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Vereniging Ouders, Kinderen en Kanker
Schouwstede 2b
3431 JB Nieuwegein

Nieuwegein, 24 mei 2018

Geacht bestuur,

Hierbij ontvangt u het jaarverslag over het boekjaar 2017, waarin is opgenomen de jaarrekening van de
Vereniging Ouders, Kinderen en Kanker te Nieuwegein, met een balanstotaal van € 886.251 en een tekort op
de staat van baten en lasten van € 64.542.

ALGEMEEN
Jaarverslaggeving
De jaarrekening van de Vereniging Ouders, Kinderen en Kanker is opgesteld conform de door de Raad voor

de Jaarverslaggeving opgestelde Richtlijin 650 Fondsenwervende instellingen. Tevens zijn een aantal
voorschriften van het Centraal Bureau Fondsenwerving in deze jaarrekening gevolgd.

Hoogachtend,

Drs. M.C. Naafs-Wilstra
Directeur



Bestuursverslag 2017



Jaarverslag 2017

Vereniging
Ouders, Kinderen en Kanker
(VOKK)

SAMEN VOOR BETER

De VOKK in 2017

De VOKK steunt gezinnen met een kind met kanker en Fanconi anemie tijdens en na
behandeling, wat de uitkomst ook is. Wij doen dat met informatie, persoonlijke
contacten, individuele dienstverlening en belangenbehartiging. Binnen de VOKK hebben
volwassenen die als kind kanker hebben gehad een eigen afdeling: VOX.

De VOKK is professioneel en deskundig maar tegelijk warm en betrokken, want onze
vrijwilligers en medewerkers weten wat het betekent als je (als) kind kanker heeft
(hebt). Vanuit die betrokken motivatie werken we doorlopend aan betere zorg en
kwaliteit van leven van kinderen en gezinnen. Daarbij werken we als krachtige, erkende
en onafhankelijke partij nauw samen met zorgprofessionals.

Waar deze samenwerking toe kan leiden is zichtbaar in het Prinses Maxima Centrum, een
initiatief van VOKK en Stichting Kinderoncologie Nederland (SKION). Via de Vereniging
Prinses Maxima Centrum voor kinderoncologie in co6peratief verband (de Co6peratie)
met uitgesloten aansprakelijkheid, zijn VOKK en SKION samen voor 100%
aandeelhouder van de Prinses Maxima Centrum B.V.

In dit jaarverslag leest u wat we in 2017 hebben gedaan, hoe we werken en hoe we ons

geld besteden. We gunnen u ook een blik op de toekomst waarin de VOKK de stem van
kinderen, ouders en survivors krachtig wil blijven vertegenwoordigen.

Marianne Naafs-Wilstra, directeur



1. ORGANISATIE

Toezicht op bestuur en werkzaamheden

Het bestuur bestaat uit leden van de VOKK die worden gekozen door de Algemene
Ledenvergadering (ALV). Zij zijn onbezoldigd. De taken en verantwoordelijkheden van
besturen, toezicht houden en verantwoorden zijn vastgelegd in de statuten en het
bestuur- en directiereglement. Het door het bestuur vastgestelde meerjarenbeleidsplan
en het daarvan afgeleide en door het bestuur vastgestelde jaarplan vormen het kader
voor de uitvoering. De financiéle kaders zijn bepaald door de meerjarenbegroting en de
door het bestuur en ALV vastgestelde jaarbegroting. Het bestuur houdt toezicht via de
bestuursvergaderingen waarin het met de directeur de lopende zaken bespreekt. Van de
vergaderingen worden notulen gemaakt. Het bestuur legt jaarlijks verantwoording af aan
de Algemene Ledenvergadering over het gevoerde beleid.

Het bestuur vergaderde in 2017 zesmaal. De ALV van 4 november herkoos Juul Coumans
en Rik Keessen. Cor Broekhuizen was lid van het codperatiebestuur van het Prinses
Méaxima Centrum. De overige bestuursleden hadden geen relevante nevenfuncties. De
ALV keurde ook de statutenwijziging goed. Deze was nodig om te voldoen aan de meeste
recente richtlijnen voor goed bestuur en om de verantwoordelijkheden te beschrijven van
het bestuur met betrekking tot de Codperatie.

Bureau

Op het bureau waren 19 mensen in dienst in wisselende samenstelling (totaal 10,1 fte).
Zij werden bijgestaan door een vrijwilliger, stagiaires en werkervaringsplekkers. De
salarissen van de medewerkers en de directeur zijn afgeleid van de CAO Welzijn &
Maatschappelijke Dienstverlening. De directeur is naast lid van het co6peratiebestuur van
het Prinses Maxima Centrum ook lid van het Comité van Aanbeveling van Stichting
Gaandeweg en Advisor/Honorary member van Childhood Cancer International en Advisor
van Childhood Cancer International Europe. Zij had geen andere relevante nevenfuncties.

Vrijwilligers

Ruim 230 vrijwilligers -ervaringsdeskundige ouders, grootouders en jongeren en
‘gewone’ vrijwilligers- werkten mee aan onze bijeenkomsten, gezins- en
jongerenactiviteiten, maatjesprogramma, Attent, LEF, websites, leskoffers, klinische
studies, richtlijnontwikkeling, visie op zorgvraagstukken, lezingen, klinische lessen enz.
We sluiten met iedere vrijwilliger een formele overeenkomst en vrijwilligers ontvangen
een onkostenvergoeding conform ons vrijwilligersreglement. Op 23 september hielden we
een zeer geslaagde vrijwilligersdag.

Leden

Op 31 december 2017 had de VOKK 5.125 leden en donateurs, waarvan 2.589
jeugdleden. Ons ledental blijft min of meer constant. Elk jaar komen er nieuwe leden bij
en zeggen er mensen op. Dat laatste gebeurt vaak om *het boek te kunnen sluiten’ en
een nieuwe fase in te gaan.

‘We willen het lidmaatschap van de VOKK opzeggen, per 1 januari 2018. Waarom?
Omdat de tijd is gekomen om het beleven en herleven achter ons te laten, nu, ruim 9
jaar na de diagnose van onze zoon. Het was fijn de VOKK te leren kennen en te merken
wat voor geweldig werk jullie doen voor zieke kinderen en hun ouders!’



2. RESULTATEN 2017

Het meerjarenplan 2015-2017 was het uitgangspunt voor de activiteiten in 2017. Deze
activiteiten stonden beschreven in een, door het bestuur vastgesteld en tijdens
bestuursvergaderingen op resultaten getoetst, jaarplan. Het jaarplan bood ruimte om in
te spelen op actuele ontwikkelingen en behoeften. Dit jaarverslag beschrijft de resultaten
en hiermee legt het bestuur verantwoording af voor de besteding van middelen.

Activiteiten
De kerndoelstellingen voorlichting, persoonlijke contacten en belangenbehartiging
brachten de volgende activiteiten met zich mee:

- Persoonlijke contacten

- Voorlichting en informatievoorziening

- Speciale projecten

- Individuele dienstverlening

- Belangenbehartiging en samenwerking

2.1 PERSOONLIJKE CONTACTEN
We organiseerden 76 activiteiten waaraan 2479 ouders, kinderen en survivors deelnamen.

Ouders en grootouders
Veel leden hebben behoefte aan contact met anderen in een vergelijkbare situatie.

Bijeenkomsten: We organiseerden, naast drie symposia, landelijke en regionale
bijeenkomsten en informatieavonden in o0.a. Eindhoven, Heerlen, Langbroek, Rotterdam,
Nijmegen, Venlo en Sittard. Helaas kon wegens heftige sneeuwval onze Wereldlichtjesdag
in Culemborg niet doorgaan. Er namen 309 mensen aan deze bijeenkomsten deel.

Oudersteuners: Onze oudersteuners in het Prinses Maxima Centrum zijn er om ouders en
kinderen een luisterend oor te bieden, vragen te beantwoorden, wegwijs te maken en
(praktisch) te steunen. Oudersteuners hebben zelf een kind met kanker gehad. Vijf
dagdelen per week (ochtend, middag, avond of weekend) waren zij aanwezig op de
afdeling. Nieuw waren de high teas en borrels waarbij oudersteuners zorgden voor
hapjes, drankjes en een gezellige plek; voor ouders (en kinderen) fijn om even van de
afdeling te zijn en elkaar in een ontspannen sfeer te ontmoeten.

Op basis van een evaluatie keken we naar de mogelijkheden en invulling van de functie
oudersteuner in de nieuwbouw. Eind 2017 startten we de werving van nieuwe
oudersteuners om vanaf mei 2018 een goede bezetting te hebben in het nieuwe gebouw
van het Maxima. Alle oudersteuners krijgen een interne opleiding en worden doorlopende
gecoacht en begeleid.

Kinderen en jongeren

Mentorprogramma: In 2017 hadden 20 kinderen vanaf 8 jaar via ons mentorprogramma
een maatje. Maatjes zijn jongeren die zelf kanker hebben gehad. Een maatje komt langs,
thuis of in het ziekenhuis, kletst, luistert en doet leuke dingen met het kind, zoals een
bijzonder uitstapje naar keuze. De mentoren worden intern opgeleid en krijgen coaching
en begeleiding. In januari hadden ze een ontspannende ontmoeting. Ze hielden onderling
contact in een besloten Facebookgroep.

‘Daan is er gewoon en dat is genoeg. Tijdens moeilijke en pijnlijke behandelingen praat
hij over koetjes en kalfjes. Soms, als Fenne het erg moeilijk heeft, zegt Daan dat hij weet
wat zij doormaakt, en dat het niet voor eeuwig duurt. De manier waarop hij precies lijkt
aan te voelen wat Fenne nodig heeft, vind ik bijzonder.’



Kinder- en jongerenactiviteiten: Tijdens twee symposia hadden kinderen en jongeren hun
eigen programma’s. Er waren drie VOKK-weekendkampen, voor 4-12 jaar, voor 12-18
jaar en voor 18 jaar en ouder. Voor brussen van een overleden kind waren er vier
bijeenkomsten. Aan deze activiteiten namen 203 kinderen en jongeren deel.

Gezinsactiviteiten: Er namen 1.096 mensen deel aan onze gezinsactiviteiten: Dreamnight
at the Zoo in Dierenpark Amersfoort, Dolfinarium Harderwijk, Dierenpark Emmen,
Kasteelpark Born en Burgers’ Zoo Arnhem, Dreamnight at the Museum in Maritiem
Museum Rotterdam, LEEF! Fotoshootdag, Blauwvingerrally, WK Superbike, Motocross
GrandPrix, Peter Pan reis naar Mallorca, Blooming weekend, Kids Day Boekel,
Klimevenement Mountain Network Nieuwegein, Dutch TT Assen, PGO supportloop,
Werken als een Paard Vakantieschool, Droomautodag en Benefiet voetbalwedstrijd FC
Eindhoven-Jong Ajax.

'Hartelijk dank voor deze fantastische avond. We hebben vanaf de eerste minuut
genoten. Het was echt een opsteker voor ons allemaal. En voor vele andere gezinnen.
Wat fijn dat jullie er zijn.’

Survivors: Voor volwassen survivors waren er diverse informele borrels en een VOX-
weekend.

Vakantieaanbod

Dankzij Europarcs Charity Foundation konden we 47 gezinnen met een kind na
behandeling of een overleden kind een vakantie aanbieden in het KanjerKasteel op een
van de Europarcs vakantieparken.

‘We hadden echt een fijne week met zijn vieren — met/zonder Lize. Lize was er natuurlijk
heel erg bij, maar het was goed om op deze manier te wennen aan ons 'andere’ gezin.
Het geeft ons hoop dat we het leven met/zonder Lize aan zullen kunnen.’

Sociale media

Facebook: Aantal likes VOKK 3.688 (+397), KanjerKetting 9.361 (+1.602), VOX 508
(+49), Fanconi anemie 265 (+17), Ketting van Ballonnen 221, totaal 14.043.

Onze besloten Facebookgroepen hadden gezamenlijk 1.264 leden (+51).

Twitter: @vokk_nl had aan het einde van het jaar 2.793 volgers, @VOX_nl 789 volgers,
@deKanjerKetting 2.531 volgers en @fanconianemie 62 volgers. De tijdelijke account
@Kettingvballonnen had 218 volgers (stabiel). Het totaal aantal Twitter-volgers bedroeg
op 31 december 6.393 (+120).

2.2 VOORLICHTING EN INFORMATIEVOORZIENING

Dankzij de uitstekende samenwerking met de kinderoncologische centra bereikt onze
informatie (Attent, LEF, Dagboekagenda, Chemo-Kasper, Radio-Robbie, informatiereeks)
vrijwel alle gezinnen (99%).

Symposia

We organiseerden op 2 april het symposium ‘De Bloemenkraal! En dan?’ en op 5
november het symposium ‘Kwaliteit van leven’. Beide symposia hadden aparte
programma's voor kinderen en volwassen survivors. Er waren in totaal 427 bezoekers.
Met SKION LATER en het Tom Vo(ite Fonds organiseerden we op 1 oktober een LATER
voor LATER symposium ‘Samen Vooruit’ over wetenschappelijk onderzoek waaraan 450
mensen deelnamen. De lezingen van alle symposia zijn na te lezen op onze website.



ATTENT, LEF en nieuwsbrieven

Ons kwartaalblad Attent verscheen in een oplage van 3.500. Via Attent blijven ouders en
belangstellenden op de hoogte van (medische) ontwikkelingen en verenigingsactiviteiten.
Ons jongerenmagazine LEF verscheen drie maal en had als thema’s ‘Langs je heen’,
‘Onder de loep’ en ‘Over de rooie’. De oplage was 1.750. De VOKK-nieuwsbrief kwam
twaalf maal uit, de VOX-nieuwsbrief negen maal.

‘Dank jullie wel voor telkens weer een mooie Attent. Herkenbare verhalen, goede
informatie, mooi vormgegeven. We kijken er altijd naar uit. Fijn ook dat het blad online is
in te zien. Zo delen we het met onze familie en vrienden. Ga zo door!’

Uitgaven
We hebben in 2017 een groot aantal van onze brochures vernieuwd en onze
informatievoorziening uitgebreid, wat leidde tot extra kosten.
o Herziene brochure *Niet-lymfatische leukemie’
o Herziene brochure *Hodgkin-lymfoom’
o Brochure ‘De bloemenkraal, eind goed, al goed!?’ (opvolger van ‘Genezen van
kinderkanker, eind goed, al goed!?’)
*‘Natuurlijk bewegen!? Tips en adviezen voor kinderen met kanker’
Herziene Dagboekagenda
Palliatief deel Dagboekagenda
Enkele medicijnkaarten
Flyer en poster ‘oudersteuners, wij zijn er voor jou!” voor de shared care
Herziene Algemene folder
Herziene folder VOX
Herziene folder ‘Mijn leerling heeft kanker’
Herziene folder KanjerKetting voor ouders
Herziene folder Mentorprogramma
Herziene folder KanjerKetting voor fondsenwerving
Visitekaartje Keuzehulp complementaire zorg
Visitekaartje Verwijsgids hersentumoren

O O O O O OO0 0O 0 O O O O

Lessen en lezingen

We gaven 28 gastlessen bij kinderoncologische centra, verpleegkundigen- en
artsenopleidingen. Daarbij lag de nadruk op wat vanuit de ervaring van kinderen, ouders
en survivors belangrijk is in de zorg voor kind en gezin en wat de VOKK voor hen kan
betekenen. Ook gaven we regelmatig lezingen op congressen. Bij diverse gelegenheden
hadden we een informatiestand.

Leskoffers

In 2017 werden er 41 leskoffers voor het basis- en voortgezet onderwijs uitgeleend. De
leskoffer *Mijn leerling wordt niet meer beter’ werd zesmaal aangevraagd. Ook onze
lesbrief ‘Kanker hoe gaan we daar mee om’ voorziet in een duidelijke behoefte en werd
regelmatig besteld. Ook Edux in Breda leent onze leskoffers uit.

'‘De leskoffer was echt een super uitkomst! Dankzij de materialen in de koffer begrepen
de kleuters wat er aan de hand was met hun klasgenootje en konden ze goed met hem
meeleven.’

Informatie en bestellingen

Er kwamen bij het bureau via telefoon en mail enkele duizenden vragen binnen. Via
webwinkel en mail werden 8.807 boeken, brochures enz. aangevraagd, folders, posters
en gadgets niet meegerekend.



Websites
In totaal waren er 121.928 bezoeken aan onze websites, waarvan gemiddeld 83% nieuw.
www.vokk.nl 75.504

www.kanjerketting.nl 21.177
www.koesterkind.nl 3.427
www.fanconianemie.nl 5.309
webwinkel.vokk.nl 13.676
kettingvanballonnen.nl 1.051

vox.nl (live vanaf oktober) 1.784

In de media

We verleende medewerking aan de prachtige ZAPP-reeks ‘Hallo, ik heb kanker’. Ook
hadden we artikelen en interviews in Trouw, Brabants Dagblad, Kruispunt, Radio West,
Radio M, Editie NL, Uitzicht, Leef Service Apotheek, De Ambassadeur, Het Onderwijsblad,
Mens en Gezondheid.

2.3 SPECIALE PROJECTEN

KanjerKetting

De KanjerKetting is een van onze meest bekende en in het oog springende projecten. De
ketting maakt tastbaar wat ongrijpbaar is, geeft kinderen grip op hun situatie en helpt in
de communicatie en voorbereiding. In 2017 hebben we een kraal voor immunotherapie
aan de ketting toegevoegd.

'De KanjerKetting is top. Onze dochter was 15 toen ze acute lymfatische leukemie bleek
te hebben. Eerst wilde ze de kralen niet, maar daar kwam ze al snel op terug. Ze vond
het fijn om aan de hand van haar ketting haar verhaal te vertellen. In april reeg ze de
bloemenkraal aan haar 11 meter lange KanjerKetting.

Onderzoeksprojecten
De VOKK staat voor de verbetering van kwaliteit van zorg en nazorg. Ook het doen van
eigen onderzoek, soms met de inzet van studenten, is daarvoor nodig.

Shared Care: In het kader van ons project ‘Optimale shared care in kinderoncologie’
hebben we de rol van de VOKK in de shared care in de nieuwe setting met het Prinses
Maxima Centrum verder vorm gegeven. De proeven met regio-bijeenkomsten en met
oudersteuners in de regio werden verder uitgerold en de al goede samenwerking met de
meebehandelende ziekenhuizen werd verder geoptimaliseerd. Zo kan de VOKK er ook
zijn voor kinderen en gezinnen in meebehandeling.

‘Wat goed dat jullie dit doen! In de shared care wist ik niet goed waar ik mijn verhaal
kwijt kon. Door naar ons, ouders te luisteren, ook als we tevreden zijn, kun je de zorg
verbeteren!’

KanjerKetting: We onderzochten hoe zorgverleners, ouders en kinderen de KanjerKetting
waarderen. De resultaten ervan worden in 2018 gepubliceerd.

2.4 INDIVIDUELE DIENSTVERLENING

Individuele dienstverlening

Hulp- en informatielijn: we hebben een hulp- en informatielijn op het gebied van Ouders
en werkgever, Palliatieve zorg, Kind en school, Verzekeringen, Vergoedingen en Second
Opinion. In 2017 wendden zich 78 mensen tot ons die we konden adviseren of
doorverwijzen.



Steunfonds: Dankzij Stichting *Mag ik dan bij jou’ ging in 2017 een lang gekoesterde
wens in vervulling: we konden een steunfonds voor ouders met onoverkomelijke
financiéle problemen oprichten. Op 9 oktober was een speciaal benefietconcert van Mag
ik dan bij jou. ‘Mag ik dan bij jou’ heeft in elk geval € 40.000 voor het komende jaar
toegezegd en wil ook de jaren daarna geld voor ons steunfonds blijven werven.

2.5 BELANGENBEHARTIGING EN SAMENWERKING

Wereld Kinderkanker Dag

Ter gelegenheid van Wereld Kinderkanker Dag op 15 februari kregen alle kinderen die
rond die datum in het ziekenhuis kwamen een speciale kraal voor hun KanjerKetting en
een kleine attentie. Op onze sociale media riepen we mensen op om op 15 februari het
polsbandje Kanjers met LEF te dragen.

Prinses Maxima Centrum voor Kinderoncologie

Jaarlijks krijgen bijna 600 kinderen in Nederland een vorm van kanker. De
genezingskans is tussen 1970 en 2000 gestegen van ca. 10% naar ca. 75% dankzij
concentratie van zorg en nationale en internationale samenwerking. Maar kanker is, na
ongevallen, nog steeds de meest voorkomende doodsoorzaak bij kinderen. Daar wilden
behandelaars (SKION) en ouders (VOKK) iets aan doen en in 2006 namen zij het initiatief
diagnostiek, behandeling en research voor alle kinderen met kanker te concentreren in
een nationaal kinderoncologisch centrum met als doel 100% genezing met minder
bijwerkingen.

Codperatie: De VOKK is met SKION lid van de Co0peratie Prinses Maxima Centrum u.a.
Deze cobperatie is 100% aandeelhouder in de Prinses Maxima Centrum B.V. In 2017
zaten Cor Broekhuizen en Marianne Naafs-Wilstra in het codperatiebestuur. Het
cobperatiebestuur had periodiek overleg met de Raad van Bestuur van het Prinses
Maxima Centrum en de voorzitter van de Raad van Commissarissen.

Gebouw, zorg en research: We waren nauw betrokken bij de totstandkoming en
inrichting van het nieuwe gebouw dat in mei 2018 in gebruik wordt genomen en bij de
inrichting van zorg en research. Onze leden dachten mee via focusgroepen, online
vragenlijsten en werkbijeenkomsten. We droegen ook heel direct bij aan de kwaliteit van
zorg via onze oudersteuners die veel signalen van ouders oppikken. De coérdinator
oudersteuners koppelde deze in een maandelijks overleg terug aan de teamleider zorg
waarop direct actie werd genomen.

Ontwikkelingsgerichte zorg: Al vele jaren maken we actief deel uit van een werkgroep die
onderzoekt hoe ontwikkelingsgerichte zorg in het gehele zorgproces centraal kan komen
te staan. Opleiding en bijscholing zijn erop afgestemd om de ontwikkeling van kind en
gezin —-sociaal fysiek, cognitief, emotioneel en spiritueel- optimaal te ondersteunen.
Belangrijke elementen zijn doelmatig communiceren, stressreductie en afstemmen op
kind en gezin. We waren onder meer betrokken bij “Mijn Maxima Plan” en het tienerboek
en dachten mee over voeding. Onze werkgroep onderwijs ontwikkelde een visie op de
onderwijsbegeleiding vanuit het Prinses Maxima Centrum en bracht die in. Ook schreven
we samen een onderzoeksaanvraag om schoolparticipatie van kinderen met kanker in
kaart te brengen.

Nieuwe medewerkers: Elke maand informeerden we tijdens het inwerkprogramma voor
nieuwe medewerkers van het Maxima (Check-In) wat de VOKK is en doet en wat ons
aandeel is in het Maxima en waarom de inbreng vanuit kind- en ouderperspectief
onmisbaar is om de zorg steeds meer te verbeteren.

Cliéntenraad: Met de cliéntenraad hadden we tweemaal een formeel overleg en enkele
informele gesprekken.
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Communicatie: We hielden onze leden op de hoogte van de ontwikkelingen van het
Maxima via Attent, digitale nieuwsbrief, sociale media, ALV en symposia.

Werkgroep klinische studies

De werkgroep vergaderde twee keer en de voorzitter en de projectcodrdinator namen
deel aan de telefonische vergaderingen van de SKION Taakgroep Onderzoek Nieuwe
Therapieén. We actualiseerden het overzicht van lopende en gesloten studies op onze
website.

Betrokkenheid bij research

Onderzoekers vragen ons steeds om het kind- en ouderperspectief in te brengen bij
research. In 2017 namen we deel aan: Van implementatie naar optimalisatie van
psychosociale zorg voor het zieke kind, Alle stemmen tellen, Slaapstudie, Supportive
Care, ChilTERN, UDance, OCK Kids, PROTECT, Meedoen is groeien, Advance Care
Planning, Robot-project, Male fertility, WES, PEWS, Organoiden niertumoren, Frailty,
Upper body radiation, Spatial dose reconsruction, Palliantie, Dexadagen en GAPP.

Kwaliteit van zorg en richtlijnontwikkeling

Met de lancering van kwaliteitscriteria en een digitale verwijsgids rondden we ons project
‘Samen Sterk voor betere zorg voor kinderen met een hersentumor’ af dat we de
afgelopen twee jaar i.s.m. Vilans en SKION uitvoerden. We richtten een meldpunt in op
onze website en organiseerden twee meldweken: één over ervaringen met
meebehandeling in een regionaal ziekenhuis en één over ervaringen met school tijdens
de behandeling. De uitkomsten gebruiken we om de zorg verder te verbeteren.

In 2017 ging de website OCK-Kids online met betrouwbare informatie over evidence-
based complementaire zorg voor kinderen met kanker die we ontwikkelden met het Louis
Bolk Instituut en het Van Praag Instituut. We participeerden in projecten over
verpleegkundige (thuis) zorg voor kinderen met kanker en hun gezin (Individueel
Zorgplan en Medisch Kind Zorgsysteem). We werkten mee aan een richtlijn voor
cryopreservatie van ovariumweefsel van de Nederlandse Vereniging voor Obstetrie en
Gynaecologie. We hadden een belangrijke rol bij de keuze van de Minister voor
Groningen als plaats voor de protonenbehandeling voor kinderen.

Werkgroep Fanconi anemie (FA)

De FA werkgroep is in 2017 in een nieuw jasje gestoken. Het bureau kreeg operationeel
de leiding om continuiteit te waarborgen en te zorgen dat de werkgroepleden zich
inhoudelijk optimaal kunnen inzetten voor de belangen van FA-patiénten en hun families.
De werkgroep werd in 2017 verrijkt met drie volwassenen met FA zodat de groeiende
groep volwassen FA-patiénten nu goed vertegenwoordigd is. Naast de organisatie van
een borrel voor volwassen FA-patiénten op 16 februari 2017, werden voorbereidingen
getroffen voor de FA familiedag van 2018. Tot slot werd het internationale Fanconi
Anemia Research Foundation (FARF) symposium in Washington DC, USA, bezocht waarbij
de relaties met andere internationale Fanconi anemie patiéntenverenigingen werden
onderhouden en de laatste wetenschappelijke kennis over Fanconi anemie werd
opgehaald.

VOX - Samen voor een beter LATER

VOX is onze afdeling voor volwassenen die als kind kanker hebben gehad. VOX steunt

hen met persoonlijk contact en informatie en werkt aan betere kwaliteit van leven van

huidige- en toekomstige survivors. VOX werkt daarom nauw samen met SKION LATER.
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Informatie: Het LATER voor LATER symposium ‘Samen vooruit’ van 28 oktober werd
bezocht door 450 mensen. Hier werd de website www.vox.nl gelanceerd.

Er waren VOX-bijeenkomsten over chronische vermoeidheid en vruchtbaarheid. Daar
namen in totaal 62 mensen aan deel. VOX bracht een digitale nieuwsbrief uit, droeg bij
aan Attent en LEF en communiceerde via Facebook, Twitter en Instagram. Daarnaast gaf
VOX lezingen in binnen- en buitenland.

‘Mijn complimenten en dank aan iedereen die heeft meegewerkt aan deze nuttige en
mooie site! Wat veel dingen betreft een feest van herkenning.’

Persoonlijke contacten: In februari namen 10 mensen deel aan het VOX & Brains
weekend voor mensen met niet-aangeboren hersenletsel. De borrels werden bezocht
door 27 mensen en er gingen 11 mensen mee met een zeiltocht op het Gooimeer die we
i.s.m. Vaarkracht organiseerden. Via onze besloten Facebookgroep konden survivors met
elkaar in contact komen.

‘Ik heb veel steun aan het contact met anderen.’

Belangenbehartiging: In januari ging het tweede deel van de SKION LATER Studie van
start waarin VOX een aandeel heeft. Ook becommentarieerden we wetenschappelijke
artikelen en richtlijnen en werkten we mee aan de visie op de LATER-zorg in het Prinses
Maxima Centrum.

Werkgroep onderwijs

De VOKK was lid van de stuurgroep oncologie van het landelijke netwerk Ziek zijn en
onderwijs (Ziezon). De werkgroep zorgde voor doorlopende verbetering van de leskoffers
en ontwikkelde een visiedocument hoe de onderwijsbegeleiding vanuit het Prinses
Maxima Centrum eruit zou moeten zien.

Internationaal

CCI: De VOKK is lid van Childhood Cancer International (CCI) en huisvestte tot april
2017 het CCI Secretariaat. In mei woonden we met twee collega’s de CCI Europe
meeting bij in Rome, Italié.

VOX Internationaal: Ook in 2017 had de VOKK een afvaardiging in het bestuur van het
Childhood Cancer International Survivors Network (CCISN) in de personen van Jaap den
Hartogh en Meike van de Groep-Naafs. Zij waren medeverantwoordelijk voor de
programma’s voor survivors in Washington. Jaap was ook bestuurslid van Pancare, een
netwerk van artsen, ouders en survivors gericht op het verbeteren van LATER-zorg.

VOKK Mondiaal Fonds

Met het VOKK Mondiaal Fonds dragen we bij aan een betere zorg voor kinderen met
kanker in ontwikkelingslanden. In 2017 ondersteunden we projecten in Malawi en
Ethiopié.

Lidmaatschappen/vertegenwoordigingen/samenwerking
Cooperatie Prinses Maxima Centrum - 6 vergaderingen
Werkgroepen en commissies Prinses Maxima Centrum - 95 vergaderingen
Cliéntenraad Prinses Maxima Centrum - 1 vergadering
SKION algemeen - doorlopend

SKION LATER - 12 vergaderingen

SKION Shared Care - 3 vergaderingen

Ziezon Stuurgroep Kinderoncologie - 2 vergaderingen
Stichting PAL - 2 vergaderingen

KWF Kankerbestrijding — 3 vergaderingen

NFK - 13 vergaderingen

Vakantie/recreatiestichtingen - 4 vergaderingen

[y Iy vy oy Ay By oy
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Overige kinderoncologische organisaties — 2 vergaderingen
Protonen - 5 vergaderingen

Gezondheidsraad - 1 vergadering

CCI Europa - 10 vergaderingen

CCISN - 10 vergaderingen

Pancare - 16 vergaderingen

oooooo

3. FINANCIEN EN FONDSENWERVING

Inkomsten

De VOKK heeft inkomsten uit lidmaatschappen, (project)subsidies, sponsoring, giften,
legaten, advertentieopbrengsten en verkoop. De basissubsidies van de NFK en Fonds
PGO betreffen jaarlijks terugkerende baten en dekken slechts een deel van de kosten.
Inkomsten met betrekking tot sponsoring, giften en legaten hebben meer een eenmalig
karakter maar zijn van jaar tot jaar redelijk vergelijkbaar. Daarnaast werven we
middelen voor projecten die zonder financiéle steun niet uitvoerbaar zouden zijn.

Acties

In 2017 waren er 150 acties voor VOKK en KanjerKetting die we ondersteunden met
promotiemateriaal, banners en gadgets. Er werden 35 KanjerKralen geadopteerd en 41
bedrijven en instellingen zamelden oude mobieltjes voor ons in. In acht winkels stond
een collectebusje op de toonbank. Net als voorgaande jaren presenteerden we ons op de
ABN AMRO Walking Fair en de DACT Treasury Beurs, wat resulteerde in een mooie
donatie en een aantal kraaladopties. In september beklommen we met ons team ‘Samen
voor Beter’ de Mont Ventoux ten bate van KWF Kankerbestrijding en VOKK.

Verantwoorde besteding

We gaan bewust om met de verkregen fondsen en besteden ze effectief aan de
doelstelling. De door het bestuur vastgestelde meerjaren- en jaarbegroting vormen het
uitgangspunt voor de taakstellende budgetten van de verschillende geledingen binnen de
VOKK. Gedurende het jaar worden tussentijdse cijfers opgesteld zodat we waar nodig
kunnen bijsturen. De VOKK hanteert een interne norm voor de verwervingskosten van
maximaal 15% van de baten uit eigen fondsenwerving. In 2017 bedroegen deze 6,8%.
De middelen worden zoveel mogelijk direct aan de doelstellingen toebedeeld.

Middelen die niet direct kunnen worden besteed, worden tijdelijk gereserveerd. De
continuiteitsreserve is bedoeld om een periode van mindere inkomsten te kunnen
opvangen (zie bijgaand financieel verslag en toelichting). Reserves worden in de vorm
van deposito’s verspreid ondergebracht bij banken die staan voor duurzaamheid en
maatschappelijk verantwoord ondernemen. De VOKK maakt geen gebruik van
beleggingen.

Conform de begroting besteedden we in 2017 iets meer aan onze doelstelling dan we aan
baten ontvingen. Het resultaat was -€ 64.540 tegen een begroot resultaat van - €79.687.
De extra uitgaven zijn met name toe te schrijven aan het vernieuwen van een groot
aantal brochures en uitbreiding van onze informatievoorziening alsmede meer
bestellingen voor de Kanjerketting met name vanuit het buitenland.

VOKK-auto

De VOKK had in 2017 de beschikking over een door Topsportlease en Stichting Paultje en
de draak gesponsorde auto.
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4. PLANNEN VOOR 2018

Het meerjarenplan 2016-2018 is de basis voor het jaarplan 2018. Dit is vervat in een
notitie (Bijlage 1) die eind 2016 door de ALV is goedgekeurd en met alle leden is
gedeeld. De belangrijkste gebeurtenis in 2018 is natuurlijk de opening van de nieuwbouw
van het Prinses Maxima Centrum begin juni. Ook doen we mee aan een door Fonds PGO
gefinancierd voucherproject. Het Prinses Maxima Centrum blijft een van onze
belangrijkste speerpunten. Ook landelijke kwaliteit van zorg heeft onze voortdurende
aandacht,

5. DANKWOORD
Bestuur en directie danken alle vrijwilligers, personen en instanties die zich het afgelopen
jaar hebben ingezet voor de doelstelling van de VOKK: het steunen van kinderen met

kanker en hun gezinnen, het bevorderen van de kwaliteit van zorg en nazorg en daarmee
de kwaliteit van leven. Zonder jullie kunnen we niet. Samen voor beter!
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Bijlage 1. Y MEERJARENPLAN 2016-2018

In 2018 komt alle zorg en onderzoek voor kinderen met kanker samen in het nieuwe
Prinses Maxima Centrum. Het kinderoncologische landschap ziet er dan anders uit en
daar willen wij klaar voor zijn, deskundig, zichtbaar en transparant. Vanuit onze visie
‘samen voor beter’ staan we de komende jaren voor de volgende uitdagingen.

Zichtbaarheid en participatie

We willen dat iedereen die daaraan behoefte heeft, weet wie we zijn en waar we te
vinden zijn. ‘Live’ in het ziekenhuis of bij bijeenkomsten, via onze websites, sociale
media of telefoon. Daarom verbreden en vernieuwen we doorlopend onze activiteiten en
dienstverlening. We gaan daarbij uit van de behoeften van kinderen, ouders en survivors
en maken gebruik van hun ervaringsdeskundigheid. Dit is ook het uitgangspunt voor het
verbeteren van de zorg.

Het is onze stellige overtuiging dat de inbreng van kinderen, ouders en survivors leidt tot
verbetering van zorg, onderzoek en medische opleiding en daarmee van de
maatschappelijke positie van onze kinderen. We koppelen thema’s aan de zogeheten
participatieladder en willen bij alle thema’s het hoogste participatieniveau -vooraf
meebeslissen- bereiken.

Prinses Maxima Centrum

Wanneer het nieuwe Prinses Maxima Centrum in 2018 opengaat, is de VOKK daar op een
centrale plaats te vinden, goed zichtbaar voor ouders, kinderen en survivors. Onze
oudersteuners zijn dagelijks aanwezig en onze informatie is op de zorgafdelingen te
vinden. Met een eigen plaats in het Maxima wordt de samenwerking met zorgverleners
en onderzoekers vanzelfsprekender en kunnen we onze participatie verhogen. Dat geldt
ook voor onze bijdrage aan de Maxima Academy waarvoor we onze themalessen verder
zullen ontwikkelen.

Ook voor kinderen en ouders in de meebehandelende ziekenhuizen willen we zichtbaar
en bereikbaar zijn. We onderzoeken daarom hoe we landelijk onze rol het beste kunnen
vervullen als de nieuwbouw gerealiseerd is.

Met alle veranderingen heeft de kwaliteit van zorg in het hele land onze speciale
aandacht. Ook denken we mee over de overgang naar de nieuwe situatie.

Meer voor LATER: VOX

VOX werkt nauw samen met behandelaars en onderzoekers van SKION LATER op het
gebied van informatie en LATER-onderzoek. Onder het motto ‘Samen voor een beter
LATER’ zal VOX zijn werkzaamheden verder uitbreiden en zijn zichtbaarheid vergroten
met een eigen website in 2017.

Betrouwbare informatievoorziening

De VOKK biedt gezinnen en survivors betrouwbare informatie. Bij diagnose krijgen
ouders onze Dagboekagenda, brochure over de ziekte van hun kind, brochure over
klinisch onderzoek, Chemo-Kasper en/of Radio-Robbie en de KanjerKetting. Attent en LEF
liggen in de ziekenhuizen om mee te nemen. Onze huisstijl die we verder doorvoeren in
nieuwe en geactualiseerde uitgaven vergroot onze herkenbaarheid. Met het Prinses
Maxima Centrum breiden we waar nodig het aanbod uit. We werken onder meer samen
aan betrouwbare informatie over complementaire zorg en het hulpaanbod voor kinderen
met een hersentumor.

Onze websites geven uitstekende informatie en de links leiden naar betrouwbare
bronnen, zowel medisch als psychosociaal. Ons drukwerk ontsluiten we zo veel mogelijk
ook digitaal. Onze informatie is ook beschikbaar in de meebehandelende ziekenhuizen.
Dankzij betere zichtbaarheid weet ook de omgeving van gezinnen en survivors (scholen,
werkgevers enz.) ons en onze informatie te vinden.
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Ervaringen delen

Naast bijeenkomsten, maatjesprogramma, kampen en oudersteuners zijn sociale media
en digitale gemeenschappen belangrijk voor het delen van ervaringen. We breiden onze
besloten Facebookgroepen uit met diagnosegroepen. Nieuwe digitale mogelijkheden
zetten we in als daaraan behoefte is. We zijn zuinig op onze goede relatie met
organisaties als SKOV, Gaandeweg, Tarpania en Europarcs die vakanties aanbieden en
als Good Cause Rally en Piraat van Muiden waarmee we leuke activiteiten organiseren.

Belangenbehartiging

Wij zijn dé belangenbehartiger van gezinnen met een kind met kanker en van survivors.

Voor ziekte-overstijgende dossiers, zoals kinderpalliatieve zorg, euthanasie, vroeg-
klinisch onderzoek, laten we samen met andere organisaties van ouders van zieke
kinderen een krachtige, gezamenlijke stem horen bij politieke beleidsmakers. Met de
Nederlandse Federatie van Kankerpatiéntenverenigingen werken we samen als het
dossiers betreft die met kanker in het algemeen te maken hebben.

Onze ambitie is meer betrokken te worden bij onderzoek, zowel medisch als
psychosociaal, en onderzoek te initiéren, vanuit het perspectief van kinderen, ouders en
survivors. Van meedenken naar meebeslissen.

Voorwaarden

Om onze ambities waar te maken zijn voldoende financiéle middelen en een
toekomstbestendige bureaubezetting, deskundige vrijwilligers en transparante en
effectieve processen nodig. Scholing en coaching van vrijwilligers en medewerkers zijn

daarvoor belangrijk. Verder bepalen we welke formatie, middelen en kwaliteit er voor de
toekomst nodig zijn en vertalen dit in een strategisch personeelsplan. Om in de toekomst

een solide financiéle basis te houden, onderzoeken we wat voor onze unieke organisatie
de beste strategie is om voldoende fondsen te werven.
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Bijlage 2. BESTUUR EN MEDEWERKERS

BESTUUR

Angela Poort-Hegeman, voorzitter, aftredend in 2019, beleidsmedewerker
jeugdgezondheidszorg RIVAS Zorggroep

Cor Broekhuizen, secretaris, aftredend in 2018, adviseur/interim manager DGA Wieling
Mark De Groot, penningmeester, aftredend in 2019, General Manager Global
Controllership SABIC

Marieke Wekking, aftredend in 2019, online marketingmedewerker CADAC Europe

Juul Coumans, aftredend in 2021, zelfstandig executive coach & management consultant
Rik Keessen, aftredend in 2021, Brand Tailor Mountain

MEDEWERKERS

Marianne Naafs-Wilstra, directeur

Amber van Ameijde

Lisa Becker (vanaf september)

Patty Brouwer

Marinka Draaijer

Meike van de Groep-Naafs

Jaap den Hartogh

Marielle Horst-Phessas

Carina Jansen

Sabine de Kruijf

Anouk Nijenhuis

Francis te Nijenhuis (tot oktober)

Bertine van de Poll (tot februari)

Marian Potters

Cristien Sangers (vanaf maart)

Mieke Spaink

Rozine Terlouw (vanaf september), daarvoor werkervaringsplek
Annemieke de Groot, stagiaire (tot juli)
Manon de Beer, stagiaire (vanaf september)
Iris van Hazendonk, stagiaire (vanaf november)
Cherouqg M'jahad, stagiaire (vanaf november)
Céline Engelen, werkervaringsplek

Tessa van Gastel, werkervaringsplek

Lieske van Kessel, werkervaringsplek

Gerda Arends-Vdgely, vrijwilliger

Vereniging Ouders, Kinderen en Kanker

Schouwstede 2B, 3431 JB Nieuwegein

www.vokk.nl — www.kanjerketting.nl - www.fanconianemie.nl - www.koesterkind.nl
tel.: 030 2422944

e-mail: bureau@vokk.nl
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Bijlage 3. RISICOPARAGRAAF

Inleiding

Vanaf 2008 is de gedragscode ‘Goed Bestuur voor Goede Doelen’, ook wel bekend als de
Code Wijffels, onderdeel van het CBF-keurmerk. Deze code beschrijft de kwaliteitscriteria
waaraan organisaties in de charitatieve sector moeten voldoen. De VOKK heeft de code
vanaf 2008 ingevoerd.

Risicomanagement
De voornaamste risico’s die de VOKK loopt zijn financiéle risico’s, bedrijfsrisico’s en
reputatierisico’s. De VOKK probeert deze risico’s zo veel mogelijk te vermijden.

Financiéle risico’s

De VOKK is afhankelijk van contributies, (project)subsidies van o.a. KWF
Kankerbestrijding en Fonds PGO en van acties en donaties van derden. Economische
ontwikkelingen hebben sterk invioed op donaties. Om te voorkomen dat zij bij
tegenvallende inkomsten haar doelstellingen niet kan halen, heeft de VOKK een
continuiteitsreserve opgebouwd.

De VOKK was de afgelopen jaren sterk afhankelijk van de subsidies van KWF en PGO.
Beide instellingen hebben recent hun subsidiebeleid herzien.

De subsidie van KWF Kankerbestrijding die sinds 2016 via de koepelorganisatie
Nederlandse Federatie van Kankerpatiéntenorganisaties loopt, was in 2017 minder zijn
dan in voorgaande jaren en zal wellicht in de jaren daarna verder dalen.

Sommige programma’s van de VOKK zijn dermate aansprekend dat zij vanzelf geld
genereren. Te veel geoormerkt geld houdt echter een risico in. Daarom investeren we
doorlopend in de relaties met donoren en vragen wij toestemming om hun donatie in te
zetten voor de algemene doelstelling.

De VOKK heeft een fraudeprotocol en werkt met vaste procedures voor o.a. inkoop en
financiéle handelingen. Er vinden interne en externe (o.a. door de accountant) controles
plaats op de naleving van alle (financiéle) procedures.

De VOKK werkt met kwartaaloverzichten van baten en lasten. Dit overzicht wordt
getoetst aan de taakstellende begroting. Voor activiteiten en projecten buiten de
begroting moet financiéle dekking zijn. Toetsing en besluitvorming vindt plaats door het
bestuur.

Bedrijfsrisico’s
Het ledenadministratiesysteem (KLA) en de financiéle administratie (Twinfield) zijn beide
web-based. Om verlies van overige data te beperken wordt dagelijks een back-up van de
server gedraaid.

De VOKK heeft een strikt beleid voor het omgaan met persoonlijke gegevens dat in 2018
zal voldoen aan de AVG.

Voor de bedrijfshulpverlening (BHV) werkt de VOKK samen met de andere huurders van
het pand. De arbodienst ‘Zorg voor de zaak’ ondersteunt de VOKK bij het minimaliseren
van gezondheidsrisico’s van medewerkers.

Reputatierisicio’s

De VOKK is voor haar inkomsten grotendeels afhankelijk van donaties. Elke gift is een
blijk van vertrouwen dat we niet willen schenden. Daarom communiceren we altijd
eerlijk, open en helder. Voor de communicatie naar buiten zijn bovendien heldere
afspraken en procedures gemaakt.
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VERANTWOORDINGSVERKLARING 2017

De Vereniging Ouders, Kinderen en Kanker (VOKK) onderschrijft en legt met deze
verklaring verantwoording af over de drie principes van goed bestuur:
e Het onderscheid tussen de functies toezicht houden, besturen en uitvoeren.
e Het doorlopend verbeteren van de effectiviteit en efficiency van bestedingen.
e Het optimaliseren van de relatie met belanghebbenden.

Functies toezicht houden, besturen en uitvoeren

De verdeling van rollen en taken is vastgelegd in de statuten en het bestuurs- en
directiereglement.

De Algemene Ledenvergadering houdt toezicht

De Algemene ledenvergadering (ALV) is het hoogste orgaan van de verenging. Daar ligt
de eindverantwoordelijkheid voor het gevoerde en het te voeren beleid. De belangrijkste
taken en verantwoordelijkheden van de ALV zijn het benoemen van bestuursleden, het
vooraf goedkeuren van het (meer-jaren)beleidsplan, de meerjarenbegroting en de
begroting op hoofdlijnen alsmede het achteraf goedkeuren van de jaarrekening en het
jaarverslag. Er is jaarlijks minstens één ALV waarvoor alle leden worden uitgenodigd. In
2017 vond deze plaats op 5 november.

Het Bestuur houdt toezicht

De ALV kiest uit haar leden het bestuur. Leden kunnen solliciteren naar een
bestuursfunctie. Bij gebleken geschiktheid en aansluiting bij het gezochte profiel wonen
zij gedurende een proefperiode als aspirant-bestuurslid de bestuursvergaderingen bij
alvorens het bestuur hen aan de ALV voordraagt voor benoeming. De termijn voor het
bestuurslidmaatschap is vier jaar met de mogelijkheid van herkiezing voor maximaal
twee termijnen.

Het bestuur bestaat bij voorkeur uit vijf tot zeven leden met elk een eigen portefeuille,
aansluitend bij de thema’s van het meerjarenbeleid. Bestuursleden ontvangen geen
bezoldiging maar kunnen wel onkosten declareren. De bestuurskosten staan in de
jaarrekening vermeld.

Het bestuur stelt elk jaar het (meer-jaren)beleidsplan, de meerjarenbegroting en de
begroting vast. De ALV keurt de begroting goed. Tijdens de bestuursvergaderingen die 5
tot 7 keer per jaar plaatsvinden, rapporteert de directeur over de belangrijkste
inhoudelijke en financiéle zaken. Op basis hiervan stuurt het bestuur indien nodig bij.
Van de vergaderingen worden notulen gemaakt. Het bestuur stelt achteraf het
jaarverslag en de jaarrekening vast en legt deze ter goedkeuring voor aan de ALV die
daarmee décharge aan het bestuur verleent.

De directeur is belast met de uitvoering

De directeur heeft de leiding over de organisatie, bereidt het beleid voor en voert
besluiten uit. De directeur legt verantwoording af aan het bestuur over de bereikte
resultaten en de daarvoor gebruikte middelen.

Evaluatie bestuur en directie

Eenmaal per jaar evalueert het bestuur zijn eigen functioneren in een
bestuursvergadering of tijdens een beleidsdag. Hiervan wordt melding gemaakt in de
notulen. De voorzitter of een ander daartoe aangewezen bestuurslid heeft jaarlijks een
functioneringsgesprek met de directeur. Hiervan wordt een verslag gemaakt dat bewaard
wordt in het personeelsdossier en ook hiervan wordt melding gemaakt in de notulen.
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Statutenwijziging

In 2017 zijn de statuten aangepast aan de meest recente richtlijnen voor goed bestuur
voor verenigingen zonder winststreven. Ook is in de gewijzigde statuten de verhouding
tussen de vereniging en de Co6peratie Prinses Maxima Centrum U.A. duidelijk
vastgelegd. De gewijzigde statuten zijn op 5 november 2017 door de ALV goedgekeurd.

Optimale besteding van middelen

De VOKK gaat zorgvuldig om met de middelen die door leden en donateurs ter
beschikking zijn gesteld en wendt deze efficiént en effectief aan voor de doelstelling, het
in alle fasen steunen en begeleiden van gezinnen met een kind met kanker (en
aanverwante ziektes) en het bevorderen van een optimale zorg. De door het bestuur en
ALV vastgestelde meer-jaren- en jaarbegroting zijn het uitgangspunt voor de
taakstellende budgetten. Op basis van regelmatige tussentijdse cijfers wordt een
prognose gemaakt van het jaarresultaat zodat tijdig kan worden gereageerd op
afwijkingen van de begroting.

Voor het werven van fondsen hanteert de VOKK een norm van maximaal 15% van de
baten uit eigen fondsenwerving. Dit ligt ruim onder de door het CBF aan haar
keurmerkhouders gestelde norm van 25%.

De VOKK besteedt de haar ter beschikking gestelde middelen zoveel mogelijk direct aan
de doelstellingen. Een deel wordt indirect besteed aan ondersteunende functies zoals
directie en administratie. Het streven is deze kosten te beperken tot maximaal 15% van
de beschikbare middelen.

De salarissen van de medewerkers en de directeur zijn afgeleid van de CAO Welzijn &
Maatschappelijke Dienstverlening.

Externe accountant
De externe accountant (Van Ree Accountants en Belastingadviseurs B.V.) rapporteert
jaarlijks zijn bevindingen over de jaarrekening aan de directie en het bestuur.

Goede relatie met belanghebbenden
De belanghebbenden van de VOKK zijn divers. Conform het strategisch beleidsplan
onderscheidt de VOKK op hoofdlijnen de volgende belanghebbenden:

Partners

De VOKK werkt samen met instellingen als SKION en de discipline- en taakgroepen die
onder SKION ressorteren, de kinderoncologische centra, het Prinses Maxima Centrum,
KWF Kankerbestrijding, KiKa, Villa Joep, NFK, NVK, SKOV, Gaandeweg, Tarpaniahoeve,
e.v.a. Deze partners blijven op de hoogte van ontwikkelingen binnen de VOKK door
periodiek contact met medewerkers op uitvoerend en bestuurlijk niveau. Partners
ontvangen het jaarverslag van de VOKK. Voor toelichting kunnen zij terecht bij hun
contactpersoon binnen de VOKK.

Leden en donateurs

De VOKK is transparant over de werving en besteding van middelen. Leden en donateurs
krijgen het jaarverslag met verkorte jaarrekening toegestuurd en kunnen op verzoek de
volledige jaarrekening ontvangen. Tevens zijn de uitgebreide jaarrekening en het
jaarverslag met verkorte jaarrekening beide te downloaden van de website. Tijdens de
ALV, waarvoor leden worden uitgenodigd, is er ruimte vragen te stellen. Leden
ontvangen vier keer per jaar het ledenorgaan Attent en kunnen voor informatie terecht
op de website. Daarnaast kunnen leden, maar ook andere belangstellenden, zich
abonneren op onze digitale nieuwsbrief en communiceren we veelvuldig via sociale
media. Brieven en e-mails van leden/donateurs worden zorgvuldig en snel beantwoord.
Er is een klachtenprocedure. In 2017 zijn er geen klachten binnen gekomen.
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VOKK-ers

Onder VOKK-ers vallen bestuur, medewerkers en vrijwilligers van de vereniging. Het
bestuur wordt primair geinformeerd door de directeur in rechtstreeks contact en tijdens
de bestuursvergaderingen. De medewerkers worden formeel geinformeerd over relevante
ontwikkelingen door de directeur via het overleg dat eens in de twee weken plaatsvindt,
via tussentijds overleg en via e-mail. De directeur is voor haar medewerkers direct
toegankelijk en bereikbaar voor vragen. Vrijwilligers worden geinformeerd door de
afdeling waarvoor zij werken. Alle vrijwilligers zijn ook lid van de VOKK en ontvangen als
zodanig het ledenorgaan Attent. Elk jaar organiseert de VOKK een vrijwilligersdag waar
ervaringen en nieuwe initiatieven worden gedeeld.
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Vereniging Ouders, Kinderen en Kanker
te Zwolle

BALANS PER 31 DECEMBER 2017
In euro’s; na bestemming van het resultaat

ACTIVA

Materiéle vaste activa

Vorderingen en overlopende activa
Liquide middelen

Totaal

PASSIVA

Eigen vermogen
Reserves
Continuiteitsreserve

Bestemmingsreserves
Bestemmingsfondsen

Kortlopende schulden

Totaal

N O O

31 dec. 2017

16.092

76.610
793.549

870.159

886.251

682.391
78.092
33.058

793.541
92.710

886.251

31 dec. 2016

8.202

105.117
890.665

995.782

1.003.984

702.117
112.202
43.762

858.081
145.903

1.003.984
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Vereniging Ouders, Kinderen en Kanker
te Zwolle

STAAT VAN BATEN EN LASTEN OVER 2017

In euro's
Begroting Uitkomst Uitkomst
BATEN 9 2017 2017 2016
Baten van particulieren 10 161.000 166.029 160.146
Baten van bedrijven 11 63.000 68.315 52.078
Baten van subsidies van overheden 12 62.000 63.050 51.250
Baten van verbonden organisaties
zonder winststreven 13 200.000 163.000 208.920
Baten van andere organisaties zonder
winststreven 14 331.000 368.332 280.639
Som van de geworven baten 15 817.000 828.726 753.033
Baten als tegenprestatie voor de levering
van producten/diensten 16 23.000 41.695 30.174
Totaal baten 840.000 870.421 783.207
LASTEN 18
Besteed aan doelstellingen 19
Voorlichting 20 378.856 423.100 347.233
Persoonlijke contacten 21 197.385 177.306 184.606
Belangenbehartiging 22 215.533 209.591 202.467
791.774 809.997 734.306
Werving baten
Kosten eigen fondsenwerving 23 44.309 53.568 51.777
Beheer en administratie
Kosten beheer en administratie 24 88.604 72.969 96.349
Som der lasten 924.687 936.534 882.432
Financiéle baten en lasten 25
Saldo financiéle baten en lasten 5.000 1.573 3.120
Resultaat -79.687 -64.540 -96.105
Resultaatbestemming:
Toevoeging/onttrekking aan:
- continuiteitsreserve -19.726 -49.913
- bestemmingsreserves -34.110 -35.026
- bestemmingsfondsen -10.704 -11.166
-64.540 -96.105
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Vereniging Ouders, Kinderen en Kanker
te Zwolle

KASSTROOMOVERZICHT OVER 2017
In euro’s

Activiteiten

Resultaat

Aanpassingen voor:

Afschrijvingen

Mutaties in de vorderingen en overlopende activa
Mutaties in de kortlopende schulden

Kasstroom uit activiteiten
Investeringen

Investeringen materiéle vaste activa
Kasstroom uit investeringen

Totaal kasstroom

Verloop mutatie liquide middelen

Liquide middelen per 1 januari
Totaal kasstroom

Liquide middelen per 31 december

2017 2016
-64.540 -96.105
5.832 4.565
28.507 46.296
-53.193 -3.704
-83.394 -48.948
-13.722 -300
-13.722 -300
-97.116 -49.248
890.665 939.913
-97.116 -49.248
793.549 890.665
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Vereniging ‘Ouders, Kinderen en Kanker’
te Zwolle

GRONDSLAGEN VAN WAARDERING EN RESULTAATBEPALING

Algemeen

Deze jaarrekening is opgesteld conform de Richtlijnen voor de jaarverslaggeving 650 Fondsenwervende
instellingen. De waardering van activa en passiva en de bepaling van het resultaat vinden plaats op basis
van historische kosten. Tenzij bij de desbetreffende grondslag voor de specifieke balanspost anders wordt
vermeld, worden de activa en passiva opgenomen tegen nominale waarde.

Waardering activa en passiva

Materiéle vaste activa

De materiéle vaste activa zijn gewaardeerd tegen de aanschaf- of vervaardigingskosten, onder aftrek van
jaarlijkse afschrijvingen. Activa die in de loop van het jaar zijn aangeschaft worden naar tijdsgelang

afgeschreven.

Vorderingen en overlopende activa

De vorderingen en overlopende activa worden bij eerste verwerking opgenomen tegen de reéle waarde en
vervolgens gewaardeerd tegen de geamortiseerde kostprijs. Noodzakelijk geachte voorzieningen voor het
risico van oninbaarheid worden in mindering gebracht. Deze voorzieningen worden bepaald op basis van
individuele beoordeling van de vorderingen.

Reserves en fondsen

Een reserve wordt gevormd wanneer een deel van de middelen door het bestuur is afgezonderd voor een
specifiek doel. Een fonds wordt gevormd wanneer een deel van de middelen door derden een specifieke
bestemming heeft gekregen.

Overige

Alle overige activa en passiva zijn gewaardeerd tegen de nominale waarde, tenzij in de toelichting anders is
vermeld.

Resultaatbepaling

Baten en lasten zijn toegerekend aan de periode waarop zij betrekking hebben. Alle in de jaarrekening
opgenomen lasten zijn opgenomen tegen de historische kostprijs.

De opbrengsten uit hoofde van nalatenschappen zijn verantwoord in het boekjaar waarin de omvang
betrouwbaar kan worden vastgesteld.

Subsidieverplichtingen zijn geheel ten laste gebracht van het boekjaar waarin het besluit tot toekenning
schriftelijk aan de (externe) subsidieontvanger is medegedeeld.

Materiéle giften in natura worden gewaardeerd tegen reéle waarden in Nederland. Niet-materiéle giften in
natura worden tekstueel toegelicht.

Grondslagen voor het kasstroomoverzicht

Het kasstroomoverzicht is opgesteld volgens de indirecte methode. De geldmiddelen in het
kasstroomoverzicht bestaan uit de liqguide middelen. Kasstromen in vreemde valuta zijn omgerekend tegen
een geschatte gemiddelde koers. Koersverschillen, ontvangsten en uitgaven uit hoofde van interest en
winstbelastingen zijn opgenomen onder de kasstroom uit activiteiten.
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Vereniging Ouders, Kinderen en Kanker
te Zwolle

TOELICHTING OP DE BALANS
In euro's

ACTIVA
1. Materiéle vaste activa

Het verloop is als volgt:

Overige
bedrijfs-
middelen Totaal

Stand per 1 januari 2017
Aanschafwaarde 26.145 26.145
Cumulatieve afschrijvingen -17.943 -17.943
Boekwaarde 8.202 8.202
Mutaties in 2017
Investeringen 13.722 13.722
Afschrijvingen -5.832 -5.832
Saldo mutaties 7.890 7.890
Stand per 31 december 2017
Aanschafwaarde 39.867 39.867
Cumulatieve afschrijvingen -23.775 -23.775
Boekwaarde 16.092 16.092

Het gehanteerde afschrijvingspercentage bedraagt 20%.
De materiéle vaste activa worden aangehouden in het kader van de bedrijfsvoering.



Vereniging Ouders, Kinderen en Kanker
te Zwolle

2. Vorderingen en overlopende activa
Debiteuren

Stand per 31 december
Voorziening dubieuze debiteuren

Per 31 december

Overige vorderingen en overlopende activa

Rente

Vooruitbetaalde kosten
Huur en servicekosten

Nog te ontvangen bedragen
Legaten

Diversen

Per 31 december

Totaal vorderingen en overlopende activa

31-12-2017 31-12-2016
9.218 6.093
-1.000 -1.692
8.218 4.401
436 828
3.333 7.034
- 11.647
9.220 3.500
55.203 71.059
200 6.648
68.392 100.716
76.610 105.117

De vorderingen hebben een resterende looptijd van ten hoogste één jaar en worden aangehouden in het

kader van de bedrijfsvoering.
3. Liquide middelen

SNS, zakelijk internetsparen (057)

SNS, rekening-courant (045)

ING, spaarrekening (812)

ING, rekening-courant (812)

MoneYou, spaarrekening (440)

ASN, rekening-courant (642)

Triodos, internet rendement rekening (097)
Triodos, deposito’s

Per 31 december

99.664 91.369
48.695 66.966
99.899 11.678
4.734 16.427
211.012 275.593
125.164 124.892
154.381 153.740
50.000 150.000
793.549 890.665

Onder de liquide middelen is een deposito begrepen ad € 50.000, met een resterende looptijd tot 10 juli
2018. Daarnaast staan de liquide middelen tot een bedrag van € 9.578 niet ter vrije beschikking van de

vereniging. Dit betreft een bankgarantie ten gunste van de verhuurder.

De liquide middelen worden aangehouden in het kader van de bedrijfsvoering.
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Vereniging Ouders, Kinderen en Kanker
te Zwolle

PASSIVA

Reserves en fondsen

4. Reserves

2017 2016
5. Continuiteitsreserve
Per 1 januari 702.117 752.030
Uit resultaatbestemming -19.726 -49.913
Per 31 december 682.391 702.117

Dit bedrag betreft de reserve voor de dekking van de risico’s op korte termijn om zeker te stellen dat de
vereniging ook in de toekomst aan haar verplichtingen kan voldoen. De grootte van de reserve is
maximaal gesteld op anderhalf maal de uitvoeringskosten voor de eigen organisatie inclusief de kosten
voor fondsenwerving.

6. Bestemmingsreserves

2017 2016

Reserve financiering activa
Per 1 januari 8.202 12.467
Bij: Investeringen 13.722 300
21.924 12.767
Af: Afschrijvingen -5.832 -4.565
Per 31 december 16.092 8.202

In deze reserve is opgenomen het deel van het eigen vermogen dat niet zonder meer kan worden
besteed, omdat daarmee activa voor de bedrijfsvoering zijn gefinancierd. Het bedrag is dan ook gelijk aan
de boekwaarde van de bedrijfsmiddelen voor zover deze zijn gefinancierd met eigen vermogen.

29



Vereniging Ouders, Kinderen en Kanker
te Zwolle

2017 2016
Reserve kwaliteit, onderzoek, service en zichtbaarheid
Per 1 januari 84.000 112.968
Bij: Toevoegingen 20.000 12.781
104.000 125.749
Af: Verminderingen -42.000 -41.749
Per 31 december 62.000 84.000

Deze reserve is gevormd om in de jaren 2017 en 2018 invulling te gaan geven aan de relatie VOKK en
het Prinses Méaxima Centrum. Een belangriik aspect is de kwaliteitswaarborging van de
kinderoncologische zorg in het Prinses Maxima Centrum, alsook de bestaande kinderoncologische
centra.

Een drietal andere belangrijke taken waaraan invulling moet worden gegeven betreft de rol van de VOKK
ten aanzien van de onderzoeken vanuit het kind- en ouderperspectief, de manier van serviceverlening en
de zichtbaarheid van de VOKK richting ouders en kinderen in het Prinses Maxima Centrum.

ICT en inrichting Prinses Maxima Centrum

Per 1 januari 20.000 20.000
Bij: Toevoegingen - -

20.000 20.000
Af: Verminderingen -20.000 -
Per 31 december - 20.000

Deze reserve is gevormd om investeringen verbonden aan de komst van het Prinses M&xima Centrum te
realiseren.

Online platform

Per 1 januari - 1.793

Bij: Toevoegingen - -
- 1.793

Af: Verminderingen - -1.793

Per 31 december N R

Deze reserve is gevormd om investeringen verbonden aan de ontwikkeling van een online platform voor
fondsenwerving te realiseren.

Totaal bestemmingsreserves 78.092 112.202
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Vereniging Ouders, Kinderen en Kanker
te Zwolle

2017 2016
7. Bestemmingsfondsen
Bestemmingsfonds lopende projecten
Per 1 januari 43.762 54.928
Bij: Toevoegingen 92.584 49.780
136.346 104.708
Af: Verminderingen -103.288 -60.946
Per 31 december 33.058 43.762
Het verloop in 2017 kan als volgt worden weergegeven:
Beginsaldo Toevoeging Tussensaldo
Kanjerketting 13.398 82.534 95.932
VOKK Mondial Fund 1.072 50 1.122
Steun behandeling buitenland 9.707 10.000 19.707
Lian Ullings Fonds Hersentumoren 16.512 - 16.512
Fanconi Anemie 3.073 - 3.073
43.762 92.584 136.346
Tussensaldo Vermindering Eindsaldo
Kanjerketting 95.932 -82.081 13.851
VOKK Mondial Fund 1.122 -1.122 -
Steun behandeling buitenland 19.707 -500 19.207
Lian Ullings Fonds Hersentumoren 16.512 -16.512 -
Fanconi Anemie 3.073 -3.073 -
136.346 -103.288 33.058

In 2017 is het bestemmingsfonds "Steun behandeling buitenland" gewijzigd in "Steunfonds". In de praktijk
blijkt dat er geen behandelingen meer in het buitenland uitgevoerd worden. De VOKK meent dat het goed
is deze middelen voortaan te goede te laten komen aan minderbedeelde gezinnen waarin sprake is van

een kind met kanker.

8. Kortlopende schulden
Crediteuren
Stand per 31 december

Belastingen en premies sociale verzekeringen

Loonheffingen

31-12-2017 31-12-2016
9.900 29.711
28.811 15.816
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Vereniging Ouders, Kinderen en Kanker
te Zwolle

31-12-2017 31-12-2016
Overige schulden en overlopende passiva
Reservering vakantiegeld 19.562 21.726
Reservering vakantiedagen 17.003 11.920
Reservering eindejaarsuitkering - 23.203
Nog te besteden projectgelden 4.450 31.291
Accountantskosten 6.500 6.500
Kosten opmaak jaarverslag 4.500 4.500
Diversen 1.984 1.236
Per 31 december 53.999 100.376
Totaal kortlopende schulden 92.710 145.903

Niet in de balans opgenomen rechten, verplichtingen en regelingen

« Per 1 november 2006 wordt het pand aan de Schouwstede 2b te Nieuwegein gehuurd. In 2015 is de
huur voor een periode van 5 jaar verlengd tot 15 augustus 2020. De huurprijs wordt jaarlijks per 1
november aangepast en bedraagt € 46.589,-.

« Per 5 maart 2008 is bij de SNS Bank N.V. een bankgarantie gesloten voor de som van € 9.578,23. Deze
bankgarantie staat borg voor de huursom van Schouwstede 2b te Nieuwegein.

* 15 juni 2017 is er een leaseovereenkomst gesloten inzake een kopieerapparaat. Het jaarlijkse
termijnbedrag bedraagt € 3.120,-. De overeenkomst heeft een looptijd tot 14 juni 2022.

» De VOKK heeft een toezegging gekregen van de stichting '‘Mag ik dan bij jou' dat in de komende jaren
een bedrag van € 40.000,- ter beschikking wordt gesteld. Dit bedrag mag aangewend worden ten
behoeve van het Steunfonds.

Leningen en garantiestellingen
Aan bestuurders en personeelsleden zijn geen leningen verstrekt of garantiestellingen afgegeven.

Cooperatie Prinses Maxima Centrum

De VOKK participeert als lid in de codperatie Prinses Maxima Centrum voor kinderoncologie U.A. Deze
codperatie heeft als doel het tot stand brengen en in stand houden van een nationaal kinderoncologisch
centrum in Nederland. De codperatie participeert daartoe met een belang in Prinses Maxima Centrum
voor kinderoncologie B.V. Naast de VOKK participeert ook SKION in de codperatie.

Er zijn door de VOKK geen zekerheden gesteld, garanties afgegeven of leningen verstrekt aan de
cooperatie of het Prinses Maxima Centrum.



Vereniging Ouders, Kinderen en Kanker
te Zwolle

TOELICHTING OP DE STAAT VAN BATEN EN LASTEN
In euro's

Begroting Uitkomst Uitkomst
9. BATEN 2017 2017 2016
10. Baten van particulieren
Contributies 75.000 65.537 71.728
Giften 85.000 60.075 70.699
Nalatenschappen - 35.759 17.059
Giften met bestemming 1.000 4.658 660
161.000 166.029 160.146
11. Baten van bedrijven
Giften 14.000 35.822 11.370
Giften met bestemming 49.000 32.493 40.708
63.000 68.315 52.078
12. Baten van subsidies van overheden
Instellingssubsidie Fonds PGO 45.000 45.000 35.000
Voucherproject Fonds PGO 17.000 18.050 16.250
62.000 63.050 51.250
13. Baten van verbonden organisaties zonder winststreven
Basissubsidie NFK 180.000 163.000 179.200
Maatwerksubsidie NFK m.b.t. hersentumoren 20.000 - 29.720
200.000 163.000 208.920
14. Baten van andere organisaties zonder winststreven
Projectfinanciering* 75.000 114121 67.682
Giften algemeen 185.000 133.017 153.515
Giften met bestemming 71.000 121.194 59.442
331.000 368.332 280.639
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Vereniging Ouders, Kinderen en Kanker
te Zwolle

Begroting Uitkomst Uitkomst
2017 2017 2016

*) De projectfinanciering kan onderverdeeld worden in de volgende subcategorieén:
Hersentumoren - 63.623 30.516
Palli app 75.000 - - 8.500
VOX-site - 38.600 -
Shared Care - 11.898 28.666
Totaal 75.000 114.121 67.682
15. Som van de geworven baten 817.000 828.726 753.033

16. Baten als tegenprestatie voor de levering van producten/diensten

Advertentieopbrengsten - 1.100 1.100
Voorlichtingsmateriaal 23.000 22.917 14.580
Deelname wetenschappelijk onderzoek - 17.678 14.494
23.000 41.695 30.174
Totaal baten 840.000 870.421 783.207

In 2017 is aan de VOKK opnieuw een leaseauto ter beschikking gesteld voor de realisatie van de
doelstellingen. Het leasebedrag bedraagt volgens schatting € 6.000 per jaar. Ook heeft Onlinebase in 2017
een deel van het werk aan de website van de VOKK kosteloos verricht. De statutenwijziging is geheel pro

bono gedaan door Loyens en Loeff. Hiermee is een bedrag gemoeid van minstens € 6.000.

18. LASTEN
19. Besteed aan doelstellingen

20. Voorlichting

Algemene kosten voorlichting 5.000 12.225 1.961
Bibliotheek - 695 -
Drukwerk 1.000 13.880 1.939
Leskoffers 5.000 408 855
Boeken en brochures 4.000 23.000 4.822
Symposia en congressen 25.000 16.878 15.056
Website 5.000 2.824 6.628
Verzendkosten voorlichtingsmateriaal 12.500 12.060 9.330
Attent 47.000 46.674 47.597
LEF 12.000 13.102 12.902
FA-informatie 5.000 - -
Kanjerketting 40.000 59.540 30.202
Project Palli app - - 13.684
Externe kosten project hersentumoren (50%) 12.500 16.271 19.834
Website VOX 5.000 7.335 -
Toegerekende indirecte kosten 199.856 198.208 182.423
378.856 423.100 347.233

Ten behoeve van de doelstelling voorlichting is € 52.422 gesubsidieerd door de NFK.
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Vereniging Ouders, Kinderen en Kanker

te Zwolle
Begroting Uitkomst Uitkomst
21. Persoonlijke contacten 2017 2017 2016
Ouder/grootouderbijeenkomsten 3.000 1.595 7.283
Mentorprogramma 2.000 1.645 1.807
VOX ("Later") 4.000 150 -
Oudersteuners 10.000 3.495 9.851
Kinder- en jongerenactiviteiten/kampen 15.000 11.078 19.641
Training en opleiding “Pers. Contacten” 500 21 711
Algemeen 3.000 757 860
Toegerekende indirecte kosten 159.885 158.565 144.453
197.385 177.306 184.606

Ten behoeve van de doelstelling persoonlijke contacten is € 55.957 gesubsidieerd door de NFK.

22. Belangenbehartiging

Internationale samenwerking 5.000 2.503 4.229
Onderzoek nieuwe geneesmiddelen 1.000 3 220
VOKK Mondial Fund 1.500 1.505 2.105
Project NKOC - 213 409
Project Shared Care 8.000 298 576
Steun behandeling/sociaal fonds 1.000 500 -
Diversen - 3.304 4.068
Externe kosten project hersentumoren (50%) 12.500 16.271 19.835
Toegerekende indirecte kosten 186.533 184.994 171.025

215.533 209.591 202.467
Totaal besteed aan doelstellingen 791.774 809.997 734.306

Ten behoeve van de doelstelling belangenbehartiging is € 54.621 gesubsidieerd door de NFK.

23. Werving baten

Kosten CBF 2.000 3.080 4.935
Advertenties - 1.059 2.751
Online platform 8.000 1.180 6.534
Algemeen 1.000 2.001 782
Toegerekende indirecte kosten 33.309 46.248 36.775
44.309 53.568 51.777
In % van totaal van de geworven baten 5.4% 6,5% 6,9%

24. Beheer en administratie

Professionalisering 2.000 294 1.328
Toegerekende indirecte kosten 86.604 72.675 95.021
Kosten beheer en administratie 88.604 72.969 96.349
25. Som van de lasten 924.687 936.534 882.432
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Vereniging Ouders, Kinderen en Kanker
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26. Financiéle baten en lasten

Saldo financiéle baten en lasten

Bezoldiging directie en bestuurders

Dienstverband

Aard

Uren (voltijds werkweek)
Parttime percentage
Periode

Bezoldiging (in euro's)
Jaarinkomen:
Brutoloon/salaris
Vakantiegeld
Eindejaarsuitkering
Kostenvergoeding
Totaal jaarinkomen

SV lasten (werkgeversdeel)
Pensioenlasten (werkgeversdeel)
Totaal overige lasten en vergoedingen
Totaal bezoldiging 2017

Totaal bezoldiging 2016

De bestuurders ontvangen geen bezoldiging en/of vergoeding uitgezonderd de gebruikelijke

Begroting
2017

€ 5.000

€

Uitkomst
2017

1.573

€

Uitkomst
2016

3.120

M.C. Naafs-Wilstra
(Directeur)

2017

Onbepaald
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100%

01/01 -31/12

68.539
5.510
3.326
1.165

T 78540

9.435
4.095

13.530
92.070

95.109

reiskostendeclaraties die de bestuurders kunnen indienen bij de Vereniging Ouders, Kinderen en Kanker.
Er zijn geen leningen, voorschotten en/of garanties verstrekt aan bestuurders. In 2017 is het bedrag van €
178,- aan kostenvergoedingen uitbetaald aan de bestuursleden. De bezoldiging van de directeur is
hierboven vermeld en betreft een volledig dienstverband (1 fte). Inschaling geschiedt op basis van de CAO

Zorg en Welzijn.
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Vereniging Ouders, Kinderen en Kanker
te Zwolle

Toelichting lastenverdeling kosten organisatie

De kosten van de organisatie worden toegerekend aan één van de navolgende categorieén: Voorlichting,
Persoonlijke contacten, Belangenbehartiging, Kosten eigen fondsenwerving en Beheer en administratie.

De lasten die niet direct te relateren zijn aan één van deze categorieén,

worden volgens

bedrijfseconomische criteria toegerekend aan één van de categorieén. De VOKK verdeelt deze indirecte

lasten op basis van de inzet van het personeel met betrekking tot deze categorieén.

De verdeling voor de jaren 2017 en 2016 ziet er dan als volgt uit:

Kostenplaats 2017
Besteed aan doelstelling: Voorlichting 30%
Besteed aan doelstelling: Persoonlijke contacten 24%
Besteed aan doelstelling: Belangenbehartiging 28%
Kosten eigen fondsenwerving 7%
Kosten beheer en administratie 11%

2016
29%
23%
27%

6%
15%

De inzet van het personeel ten behoeve van de doelstellingen is bepaald op basis van de
functieomschrijving en de evaluatie van de inzet achteraf. De verdeling vindt plaats op basis van de
begroting van de inzet van de medewerkers. Bij het opstellen van de jaarrekening wordt vastgesteld of
deze begroting nog recht doet aan de werkelikheid. In 2017 had de VOKK gemiddeld 9,6 fte exclusief

stagiaires in dienst. In 2016 was dit gemiddeld 9,9 fte.
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Vereniging Ouders, Kinderen en Kanker
te Zwolle

TOELICHTING VERDELING (IN)DIRECTE KOSTEN

In euro's
Begroting Uitkomst Uitkomst
LASTEN 2017 2017 2016
Personeelskosten
Lonen en salarissen 589.687 431.122 412.178
Mutatie reservering vakantiegeld - 5.456 11.238
Mutatie reservering vakantiedagen - 5.083 -3.617
Eindejaarsuitkering - 22.531 23.634
Sociale lasten - 83.496 78.302
Pensioenlasten - 24.099 23.567
Stagevergoeding - - 638
Reiskosten - 11.998 11.032
Overige personeelskosten - 7.123 4.011
Uitkerking ziekteverzuimverzekering - -17.403 -18.038
Doorberekening project hersentumoren - - -
Doorberekening project shared care - - -
Doorbelasting externe partij -21.000 -12.270 -17.690
568.687 561.235 525.255
Huisvestingskosten
Huur 49.000 48.869 47179
Overige huisvestingskosten - 1.106 1.396
49.000 49.975 48.575
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Vereniging Ouders, Kinderen en Kanker
te Zwolle

Kantoor- en algemene kosten

Accountantskosten
Kosten jaarverslag
Telecommunicatie
Automatisering
Kopieerkosten
Verzekeringen
Ledenadministratie
Kantoorbenodigdheden
Overige bureaukosten
Vrijwilligersdag
Overige algemene kosten

Afschrijvingen en rente

Afschrijvingslasten
Rente- en bankkosten

Begroting Uitkomst Uitkomst
2017 2017 2016
14.000 13.968 13.851
5.000 3.678 3.933
5.000 7.814 4.916
3.000 3.923 3.506
4.000 5.065 5.167
5.000 3.750 3.984
1.000 762 726
2.000 1.593 3.253
1.000 -511 5.560
3.000 2.642 5.117
500 - -
43.500 42.684 50.013
4.000 5.832 4.565
1.000 964 1.289
5.000 6.796 5.854
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Vereniging Ouders, Kinderen en Kanker
te Zwolle

VERSCHILLENANALYSE UITKOMST VERSUS BEGROTING

Ineuro’s
Begroting Uitkomst Verschil met
BATEN 2017 2017 begroting
Baten van particulieren 161.000 166.029 5.029
Baten van bedrijven 63.000 68.315 5.315
Baten van subsidies van overheden 62.000 63.050 1.050
Baten van verbonden organisaties
zonder winststreven 200.000 163.000 -37.000
Baten van andere organisaties zonder
winststreven 331.000 368.332 37.332
Som van de geworven baten 817.000 828.726 11.726
Baten als tegenprestatie voor de
levering van producten/diensten 23.000 41.695 30.174
Totaal baten 840.000 870.421 41.900
LASTEN
Besteed aan doelstellingen
Voorlichting
Directe kosten 179.000 224.892 45.892
Toegerekende indirecte kosten 199.856 198.208 -1.648
378.856 423.100 44.244
Persoonlijke contacten
Directe kosten 37.500 18.741 -18.759
Toegerekende indirecte kosten 159.885 158.565 -1.320
197.385 177.306 -20.079
Belangenbehartiging
Directe kosten 29.000 24.597 -4.403
Toegerekende indirecte kosten 186.533 184.994 -1.539
215.533 209.591 -5.942

Totaal besteed aan doelstellingen 791.774 809.997 18.223




Vereniging Ouders, Kinderen en Kanker

te Zwolle

Begroting Uitkomst Verschil met
Werving baten 2017 2017 begroting
Directe kosten 11.000 7.320 -3.680
Toegerekende indirecte kosten 33.309 46.248 12.939
Kosten eigen fondsenwerving 44.309 53.568 9.259
Beheer en administratie
Directe kosten 2.000 294 -1.706
Toegerekende indirecte kosten 86.604 72.675 -13.929
Kosten beheer en administratie 88.604 72.969 -15.635

Toelichting verschillen begroting en uitkomst 2017

Baten

Het verschil tussen de begroting en werkelijke baten in 2017 is met name het gevolg van een hogere
opbrengst in legaten, projectfinanciering en giften. Deze stijging is met name het gevolg van een meer
gerichtere aandacht in 2017 van de organisatie voor het verkrijgen van fondsen. Hierdoor kon de afname
in NFK subsidie in 2017 ten opzichte van voorgaande jaren volledig worden opgevangen. Daarnaast zijn er
baten ontvangen voor deelname aan wetenschappelijk onderzoek die niet waren begroot.

Lasten

Bestedingen in 2017 zijn iets hoger dan begroot met name door extra uitgaven met betrekking tot de
voorlichtingsdoelstelling. In 2017 zijn een groot aantal voorlichtingsmaterialen vernieuwd waardoor met
name de kosten voor drukwerk, boeken en brochures hoger uitkwamen dan begroot. Daarnaast is er in
2017 meer aan Kanjerkettingkralen uitgegeven als gevolg van meer bestellingen vanuit het buitenland.
Ook zijn er in 2017 meer kosten uitgegeven aan fondsenwerving en iets minder aan beheer en
administratie dan begroot als gevolg van een gerichtere aandacht voor meer fondsenwerving activiteiten
en kostenbeheersing ten aanzien van beheer en administratie.

Nieuwegein, 25 mei 2018

Het bestuur:

A. Poort-Hegeman M. Wekking
Voorzitter Bestuurslid
C. Broekhuizen J. Coumans
Secretaris Bestuurslid
M. de Groot R. Keessen
Penningmeester Bestuurslid
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Vereniging Ouders, Kinderen en Kanker
te Zwolle

OVERIGE GEGEVENS
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VAN REE " ACCOUNTANTS

registeraccountants en belastingadviseurs

Sitiopark 2-4
3941 PP Doorn

CONTROLEVERKLARING VAN DE ONAFHANKELIJKE ACCOUNTANT Postbus 294

. . 3940 AG Doorn
Aan: het bestuur van de Vereniging ‘Ouders, Kinderen en Kanker’

T (0343) 4159 40

F (0343) 41 4478
doorn@vanreeacc.nl
www.vanreeacc.nl
KvK nr. 09068872

A. Verklaring over de in het jaarverslag opgenomen jaarrekening 2017

Ons oordeel
Wij hebben de jaarrekening 2017 van de Vereniging ‘Ouders, Kinderen en Kanker' te
Nieuwegein gecontroleerd.

Naar ons oordeel geeft de in dit jaarverslag opgenomen jaarrekening een getrouw
beeld van de grootte en de samenstelling van het vermogen van de Vereniging
‘Ouders, Kinderen en Kanker' per 31 december 2017 en van het resultaat over 2017
in overeenstemming met de in Nederland geldende RJ-Richtlijin 650
Fondsenwervende organisaties.

De jaarrekening bestaat uit:

1. de balans per 31 december 2017;

2. de staat van baten en lasten over 2017; 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 de Vereniging ‘Ouders, Kinderen en Kanker 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).

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




VAN REE

B. Verklaring over de in het jaarverslag opgenomen andere informatie

Naast de jaarrekening en onze controleverklaring daarbij, omvat het jaarverslag
andere informatie. 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 controle 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.

C. Beschrijving van verantwoordelijkheden met betrekking tot de jaarrekening

Verantwoordelijkheden van het bestuur

Het bestuur is verantwoordelijk voor het opmaken en getrouw weergeven van de
jaarrekening in overeenstemming met de in Nederland geldende 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 vereniging 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
vereniging te liquideren of de bedrijfsactiviteiten te beéindigen of als beé&indiging het
enige realistische alternatief is.

Het bestuur moet gebeurtenissen en omstandigheden waardoor gerede twijfel zou
kunnen bestaan of de vereniging 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

ACCOUNTANTS

registeraccountants en belastingadviseurs



VAN REE

redelijkerwijs kan worden verwacht dat deze, afzonderlijk of gezamenlijk, van invioed
kunnen zijn op de economische beslissingen die gebruikers op basis van deze
jaarrekening nemen. De materialiteit beinvioedt de aard, timing en omvang van onze
controlewerkzaamheden en de evaluatie van het effect van onderkende afwijkingen
op ons oordeel.

Wij hebben deze accountantscontrole professioneel kritisch uitgevoerd en hebben

waar relevant professionele oordeelsvorming toegepast in overeenstemming met de

Nederlandse controlestandaarden en ethische voorschriften, de

onafhankelijkheidseisen. Onze controle bestond onder andere uit:

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

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

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

- het vaststellen dat de door het bestuur gehanteerde continuiteitsveronderstelling
aanvaardbaar is. Tevens het op basis van de verkregen controle-informatie
vaststellen of er gebeurtenissen en omstandigheden zijn waardoor gerede twijfel
zou kunnen bestaan of de vereniging 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 vereniging haar continuiteit niet langer kan handhaven;

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

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

ACCOUNTANTS
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registeraccountants en belastingadviseurs

Wij communiceren met de directie en het bestuur 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.

Doorn, 24 mei 2018
Van Ree Accountants

w.g.

drs. A.H.J. Kraaij
Registeraccountant



Vereniging Ouders, Kinderen en Kanker

te Zwolle

BIJLAGE 1. BEGROTING 2018
In euro's

BATEN

Baten van particulieren
Baten van bedrijven
Baten van subsidies van overheden

Baten van verbonden organisaties zonder winststreven

Baten van andere organisaties zonder winststreven

Som van de geworven baten

Baten als tegenprestatie voor de
levering van producten/diensten
Totaal baten

LASTEN

Bestedingen aan doelstellingen

Voorlichting

Algemene kosten voorlichting
Boeken en brochures
Drukwerk

Leskoffers

Symposia en congressen
Website

Attent

LEF

Verzendkosten

FA-Informatie

Kanjerketting

Toegerekende indirecte kosten

Persoonlijke contacten

Persoonlijke contacten algemeen
Ouder/grootouderbijeenkomsten
Mentorprogramma

Kinder- en jongerenactiviteiten
VOX (“Later”)

Kosten vrijwilligers

Training en opleiding “Pers. Contacten”

Toegerekende indirecte kosten

Begroting
2018

162.000
64.000
62.000

181.000

338.000

807.000

26.000

833.000

2.000
2.000
1.000
5.000
15.000
7.000
10.000
48.000
13.000
2.500
30.000
194.968

330.468

1.000
8.000
2.000
20.000
4.000
12.500
500
154.386

~_ 202.386_
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Vereniging Ouders, Kinderen en Kanker
te Zwolle

Belangenbehartiging

Onderzoek nieuwe geneesmiddelen
Internationale samenwerking

VOKK Mondial Fund

Project shared care

Project NKOC

Steun behandeling/sociaal fonds
Ext kosten Hersentumoren
Toegerekende indirecte kosten
Algemeen

Totaal bestedingen aan doelstellingen

Werving baten

Kosten eigen fondswerving

Algemeen

Kosten CBF

Online platform

Advertenties

Toegerekende indirecte kosten

Beheer en administratie

Kosten beheer en administratie

Professionalisering
Toegerekende indirecte kosten

Som der lasten

Rentebaten

Resultaat

Begroting
2018

1.000
4.000
2.000
1.000
500
1.000
20.000
182.787
4.000

216.287

749.141

1.000
5.000
6.000
2.500
39.303

53.803

1.500
101.556

103.056

906.000

3.000

-70.000
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Vereniging Ouders, Kinderen en Kanker
te Nieuwegein

I. Specificatie van de materiéle vaste activa

Boekjaar 2017
Afschr. Boekw. Mutaties Afschr. Boekw.

Aanschaf- Afs. Aankoop- tot deze begin- deze deze Boek-  Herinvest.- eind- Rest-
Omschrijving datum  perc. bedrag periode balans periode periode resultaat reserve balans waarde
€ € € € € € € € €

Inventaris (ben. voor bedrijfsvoering)
Roldeurkast 13-05-2009 20,0 490 490 0 0 0 0 0 - 0
Roldeurkast 15-05-2009 20,0 2.588 2.588 0 0 0 0 0 - 0
Automatisering 25-06-2012 20,0 1.872 1.689 183 0 183 0 0 - 0
Meubilair 21-12-2012 20,0 1.131 911 220 0 220 0 0 - 0
Kantoormeubilair 11-01-2013 20,0 494 393 101 0 99 0 0 2 0
Laptop 11-02-2013 20,0 1.000 777 223 0 200 0 0 23 0
HP ML Server 21-05-2013 20,0 13.661 9.871 3.790 0 2.732 0 0 1.058 0
Monitor LED 22" 29-04-2014 20,0 175 94 81 0 35 0 0 46 0
PC 05-07-2014 20,0 549 274 275 0 110 0 0 165 0
Computers + toebehoren 30-11-2015 20,0 3.885 844 3.041 0 77 0 0 2.264 0
Vaatwasser 20-10-2016 20,0 300 12 288 0 60 0 0 228 0
Herstoffering kantoor 09-05-2017 20,0 1.953 0 0 1.953 252 0 0 1.701 0
Stoelen vergaderkamer 08-06-2017 20,0 3.288 0 0 3.288 371 0 0 2917 0
Afzuiging printer 06-07-2017 20,0 3.206 0 0 3.206 312 0 0 2.894 0
Jalouzieén 11-07-2017 20,0 3.612 0 0 3.612 342 0 0 3.270 0
Synology Nas 01-08-2017 20,0 1.662 0 0 1.662 139 0 0 1.523 0
39.866 17.943 8.202 13.721 5.832 0 0 16.091 0
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