voert deze werkzaamheden uit vanuit haar eigen locatie te Houten.

Het Landelijk Bureau legt per Vereniging in de SLA de afspraken omtrent de specifieke uitvoering van de
administratieve en eventueelinhoudelijke werkzaamheden voor die betreffende Vereniging vast.
Projectwerkzaamheden worden vastgelegd in een separate Projectovereenkomst en maken geen
onderdeel uit van deze Raamovereenkomst en/of de SLA.

Partijen komen ieder de voor hen afzonderlijk en/of gezamenlijk geldende wet- en regelgeving nain
verband met de uitvoering van deze Raamovereenkomst en de SLA.

4. Werkzaamheden

4.1.

4.2.

4.3.

Het Landelijk Bureau verricht voor de Vereniging administratieve werkzaamheden, zoals
bestuursondersteunende taken, leden- en/of donateursadministratie, salarisadministratie, financiéle
administratie en communicatie, zoals naderuitgewerkt in de SLA.

Het Landelijk Bureau kan structurele inhoudelijke werkzaamheden voor eenVereniging verrichten, mits
deze binnen de doelstelling van Het Landelijk Bureau en deVereniging vallen. Daarbij kan worden gedacht
aanlotgenotencontact, informatievoorziening en (aandoening specifieke) belangenbehartiging. Indatgeval
verstrektde Vereniginginde SLA de opdrachtaan de Verenigingom deze betreffende inhoudelijke
werkzaamheden uit te voeren.

Het Landelijk Bureau kan incidentele projectwerkzaamheden voor een Vereniging verrichten op het
gebied van beleidsondersteuning, projectondersteuning en fondsenwerving, mits deze binnen de
doelstelling van Het Landelijk Bureau en de Vereniging vallen. Deze werkzaamheden worden door
Partijen vastgelegdin een Projectovereenkomst. De Projectovereenkomst maakt geen onderdeel uit
vandeze Raamovereenkomst en/of de SLA.

5. Administratie, overleg en informatieverstrekking

5.1.

5.2.

Het Landelijk Bureau is verantwoordelijk voor het bijhouden van een gespecificeerde administratie met
betrekking tot de relevante gegevens behorend bij de uitvoeringvan deze Raamovereenkomst. Daaronder
vallen onder andere een overzicht van de verrichte werkzaamheden, de betreffende medewerker die de
werkzaamheden heeft uitgevoerd, een gespecificeerde afrekening waarin de bestede uren voor verrichte
werkzaamhedenzijnweergegevenzoalsnaderuitgewerktinde SLA, defacturen, eenkopievandeze
Raamovereenkomst, eventuele wijzigingen daarop, de

overeengekomen SLA'’s, de arbeidsovereenkomsten met de Werknemers en de

eventueel gesloten Projectovereenkomst(en).

Partijen dragen ervoor zorg dat zij alle noodzakelijke informatie opvragen en aan elkaar verstrekken
waarvan zij weten of redelijkerwijs moeten vermoeden datdeze
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6.1.

6.2.
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noodzakelijk is voor het effectief en kostenefficiént vormgeven van de werkzaamheden op grond van
deze Raamovereenkomst en de SLA. Het Landelijk Bureau verstrekt op eerste verzoek de
informatie die de Vereniging nodig heeft om een deugdelijke (financiéle) administratie te voeren. De
Vereniging verstrekt op eerste verzoek de informatie die Het Landelijk Bureau nodig heeft om de
werkzaamheden opgenomen in de SLA tijdig en deugdelijk te kunnen uitvoeren.

HetbestuurvandeVerenigingoverlegtzovaakals nodig, maarminimaaltwee (2) keerperjaarmethet
bestuurvan Het Landelijk Bureau om de relatie tussen Partijen, de uitvoering van de Raamovereenkomst
en eventuele noodzakelijke aanpassingenop de Raamovereenkomst te bespreken.

Het overleg wordt door Partijen schriftelijk vastgelegd in verslagen en de inhoudwordt door Partijen, na
afstemming, schriftelijk geaccordeerd.

Inzet middelen, personeel en verantwoordelijkheden

Het Landelijk Bureau zet het benodigde personeel, de benodigde vrijwilligers en de benodigde
apparatuur, ruimten, faciliteiten en andere middelen in om de werkzaamheden opgenomen in de SLA op
adequate wijze uit te voeren. Het Landelijk Bureau staat er voor in dat haar personeel daartoe
gekwalificeerd is.

De Werknemers zijn in dienst van Het Landelijk Bureau. Het Landelijk Bureau geeft leiding aan en houdt
toezichtopde WerknemersdiewerkzaamhedenvooreenVerenigingverrichten. Indien HetLandelijk
Bureau voor een Vereniging ook inhoudelijke werkzaamheden verricht, zoals genoemd in Artikel 4.2., dan
verstrekt deze Vereniging hiertoe een opdracht aan Het Landelijk Bureau waarna de Vereniging over deze
specifieke opdracht de leiding en het toezicht zal houden op de Werknemers die deze werkzaamheden
verrichten.

HetLandelijk Bureau zorgt ervoor datde Werknemers gedurende de looptijd vandeze Raamovereenkomst
ende SLA voldoende gekwalificeerd zijn en blijven om de werkzaamheden zoals vastgelegdinde
Raamovereenkomst en de SLA uit tevoeren.

De Werknemers zullen zich bij de uitvoering van de administratieve en inhoudelijke werkzaamheden
zoalsgenoemdin Artikel4.1.en4.2. houdenaan de vantoepassing zijnde wet-enregelgeving.

7. Financién

7.1,

7.2.

7.3.

HetLandelijk Bureau factureert maandelijks de door haar verrichte werkzaamhedenop basis van de SLAaan
de Vereniging. Het Landelijk Bureau stuurt uiterlijk vier (4) weken na de maand waarin de werkzaamheden
ten behoeve van de Vereniging zijn verricht een factuur aan de Vereniging.

De Vereniging accordeert de factuur, waarna zij schriftelijk aan Het Landelijk Bureau laat weten metde
factuur akkoord tezijn.

De Vereniging voldoet de factuur binnen dertig (30) dagen na de factuurdatumop rekeningnummer
NL72 INGB 0000 5621 00 ten name van Het Landelijk Bureaute
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Houten. Indien de factuur niet binnen dertig (30) dagen is voldaan, dan is de Vereniging direct
en zonder nadere ingebrekestelling in verzuim.

Partijengaanervanuitdatde doorHetLandelijk Bureau verrichte werkzaamheden btw-vrijgesteld zijn.
Indien de belastingdienst of de belastingrechter zich desondanks op het standpunt stelt dat ten aanzien van
de door Het Landelijk Bureau verrichte werkzaamheden op grond van deze Raamovereenkomst en/of de
SLA (deels) btw- heffing dient plaats te vinden, dan treden Partijen binnen tien werkdagen na ontvangst van
het standpunt van de belastingdienst of de belastingrechter in overleg.

8. Verzekering, aansprakelijkheid en vrijwaring

8.1.

8.2.

8.3.

8.4.

Partijen blijven zelfstandig aansprakelijk voor aanspraken van een lid van de Vereniging en/of (een)
derde(n) voor schade die het gevolg is van handelenen/of nalaten door de betreffende Partij jegens
een lid van een Vereniging en/of (een) derde(n).

Het Landelijk Bureau enieder van de Verenigingen vrijwaren elkaar over en weer voor aanspraken van een
lid van die betreffende Vereniging en/of (een) derde(n) die zien op de schade die direct of indirect
voortvloeituitdeze Raamovereenkomst en/of de SLAals gevolg van verwijtbaar en/of onzorgvuldig
handelenofnalatendoorde andere Partij. Partijen vergoeden elkaarinde situatiezoals beschrevenin
deze bepaling eveneens alle ter zake redelijkerwijs gemaakte juridische en andere kosten.

Indien HetLandelijk Bureau of één van de Verenigingendooreenlid van die Vereniging en/of (een)
derde(n) aansprakelijk wordt gesteld ten aanzien vanhandelen of nalaten door de andere Partij, neemt de
aansprakelijk gestelde Partij hierover zo spoedig mogelijk, maar uiterlijk voordat op de
aansprakelijkheidsstelling wordt gereageerd, contact op met de andere Partij en betrekt de andere Partij
bij het voeren van verweer tegen de aansprakelijkheidsstelling.

Partijen zullen het aansprakelijkheidsrisico voor schade van een lid van de Vereniging en/of (een) derde(n)
datuit deze Raamovereenkomsten/of de SLA kan voortvloeien, door een afdoende verzekering dekken en
verzekerd houden gedurende de looptijd van deze Raamovereenkomst en de SLA. Partijen verstrekken
elkaar over en weer,op eerste verzoek, een kopie van de verzekeringspolis en bewijs van de
premiebetaling.

9. Geheimhouding enprivacy

9.1.

9.2.

Geen van de Partijen zal (1) informatie aan derden verstrekken, (I1) enige openbare mededeling doen,
(1) dan wel anderszins informatie verstrekken betreffende de inhoud van deze Raamovereenkomst
en/ofde SLA en de op basis van deze Raamovereenkomst en/of de SLA ter beschikking gekomen
gegevens, zonder de voorafgaande schriftelijke toestemming van de andere Partij.

De geheimhoudingsplicht in Artikel 9.1. geldt niet voor:

1. informatie die een Partij op grond van haar contractuele verplichtingen dientte verstrekken;

2. voor zover sprake is van publiek toegankelijke informatie;
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3. verstrekking van informatie is vereist op grond van (1) toepasselijke wet- of regelgeving of () een
Partij bindende rechterlijke uitspraak, in welke beide laatste gevallen de betrokken Partij zich verplicht
met de andere Partij voorafteoverleggen.

De Partij die informatie ontvangt betreffende de inhoud van de Raamovereenkomst en/of de SLA en de op
basisvande Raamovereenkomsten/ofde SLAterbeschikkinggekomengegevens, betrachtstrikte
geheimhouding hiervan onder meer door bekendmaking te beperken tot werknemers en de adviseurs die
deze informatiebeslist nodig hebben en wijst hen, wanneer zij deze informatie ontvangen, op hun
(geheimhoudings)verplichtingen op grond van deze Raamovereenkomst en neemt de volledige
verantwoordelijkheid op zich voor de niet-nakoming van dezeverplichtingen.

Partijen zullen voldoen aan hun specifieke verplichtingen onder de Algemene Verordening
Gegevensbescherming, de Uitvoeringswet Algemene Verordening Gegevensbescherming, de Wet op de
Geneeskundige Behandelingsovereenkomstentoepasselijke vergelijkbare regelgevingmetbetrekking
tot persoonsgegevens in het kader van de uitvoering van de Raamovereenkomst.

Indien een Partij (persoons)gegevens/informatie verstrekt aan de andere Partij,dan verbindt deze Partij
zich om:

1. de grootst mogelijke zorgvuldigheid te betrachten;

2, alle redelijke maatregelen in acht te nemen voor een veilige bewaring of
opslagvan de (persoons)gegevens/informatie;

3. de (persoons)gegevens c.q. informatie niet te gebruiken voor enig ander doel dan de uitvoering
van deze Raamovereenkomst;

4. de(persoons)gegevensc.q.informatie nietlangeronderzichte houdendanvoorhetuitvoeren
vande overeengekomen verplichtingen redelijkerwijs noodzakelijk is en deze
(persoons)gegevens c.q. informatie, inclusief gemaakte kopieén, onmiddellijk na volledige nakoming
van de verplichtingen, maar inieder geval de beé€indiging van de Raamovereenkomst, om niet ter
beschikking te stellen van de andere Partij dan wel, na verkregen toestemming, te vernietigen.

10. Toetreding andere partijen

10.1. Gedurende de duur van de Raamovereenkomst kunnen andere partijen toetredentot de onderhavige

Raamovereenkomstindien HetLandelijkBureaudatwenst. DeVerenigingenhebbendaargeen
zeggenschap over tenzij er belangenverstrengeling ontstaat met een van de huidige partijen meteen
vergelijkbare doelgroep.

11. Tekortkoming

11.1. Partijen verbinden zich de in deze Raamovereenkomst en in de SLA opgenomen verplichtingen tijdigenin

overeenstemming met de aard en inhoud van deze Raamovereenkomsten de SLA nate komen. Indieneen
Partij een verplichting uitdeze Raamovereenkomst en/of de SLA niet tijdig en/of niet volledig nakomt, zal de
andere Partij hem schriftelijk in gebreke stellen en een redelijke termijn stellen om alsnog aan zijn
verplichtingen te voldoen.
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Indieneen PartijnadaartoeopgrondvanArtikel11.1.ingebreketezijngesteld, desondanksingebreke
blijft om aan zijn verplichtingen te voldoen kan de andere Partij deze Raamovereenkomst en de SLA op die
grond met onmiddellijke ingang beéindigen door middel van opzegging. De beéindiging doet niet af aan de
aansprakelijkheid voorde schadedie vanhetnietnakomenvande verplichtingofvan eentussentijdse
beéindiging het gevolgis.

12. Duur enbeégindiging

12.1.

12.2.

12.3.

Deze Raamovereenkomst treedt in werking op 1 januari 2022 en wordt aangegaan voor de bepaalde tijd
vandrie (3)jaar, waarna de Raamovereenkomst stilzwijgend met perioden van één (1) jaar wordt
verlengd, waarbij een maximum geldt vantwee keer dat de Raamovereenkomst stilzwijgend verlengd kan
worden.

Het Landelijk Bureau en ieder van de Verenigingen heeft binnen de periode van drie

(3) jaar het recht de Raamovereenkomst jegens een Vereniging respectievelijk Het Landelijk
Bureau jaarlijks op te zeggen met inachtneming van een opzegtermijn van zes (6) maanden, dat
betekent voor 1 juli van elk jaar.

Het Landelijk Bureau heeft het recht de Raamovereenkomst met ieder van de Verenigingen met
onmiddellijke ingang, zonder verplicht te kunnen worden tot het voldoen van schadevergoeding, geheel of
gedeeltelijk tussentijds op te zeggen,indien:

1. de betreffende Vereniging een verplichting uit hoofde van deRaamovereenkomst,
ondanks een schriftelijke ingebrekestelling daartoe waarin een redelijke termijn wordt gesteld
om alsnog na te komen, niet, nietvolledig of nietbinnen deindeingebrekestelling genoemde
redelijketermijn nakomt;

2, debetreffende Vereniging (voorlopige) surseance van betaling aanvraagtofhem
(voorlopige) surseance van betaling wordt verleend;

3. de betreffende Vereniging zijn faillissement aanvraagt of in staat vanfaillissement wordt verklaard;
4. besloten wordt tot liquidatie of ontbinding van de betreffende Vereniging;
5. de zeggenschap over de betreffende Vereniging zodanig wijzigt, dat

voortzettingvan deze Raamovereenkomst in redelijkheid niet van Het Landelijk Bureau
kan worden gevraagd;

6. de op hetmomentvan aangaan van deze Raamovereenkomst geldende wet- en regelgeving
die Het Landelijk Bureau of de betreffende Vereniging in staat steltde verplichtingen uit deze
Raamovereenkomst na te komen, wordt ingetrokken of wezenlijk gewijzigd,;

7. er sprake is van (overige) omstandigheden, welke van dien aard zijndat
redelijkerwijs van Het Landelijk Bureau niet kan worden verlangd deze
Raamovereenkomst ongewijzigd in stand te houden.
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Een Vereniging heeft het recht de Raamovereenkomst met Het Landelijk Bureaumet onmiddellijke
ingang geheel of gedeeltelijk tussentijds op te zeggen, indien:

1. HetLandelijk Bureau een verplichting uithoofde van de Raamovereenkomst, ondanks
een schriftelijke ingebrekestelling daartoe waarin een redelijke termijn wordt gesteld om alsnog
na te komen, niet, nietvolledig of nietbinnen deindeingebrekestellinggenoemderedelijke
termijn nakomt;

2, HetLandelijk Bureau (voorlopige) surseance van betaling aanvraagtofhem
(voorlopige) surseance van betaling wordt verleend;

3. Het Landelijk Bureau zijn faillissement aanvraagt of in staat van faillissementwordt verklaard;
4. besloten wordt tot liquidatie of ontbinding van Het Landelijk Bureau.

De Raamovereenkomsttussen HetLandelijk Bureauen één Vereniging eindigt vanrechtswege enzonder
nadere opzeggingindien de SLA tussen Het Landelijk Bureau en deze Vereniging eindigt.

Indien de Raamovereenkomst tussen Het Landelijk Bureau en één Vereniging is opgezegd, dan blijft de
Raamovereenkomsttussen Het Landelijk Bureau en de overige Verenigingen ongewijzigd in stand. Indien
door de opzegging minderdan vier (4) Verenigingen zijn aangesloten bijde Raamovereenkomst, dan spant
HetLandelijk Bureauzichinom nieuwe patiéntenverenigingen en/of zorg-enwelzijnsorganisaties te
benaderen die kunnen toetreden tot de Raamovereenkomst zodat schaalvoordelen behouden blijven.

Verplichtingen in deze Raamovereenkomst die naar hun aard bestemd zijn om ookna beéindiging van
deze Raamovereenkomstvoortte duren, blijven nabeéindiging van deze Raamovereenkomstgelden. Tot
deze bepalingen behoren bijvoorbeeld — maar niet uitsluitend - verplichtingen welke voortvloeien uit de
bepalingen betreffende geheimhouding, aansprakelijkheid, geschillenbeslechting en toepasselijk recht.

Een opzegging dient te allen tijde schriftelijk, bij aangetekend schrijven plaatste vinden.

13. Slotbepalingen

13.1.

13.2.

13.3.

13.4.

Op deze Raamovereenkomst is Nederlands recht van toepassing.

Deze Raamovereenkomst treedtin de plaats van alle eerdere schriftelijkeen mondelinge
afspraken welke Partijen ter zake hebben gemaakt.

Inalle gevallen waarin de Raamovereenkomst en/of de SLA niet voorziet,beslissen Partijen in onderling
overleg.

Aanvullingenenwijzigingenvandeze RaamovereenkomstgeldenslechtstussenHetLandelijkBureauen
iedervande Verenigingenindien deze schriftelijk tussen deze Partijen zijn vastgelegd endoorde
betrokken Partijen zijnondertekend.
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Geen van de Partijen is gerechtigd om deze Raamovereenkomst, of één of meer van haar rechten en/of
verplichtingen uithoofde van deze Raamovereenkomst, overte dragenzonderde voorafgaande
schriftelijke toestemming van de betrokken Partijen.

Indien een bepaling van deze Raamovereenkomst nietig dan wel onverbindendmocht blijken te zijn,
blijven Partijen gebonden aan de overige bepalingen van deze Raamovereenkomst. Partijen verbinden
zichomindatgevalde ongeldige bepalingte vervangendooreenandere, welgeldige bepaling, op
zodanige wijze datde nieuwe bepalingzomin mogelijk vande ongeldige bepaling afwijkt, rekening
houdend met het oogmerk en het doel van deze Raamovereenkomst.

Een geschilis aanwezig zodra één van de Partijen expliciet schriftelijk aangeeft dat er sprake is van een
geschil. Vervolgens treden Partijen in overleg.

Indien blijkt dat er geen overeenstemming wordt bereikt over het geschil, dan zalhet geschil, dat mocht
ontstaan naaraanleiding van de onderhavige Raamovereenkomst, dan wel nadere overeenkomsten die
daarvan het gevolg zijn, worden voorgelegd aan de Rechtbank Midden-Nederland, locatie Utrecht. Het
staat Partijen vrijom, alvorens zij zich tot de rechter wenden, mediation te betrachten. Partijen zijn
daartoe evenwel niet verplicht maar heeft wel de voorkeur van Het Landelijk Bureau.

Indien een Partij bij een geschil (juridische) bijstand wenst, komen de kostenvoor deze bijstand
uitsluitend voor rekening van de Partij die zich door eenjurist of anderszins laat bijstaan.

Deze Raamovereenkomst is ondertekend in vijf (5) identieke exemplaren.

1. Het Landelijk Bureau

Door: Mevrouw N. Vogel

Functie: Voorzitter

Datum: Digitaal akkoord per e-mail op 23 december 2021
Door: De heer A. Leenaarts

Functie: Bestuurslid

Datum: Digitaal akkoord per e-mail op 23 december 2021

2. Vereniging CP Nederland

Door: Mevrouw M van Driel

Functie: Voorzitter

Datum: Digitaal akkoord per e-mail op 17 december 2021
Door: De heer L. Rietema

Functie: Penningmeester

Datum: Digitaal akkoord per e-mail op 17 december 2021
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3. Vereniging Schisis Nederland

Door: De heer D. de Haan

Functie: Voorzitter

Datum: Digitaal akkoord per e-mail op 14 december 2021
Door: De heer R. Stolp

Functie: Penningmeester

Datum: Digitaal akkoord per e-mail op 14 december 2021

4. Vereniging SBH Nederland

Door: De heer R. de Werker

Functie: Voorzitter

Datum: Digitaal akkoord per e-mail op 16 december 2021
Door: De heer P. Jansen

Functie: Penningmeester

Datum: Digitaal akkoord per e-mail op 16 december 2021

5. Stichting Child-Help Nederland

Door: De heer T. Dijk

Functie: Voorzitter

Datum: Digitaal akkoord per e-mail op 17 december 2021
Door: De heer L. Bauwens

Functie: Penningmeester

Datum: Digitaal akkoord per e-mail op 17 december 2021
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1 Balans per 31 december 2021

ACTIVA

1.1 Voorraad

1.2 Vorderingen en overige viottende activa

1.3 Kortlopende vorderingen
1.4 Liquide middelen

Totaal

PASSIVA
1.5 Eigen vermogen
Algemene reserve CP
Af: Resultaat
1.6 Bestemmingsreserve Steptember

Totaal reserves

1.7 Kortlopende schulden

1.8 Lopende projecten

Totaal

31-dec-21
€

19.652

40.481

15.897

192.500

268.530

31-dec-21
€

52.253
-2.367

49.886

_88.151

138.037

268.530
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130.493

0

31-dec-20
€

24.290
15.359
268.684
68.259

—376.592

31-dec-20
€

50.624
1.629

52.253

268.684

_320.937

45.655

10.000

—376.592
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2 Staat van baten en lasten

BATEN

2.1 Baten van particulieren

2.2 Baten van bedrijven

2.3 Baten van loterijorganisaties

2.4 Baten van subsidies van overheden

2.5 Baten van verbonden organisaties zonder winststreven
2.6 Baten van andere organisaties zonder winststreven

SOM VAN DE GEWORVEN BATEN

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

SOM VAN DE BATEN
LASTEN

2.8 Besteed aan doelstellingen
- Belangenbehartiging
- Informatievoorziening
- Lotgenotencontract
- Projecten
- De regie over je eigen leven pakken
- Zorg en behandeling verbeteren
- Een stevige stemple op (landelijk) beleid)
- Voor en door mensen met CP

2.9 Wervingskosten

2.10 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

Totaal

52

Begroting
2021 2021 2020
€ € €
262.461 208.245 355.542
99.039 221.175 193.583
12.658 13.334 0
60.000 60.000 60.000
67.124 30.000 253.213
71.688 62.168 43.605
572.970 594,922 905.943
683 0 0
683 0 0
573.653 594,922 905.943
8.075 8.600 0
23.440 20.750 0
13.486 15.650 0
593.281 627.279 0
0 0 65.256
0 0 99.402
0 0 43.237
0 0 433.249
638.282 672.279 641.144
851 0 106
851 0 106
106.869 345.643 181.893
106.869 345.643 181.893
746.002 1.017.922 823.143
-172.349 -423.000 82.800
-551 0 0
-172.900 -423.000 82.800
-170.533 0 81.171
-2.367 0 1.629
-172.900 0 82.800
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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 meteen aangeboren dan wel nietaangeboren cerebrale parese.

Vestigingsadres, rechtsvorm en inschrijfnummer handelsregister
Vereniging Cerebrale Parese, statutairgevestigd te Houtenisingeschrevenbijde Kamervan Koophandel onder
dossiernummer 73574260.

ALGEMENE GRONDSLAGEN
Algemeen

Dejaarrekening 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.
Activaen passivawordenin het algemeen gewaardeerd tegen de verkrijgings- of vervaardigingsprijs of de actuele
waarde. Indiengeen specifieke waarderingsgrondslagis vermeld vindtwaardering plaats tegende
verkrijgingsprijs.

GRONDSLAGEN VOOR WAARDERING VAN ACTIVA EN PASSIVA

Voorraden
Devoorradenwordengewaardeerdtegen verkrijgings-ofvervaardigingsprijs ondertoepassingvande 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 internelogistiek.

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.

Liquidemiddelen

Liquide middelenbestaan uitkas, banktegoeden endeposito’s meteenlooptijd korter dantwaalf maanden.
Rekening-courantschulden bijbanken zijn opgenomen onder schulden aan kredietinstellingen onderkortlopende
schulden. Liquide middelen worden gewaardeerd tegen nominale waarde.
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Reserves en fondsen
Hetbestuurvan Vereniging Cerebrale Parese geeftdoor benoeming van de reserves aan op welke wijze de haar
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 temijn.
Kortlopende schulden

Kortlopende schulden worden bij de eerste verwerking gewaardeerd tegen reéle waarde. Kortlopende schulden
worden naeerste verwerkinggewaardeerd tegen geamortiseerde kostprijs, ziinde hetontvangenbedrag
rekening houdend met agio of disagio en onder aftrek van transactiekosten. Dit is meestal de nominale waarde.

Lopende projecten

Onder toegewezen aan projecten worden gedane toewijzingen aan hulpprojecten verantwoord, verminderd met
dedaaropgedaneuitkeringen. Hetgaatomverplichtingenmeteenlooptijd vanminderdanéénjaar. Dereéle
waarde benadert deboekwaarde.

GRONDSLAGEN VOOR BEPALING VAN HET RESULTAAT

Algemeen

Hetresultaat wordt bepaald als het verschil tussen de opbrengstwaarde van de geleverde prestaties en de kosten
enanderelastenoverhetjaar. De opbrengsten optransacties worden verantwoordin hetjaarwaarin zijn zijn
gerealiseerd.

Baten
Onder baten wordt verstaan de bedragen voor de in het verslagjaar geleverde goederen of diensten na aftrek van

kortingenendergelijke envanoverde omzetgehevenbelastingen, alsmede de baten uithoofde van giften,
subsidies, sponsorbijdragen en overige ontvangsten.

Opbrengsten voortvloeiend uitde verkoop van goederen worden verantwoord op hetmomentdatalle
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
ontvangenvandeexecuteur-testamentair. Indewaarderingworden materi€lemutatiesuitde meestrecente
correspondentie en ontvangsten tot aan het opstellen van de jaarrekening meegenomen. Bij het vaststellen van
de omvang wordt voorzichtigheid betracht.
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Kosten
De kosten worden bepaald op historische basis en toegerekend aan het verslagjaar waarop zij betrekking

hebben.
Personeelsbeloningen

Periodiek betaalbare beloningen
De aan het personeel verschuldigde beloningen worden op grond van de arbeidsvoorwaarden verwerkt in de

winst- en verliesrekening.

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
zichheeftvoorgedaan. Debatenworden verantwoordals hetwaarschijnlijkis datdeze wordenontvangen.
Subsidies met betrekking tot investeringen in materiéle vaste activa worden in mindering gebracht op het
desbetreffendeactiefenalsonderdeelvandeafschrijvingenverwerktindewinst-enverliesrekening.

Financiéle baten en lasten

Rentebaten en rentelasten
Rentebaten en rentelasten worden tijdsevenredig verwerkt, rekening houdend met de effectieve rentevoet van

dedesbetreffendeactivaenpassiva. Bijde verwerkingvanderentelastenwordtrekeninggehoudenmetde
verantwoorde transactiekosten op de ontvangen leningen.
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1.1 Voorraad

Stappentellers Steptember 19.652 24.290
Overboeking naar Stichting Het Landelijk Bureau 0 0
Saldo per 31 december 19.652 24.290
1.2 Vorderingen en overige viottende activa 2021 2020
€ €

Debiteuren 0 5.359
In A Better World afrekening STEPtember 40.443 0
Phelps Stichting afrekening 0 10.000
Schisis rekening courant 3 0
SBH rekening courant 25 0
EMB rekening courant 10 0
Saldo per 31 december 40.481 15.359

1.3 Kortlopende vorderingen

Uitkomstmaten afrekening 1.468 0
Perrin afrekening 320 0
Rolstoelvaardigheden afrekening 9.222 0
Dat kan ik zelf wel afrekening 1.343 0
Phelps afrekening 3.544 0
Lopende projecten Steptember 0 268.684
Saldo per 31 december 15.897 268.684
1.4 Liquide middelen

192.500 68.259

Saldo per 31 december 192.500 68.259
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PASSIVA

1.6 Algemene reserve

1.7

1.8

1.9

Saldo per 1 januari
Af: Overheveling EMB, SBH en Schisis
Af/Bij: Resultaatbestemming

Bestemmingsreserve continuiteit
Af: Resultaatbestemming

Bestemmingsreserve STEPtember 2013-2020
Bij: Resultaatbestemming

Saldo per 31 december

Kortlopende schulden

Crediteuren

Accountantskosten

Belastingdienst afrekening BTW

Stichting Het Landelijk Bureau rekening-courant
Overige vooruit ontvangen en te betalen posten
Saldo per 31 december

Lopende projecten

Resultaat

Saldo per 31 december

2021 2020

€ €
52.253 159.731

0 -109.107

-2.367 1.629
49.886 52.253

0 150.000

0 -150.000

0 0
258.684 187.513
-170.533 81.171
88.151 268.684
138.037 320.937
2021 2020

€ €
11.138 0
15.125 0
13.991 0
80.441 44.189
0 1.466
120.695 45.655
2021 2020

€ €

9.800 10.000
9.800 10.000

* Bij de berekening van het uiteindelijke resultaat is uitgegaan van de verdeling, zo

deze is goedgekeurd in de bestuursvergadering van 27 november 2019.
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Specificatie baten en lasten

CP Nederland

BATEN

Baten van particulieren

Inschrijfgelden

Contributies

Fondsenwerving

Opbrengst brochures

Giften/donaties

Opbrengst deelnemers ontmoetingsdagen
Overige baten en incidentele baten

Baten van bedrijven
Externe partijen

Baten van loterijorganisaties
Subsidie Prinses Beatrix Fonds (aandeel loterij)

Baten van subsidies van overheden
VWS exploitatie subsidie

Baten van verbonden organisaties zonder winststreven
Stichting Het Landelijk Bureau

Baten van andere organisaties zonder winststreven
Externe partijen

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

Ontvangsten via Tikkie Steptember

Ontvangsten shirts Steptember

Ontvangsten petten Steptember

Opbrengst brochures

Ontvangsten boekje gedrag en emoties

Opbrengst magazines

TOTAAL BATEN
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Begroting
2021 2021 2020
€ € €
218.697 158.749 517.074
31.704 30.000 32.600
5.150 0 0
3.216 0 0
3.211 0 3.097
483 0 0
0 19.496 33.130
262.461 208.245 585.901
99.039 221.175 0
99.039 221.175 o
12.658 13.334 13.055
12.658 13.334 13.055
60.000 60.000 60.000
60.000 60.000 60.000
67.124 30.000 237.286
67.124 30.000 237.286
71.688 62.168 20.000
71.688 62.168 20.000
410 0 0
263 0 0
10 0 0
0 0 3.130
0 0 151
0 0 750
683 0 4.031
573.653 594.922 920.273
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CP Nederland

LASTEN
Besteed aan doelstellingen

Belangenbehartiging
Ervaringskennis Contactpersoon

Informatievoorziening

Website - Sociale media
Communicatie - Online magazine
Opzetkosten - Online magazine

Lotgenotencontact

Vrijwilligerscoordinatie - Online netwerk
Vrijwilligerscoordinatie - Ontmoetingsdagen
Kosten sprekers - Online netwerk
Reiskosten - Ontmoetingsdagen

Huur en catering - Ontmoetingsdagen

Projecten
Steptember

Zorg op maat (CP Register)
Als hij maar gelukkig is
Dynamisch kenniscentrum
CP Register ontwikkeling dashbord
Rolstoelvaardigheden

Muziek en CP

Phelps Stichting

Website CP volwassenen
Herdruk items Steptember
Communicatiestrategie
Vrijwilligersbeleid

Dat kan ik zelf wel

Workshop kinderen
Magazine Steptember

SEO optimalisatie
Doorontwikkeling Reg. Cafe
School en CP
Bestuursondersteuning CP
Meervoudig ondersteund pubers
Zeilweekend

Perrin

CP Campagne
Patientenfolder CP Nederland
CP Light

Burgerschap

Uitkomstmaten

Brochures

Samen jongeren in gesprek
Uitkomstgerichte zorg

Wervingskosten
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Begroting

2021 2021 2020
€ € €
8.075 8.600 15.533
8.075 8.600 15.533
10.763 10.875 11.441
7.650 6.375 12.596
5.027 3.500 1.966
23.440 20.750 26.003
7.650 6.800 7.565
5.355 7.450 0
415 500 761

50 600 0

16 300 0
13.486 15.650 8.326
246.577 385.000 15.366
67.487 72.279 0
55.158 0 0
49.222 50.900 0
27.471 27.350 0
15.887 0 0
15.000 27.500 0
13.545 0 0
12.472 8.400 0
11.352 2.500 0
11.050 11.050 0
9.605 4.250 0
7.995 0 0
7.361 4.550 0
7.099 0 0
6.956 0 0
5.525 0 0
5.100 10.500 0
4.680 0 0
3.839 0 0
2.590 0 0
1.920 0 0
1.275 20.000 0
1.029 3.000 0
850 0 0
764 0 0
680 0 0
368 0 0
340 0 0
85 0 0
593.281 627.279 15.366
851 0 0
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Begroting

2021 2021 2020
€ € €
Kosten beheer en administratie
Accountantskosten 21.175 0 0
Incidentele baten/lasten 16.736 0 4.650
Doorberekende administratie- en advieskosten 15.539 77.689 47.272
Uitbesteding backoffice 15.000 0 10.200
Doorberekenende bureaukosten 14.652 22.155 13.280
Doorberekenende huisvestingskosten 11.612 18.941 11.049
Advieskosten 3.030 0 691
Doorberekende organisatiekosten 2.014 7.013 821
Werk door derden 1.685 0 0
Abonnementen en lidmaatschappen 1.381 0 0
Porti- en vrachtkosten 1.198 0 0
Overige kosten bestuur 970 0 714
Kantoordrukwerk 790 0 227
Automatiseringskosten 778 0 97
Reis- en verblijfkosten bestuur 253 0 791
Vergaderkosten bestuur 34 2.395 204
Kantinekosten 22 0 0
Doorberekende salariskosten 0 217.450 211.973
Ledenadministratiekosten 0 0 798
106.869 345.643 302.767
Ondertekening bestuur voor akkoord
Houten, 28 april 2022
Mevr. M. van Driel, voorzitter Dhr. L. Rietema, penningmeester
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ed aan doelstellingen

€ € € € € € € € €
Een stevige |Voor en

De regie over|Zorg en stempel op door

je eigen behandeling |(landelijk) mensen Wervings- |Kosten beheer Werkelijk Begroot | Werkeli

leven pakken |verbeteren beleid met CP kosten en administratie 2021 2021 2020
kte (project)subsidies en
t)bijdragen 50.041 166.743 56.390 320.108 - - 593.281 627.279 400.8:
it aan verbonden
ationale) organisaties - - - - - - - 3.9
en en wervingen - - - - - - - 3.9
eed werk - - - - - - - 12.0
Inicatiekosten - - - - - - - 98.3
2elskosten - - - - - - - 227.8
stingskosten - - - - - 11.612 11.612 18.941 11.0:¢
r- en algemene kosten - - - - 851 - 851 - 65.1!
| 50.041 166.743 56.390 320.108 851 11.612 605.744 646.220 823.1¢
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Controleverklaring van de onafhankelijke accountant

Aan: het bestuur van
CP Nederland
Randhoeve 221

3995 GA HOUTEN

A. Verklaring over de in het jaarverslag opgenomen jaarrekening 2021

Ons oordeel
Wij hebben de opdracht gekregen de jaarrekening 2021 van CP Nederland te Houten te controleren.

Naar ons oordeel geeft de jaarrekening een getrouw beeld van de grootte en de samenstelling van het
vermogen van CP Nederland per 31 december 2021 en van het saldo van baten- en lasten over 2021 in
overeenstemming met RJ-Richtlijn 650 Fondsenwervende organisaties.

De jaarrekening bestaat uit:

1. de balans per 31 december 2021;

2. de staat van baten en lasten over 2021; 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 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.

B. 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 2021
- 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.

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.

vhm | abc Vestiging Epe Vestiging Veenendaal e-mail vhm@vhmabc.nl
Stationstraat 15 Fokkerstraat 10a internet  www.vhmabc.nl
Postbus 344
8160 AH Epe 3905 KV Veenendaal
telefoon (0578) 67 73 77 telefoon (0318) 55 32 33

KvK 08137774 Member of IECnet Diensten volgens voorwaarden arrondissementsrechtbank Zutphen
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C. 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 liquideren 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.

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 beinvlioedt 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:

¢ hetidentificeren 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;

e 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 stichting;

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

e 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 stichting haar activiteiten 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 organisatie haar continuiteit niet langer kan handhaven;

e het evalueren van de presentatie, structuur en inhoud van de jaarrekening en de daarin
opgenomen toelichtingen; en

e het evalueren of de jaarrekening een getrouw beeld geeft van de onderliggende transacties en
gebeurtenissen.
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Gegeven onze eindverantwoordelijkheid voor het oordeel zijn wij verantwoordelijk voor de aansturing van,
het toezicht op en de uitvoering van de groepscontrole. In dit kader hebben wij de aard en omvang
bepaald van de uit te voeren werkzaamheden voor de groepsonderdelen. Bepalend hierbij zijn de omvang
en/of het risicoprofiel van de groepsonderdelen of de activiteiten. Op grond hiervan hebben wij de
groepsonderdelen geselecteerd waarbij een controle of beoordeling van de volledige financiéle informatie of
specifieke posten noodzakelijk was.

Wij communiceren met de raad van toezicht 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.

Wij bevestigen aan de raad van toezicht dat wij de relevante ethische voorschriften over onafhankelijkheid
hebben nageleefd. Wij communiceren ook met de raad van toezicht over alle relaties en andere zaken die
redelijkerwijs onze onafhankelijkheid kunnen beinvloeden en over de daarmee verband houdende
maatregelen om onze onafhankelijkheid te waarborgen.
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