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Voorwoord van de voorzitter

Ons (financiéle) operationele resultaat is in lijn met de begroting. Je zou dat niet
denken als je het verlies ziet, maar dat grote negatieve bedrag wordt helemaal
veroorzaakt doordat we 4 ton van onze reserve voor onderzoek hebben
overgemaakt naar ParkinsonNL. Geheel conform de samenwerking die we nu
hebben binnen de Parkinsonalliantie. Voor de rest is het een kwestie van kleine
meevallers hier en tegenvallers daar die in hoge mate tegen elkaar wegvallen en
per saldo een iets beter financieel resultaat opleveren dan begroot. Los van de
financién is er één achterblijverin onze activiteiten en dat is de ledenwerving.
Dat levert meteen ook de hoogste prioriteit voor 2023. Zonder belemmeringen
van corona of dergelijke kunnen we nu echt vol gas geven op ledenwerving.

Mét zo mogelijk inzet van onze huidige leden en de partners binnen de alliantie.
Samenvattend 2022 was een goed jaar waarin we ons weer vitaal hebben
getoond en daarmee dus een goede uitgangspositie hebben voor 2023.

Jan Lantink, voorzitter
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Doelstelling

De Parkinson Vereniging is dé belangenbehartiger voor
ongeveer 63.500 mensen met de ziekte van Parkinson of
een parkinsonisme en hun naasten. Wij zijn dé gids naar
betrouwbare informatie, wij helpen mensen met
parkinson(isme) regie te houden over het dagelijks leven,
wij maken ontmoetingen met gelijkgestemden mogelijk en
wij komen op voor mensen met parkinson(isme) en hun
naasten. Ook vertegenwoordigen we de stem van mensen
met parkinson(ismen) in wetenschappelijk onderzoek naar
oplossingen voor parkinson en parkinsonismen.

Onze kerntaken zijn:

Informatievoorziening: De Parkinson Vereniging biedt in vele vormen informatie
aan. Bijvoorbeeld tijdens landelijke of regionale bijeenkomsten, of in de vorm
van een brochure, flyer of de digitale nieuwsflits. Parkinson Magazine is een
belangrijke bron van actuele informatie voor leden. Sinds 2022 is er de digitale
app, via welk kanaal leden informatie met elkaar delen. De informatie is actueel
en betrouwbaar en door ervaringen van mensen met parkinson(isme) en hun
naasten te delen zo compleet mogelijk. Bovendien wordt er in de diverse
bijeenkomsten van onze Parkinson Academie veel informatie gedeeld over
parkinson(isme) en hoe daar mee om te gaan.

Onderzoek en ontwikkeling: De Parkinson Vereniging zet zich ervoor in dat er
goed onderzoek gedaan wordt naar (het voorkomen, vertragen of genezen van)
de ziekte van Parkinson en atypische parkinsonismen. Hierbij zetten we ons in
voor patiéntenparticipatie in onderzoek, o.a. doordat de patiéntenadviesraad
meedenkt en praat over welk onderzoek gesubsidieerd moet worden, d.m.v. het
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lidmaatschap van de Wetenschappelijke- en Maatschappelijke- adviesraden van
PakinsonNL. Patiéntonderzoekers worden door ons voorbereid/opgeleid.

Belangenbehartiging: Bij verschillende overlegtafels denkt en beslist de
Parkinson Vereniging mee over beleid ten aanzien van voorkomen van de ziekte
van Parkinson en het verbeteren van de zorg voor mensen met parkinson(isme).
Ook bundelt de Parkinson Vereniging krachten met als doel bewustzijn over
parkinson(isme) te creéren en te vergroten, bijvoorbeeld als het gaat om de
relatie tussen pesticiden en parkinson.

Elkaar ontmoeten: De Parkinson Vereniging organiseert op verschillende
manieren momenten en mogelijkheden waarbij mensen met parkinson(isme) en
hun naasten elkaar kunnen ontmoeten om kennis en ervaringen te delen. Dit
gebeurt op individueel niveau (bijvoorbeeld via de PV-app) maar ook in groepen
(bijvoorbeeld in Parkinson Cafés). De bijeenkomsten in het kader van onze
Parkinson Academie zijn ook evenzovele ontmoetingen van mensen met
parkinson(isme).
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De organisatie van de PV

De Algemene Ledenvergadering is het hoogste orgaan van
de Parkinson Vereniging. Van de bijna 10.000 leden zetten
ongeveer 520 leden zich als vrijwilliger actief in voor de
vereniging. Zeven vrijwilligers vormen het bestuur. Dit is
een toezichthoudend bestuur. Het bewaakt dat de ambities
en doelstellingen zoals beschreven in het meerjaren-
beleidsplan geformuleerd en gerealiseerd worden. Onder
verantwoordelijkheid van de directeur voert het bureau van
de Parkinson Vereniging de activiteiten uit.

Algemene Ledenvergadering

Erisin 2022 tweemaal een Algemene Ledenvergadering (ALV) gehouden.

De eerste ALV vond plaats op 21 mei 2022. Bij deze hybride ALV waren

30 stemgerechtigde leden fysiek aanwezig en 54 stemgerechtigde leden waren
online aanwezig. De vergadering was georganiseerd door Parkinson Cafe Delft
waarbij het bestuur van dit Parkinson Cafe een presentatie gaf over hun café.
Tevens zijn het jaarverslag en de jaarrekening van 2021 goedgekeurd en is
decharge verleend aan het bestuur.

De tweede ALV vond plaats op 26 november 2022. Bij deze hybride ALV waren

40 stemgerechtigde leden fysiek en 38 stemgerechtigde leden online aanwezig.

De vergadering was georganiseerd door Parkinson Cafe Deventer, waarbij ook
hier het bestuur van dit Parkinson Cafe een presentatie gaf over hun café.
Tevens is bekend gemaakt dat Marina Noordegraaf vlak voor haar overlijden de
Mies Rijksenprijs heeft gekregen. Tijdens de ALV is stil gestaan bij de heel grote
betekenis die Marina had voor de vereniging en voor alle mensen met de ziekte

van Parkinson. Tot slot zijn het jaarplan en de begroting voor 2023 goedgekeurd.
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Bestuur

Het bestuur bestond ultimo december 2022 uit de volgende zeven personen:
e Jan Lantink (voorzitter)

¢ Jan Jonker (vicevoorzitter en secretaris)

¢ Inge Blokker (penningmeester)

¢ Henk Blaauw (algemeen bestuurslid)

¢ Marja Overvest (algemeen bestuurslid)

e | aura Daeter (algemeen bestuurslid)

e Arjan Oudbier (algemeen bestuurslid)

Tijdens de ALV van 21 mei 2022 is Jan Jonker voor een tweede bestuurstermijn
benoemd tot vicevoorzitter en secretaris. Tijdens de ALV van 26 november 2022
nam de vereniging afscheid van Raymond Ronkes en Koen Gilissen na zes jaren
als algemeen bestuursleden en traden Laura Daeter en Arjan Oudbier aan als
nieuwe algemene bestuursleden.
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Kascommissie

In de ALV van 26 november 2022 is besloten tot een statutenwijziging ter
vereenvoudiging van de controle van de financién van de vereniging. Waar
voorheen een accountantsverklaring nodig was, is nu in de statuten opgenomen
dat een samenstellingsverklaring van de accountant in combinatie met de
controle van een kascommissie toereikend is. In de vergadering is een
kascommissie geinstalleerd met Bas Aalders en Theo Boerkoel als eerste leden.

Bureau en vrijwilligers

De directeur geeft leiding aan het bureau van de vereniging. Zij neemt deel aan
de vergaderingen van het bestuur. Directeur en medewerkers (10 medewerkers;
7,6 fte) gaven samen met ongeveer 520 vrijwilligers uitvoering aan de werk-
zaamheden van de Parkinson Vereniging.

Werkgroepen
Binnen de Parkinson Vereniging waren ultimo 2022 de volgende werkgroepen
actief:

—_
— = 0 O W U1 Vv NN O O W W

Werkgroep Voorzitter
Standbeheer

Aanvullende therapieén

Lynda Robinson
Jan Kommer
Wetenschapsnieuws Masja van het Hoofd
Patiéntenkamer van de Monique Bosman

Parkinson Adviesraad

Gert Manhoudt

Frans Andriessen tot 1-7-2022;
Leoniek Veldhuis vanaf 1-7-2022

Nickie van der Wulp

Patiéntonderzoekers

Parkinson en Werk

Ledenwerving
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Parkinson Cafés in Nederland

In totaal waren op 31 december 2022 65 Parkinson Cafés geregistreerd en
speciaal voor jongere mensen met parkinson(isme) en hun naasten 8 Yoppers
Grand Cafés.

Aantal Parkinson Cafés

en Yoppers Grand Cafés
per provincie

PARKINSONISME

Groningen
Friesland
Drenthe
Overijssel
Gelderland
Noord-Brabant
Limburg

—_

Flevoland
Utrecht
Noord-Holland
Zuid-Holland

Zeeland
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Leden

In 2022 zijn in totaal 1.066 nieuwe leden toegetreden tot de Parkinson Vereniging Volgens het huidige meerjarenbeleidsplan zouden we in de beleidsperiode
en zegden 796 leden hun lidmaatschap op. Op basis van het verschil tussen het 2020-2023 streven naar een groei van het aantal leden naar 17.500. Daarvoor
aantal nieuwe leden en aantal opzeggingen in 2022 zou je een toename zijn we in 2022 gestart met de voorbereidingen voor een ledenwervings-
verwachten. Echter, een vergelijking van het ledenaantal in 2021 (9.426) en 2022 campagne. Volgens het jaarplan was het de bedoeling dat deze campagne in
(8.781) laat juist een afname zien. Dit wordt verklaard doordat het ledenbestand 2022 zou starten. Vanwege vertraging in de voorbereiding is dit niet gelukt en

is opgeschoond. Eris een filtering op ons client registratie systeem (CRM)
toegepast: van leden met een dubbele ID in ons CRM is één ID verwijderd.

zal deze pasin 2023 starten. De doelstelling 17.500 leden per eind 2023 hebben
we losgelaten. In het nieuwe meerjarenbeleidsplan nemen we een nieuwe
doelstelling voor het ledenaantal eind 2027 op.

Het aantal opzeggingen in 2022 nam iets toe in vergelijking tot 2021. In 54% van

de opzeggingen was overlijden de reden. Andere oorzaken zijn financiéle
omstandigheden (ca. 5%) en verhuizing naar het verpleeghuis (ca. 3%).

WEET)] Aantal op datum

31-12-2022 31-12-2021

Totaal aantal leden 8.781
Aantal patiéntleden 7.482
Aantal patiéntleden met de ziekte van Parkinson 7.004
Aantal patiéntleden met een atypisch parkinsonisme 365
Aantal patiéntleden van wie Yopper 790
Aantal leden niet-patiént 1.299
Aantal leden niet-patiént van wie beroepskrachten 248
Aantal nieuwe leden 1.066
Aantal nieuwe leden van wie patiént 845
Aantal nieuwe leden van wie niet-patiént 221
Aantal opzeggingen lidmaatschap 796
Aantal ParkinsonNet abonnementen 173

Jaarverslag 2022 - Parkinson Vereniging
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Het websitebereik vanuit onze online marketingcampagnes op Facebook die
door Fosby worden gefaciliteerd neemt elk jaar toe, ook weerin 2022 ten
opzichte van 2021.

Stijging

2022 2021 t.o.v.2021

Aantal bezoekers 403.613 353.948 14,03%
Aantal bezoeken 619.774 525.554 17,93%
Aantal nieuwe bezoekers 398.705 348.374 14,45%
Aantal paginaweergaven 1.644.078  1.418.787 15,94%

Naast de campagnes op sociale media hebben we in 2022 ook weer ingezet op
campagnes via Google en Microsoft. We hebben hiervoor gebruik gemaakt van
het Google Ad Grants account (kosteloos voor non profit) en van betaalde
campagnes. De campagne op Microsoft ads is in november 2022 onderbroken,
omdat we hier een verzadiging zagen in de resultaten. De campagnes via Google

en Microsoft hebben ten opzichte van 2021 het volgende resultaat opgeleverd:

2022 2021 2022 2021

Google Google Microsoft Microsoft

ELE ads EL ELE

Totaal aantal bezoekers 46.100 30.456 9.839 8.530
Inschrijving nieuwe leden 177 50 30 33

Jaarverslag 2022 - Parkinson Vereniging

Vrijwilligers en medewerkers

In 2022 hebben bijna 520 leden zich actief ingezet als vrijwilliger voor de
Parkinson Vereniging. Vrijwilligers zijn mensen met parkinson(isme), naasten,
geinteresseerden en/of (voormalige) beroepskrachten.

Elke vereniging gedijt bij de betrokkenheid van voldoende vrijwilligers.
Wij prijzen ons gelukkig met zoveel actieve vrijwilligers!

Onze vrijwilligers zijn in diverse geledingen van de vereniging actief in/als:

Totaal aantal vrijwilligers* 516

Bestuur 7
Bloggers 7
Communitymanager 3
Contactpersoon (Duodopa, DBS, Apomorfine, Yoppers, Mantelzorg) 11
Coordinatoren/medewerkers/penningmeesters Parkinson Cafés 398
Patientenkamer Parkinson Advies Raad 10
Patientonderzoekers 24
Redactie van Parkinson Magazine 4
Spreekbeurthouder 36
Standmedewerker/bouwer 13
Trainer 'Parkinson en de naasten’ 24
Trainer 'Parkinson? Houd je aandacht erbij!’ 45

Trainer ‘Parkinson? Houd zelf de regie!’

Trainer ‘Zullen we over de toekomst praten?’ 8
Trainer ‘Schrijfvaardigheden voor mensen met parkinson’

Begeleiders van online gespreksgroepen over parkinsonismen 10
Werkgroep- en projectgroeplid (Aanvullende Therapieén, 32
Parkinson en Werk, Wetenschapsnieuws, Yoppers)

* Sommige vrijwilligers vervullen meerdere vrijwilligersfuncties.
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Scholing/training vrijwilligers

Vrijwilligers worden regelmatig getraind en altijd ondersteund om hun bijdrage
aan de Parkinson Vereniging zo goed mogelijk te kunnen doen. Veel nieuwe
vrijwilligers maken gebruik van het cursusaanbod van PGO Support en volgen
daar de cursus ‘lotgenotencontact begeleiden’, ‘online lotgenotencontact
begeleiden’ en'effectief presenteren’.

Vaak wordt geleerd door een bijeenkomst te begeleiden samen metiemand die
dat al vaker heeft gedaan. Ervaringen en vragen worden onderling uitgewisseld,
waarbij ook gebruik gemaakt wordt van de community-kanalen die exclusief
voor de trainers zijn.

In 2022 zijn er meerdere maatwerktrainingen geweest.

¢ Inapril en oktober was er een dag training voor nieuwe medewerkers van
Parkinson Cafés.

* In september was er een bijeenkomst met procesbegeleiding en intervisie

voor leden van de werkgroep Parkinson en Werk.
e Indecember zijn de spreekbeurthouders in een trainingsbijeenkomst samen
gekomen.

===
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Uitvoering jaarplan 2022

De Parkinson Vereniging is in 2022 actief en betekenisvol
geweest met en voor mensen met parkinson(isme) en hun
naasten. Zelfstandig, in samenwerking met de partners van
Parkinsonalliantie Nederland en in samenwerking met
andere externe partners heeft de Parkinson Vereniging
belangrijke activiteiten uitgevoerd op de pijlers Informatie-
voorziening, Onderzoek en ontwikkeling, Belangen-
behartiging en Elkaar Ontmoeten. Alle activiteiten zijn er op
gericht geweest om het leven voor de (toekomstige) mensen

met de ziekte van Parkinson of een parkinsonisme =
beter en aangenamer te maken of om in de toekomst ‘T* B '
de ziekte te voorkomen, te vertragen en zo mogelijk

te genezen.

Informatievoorziening
De Parkinson Vereniging is voor mensen met parkinson (isme)

de voordeur naar betrouwbare en actuele informatie. (& : : 2 Bosma - “VIPP: v
Lekker be: d t Person with Park‘:'y > \
Marjan Over it e ‘;u':g:‘:\h:n Soest” e m":z‘l - o Y~
. . g on e s 0| kwam ik als een on - L Ul an actieve reclamejon

Parkinson Magazine en brochures -a"""""s"stemg" M ouders man &4
In 2022 zijn vijf edities verschenen van Parkinson Magazine. De oplage is P | TU‘ES —
gemiddeld 10.250. Eris verder gewerkt aan de herziening van de brochure over a Pa 'k ' S
geavanceerde therapieén. Een intensieve en tijdrovende brochure, die in de Feiten over parkinson |- A _

eerste helft van 2023 wordt afgerond. De brochure 'De ziekte van Parkinson’
is in nieuwe huisstijl gelipdatet, net als de brochure over atypische
parkinsonismen. In 2022 zijn in samenwerking met ParkinsonNet en
RadboudUMC twee magazines ontwikkeld voor kinderen, namelijk ParKids
voor kinderen van 8 tot 13 jaar en ParkinStories voor jongeren vanaf 14 jaar.

van Elke Pn b ] 3 | _ | Atypische
carah X - | De Z;Jektkeinson | parkinsonismen
2dlc - r | vanPar [
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Website

Op de website zijn verschillende themadossiers uitgebreid en beter toegankelijk
gemaakt. Nieuwe en herziene richtlijnen zijn verwerkt in de basisinformatie.
Erzijnin 2022 180 informatieve weblogberichten geplaatstin verschillende
categorieén en op verschillende pagina's. In totaal 96 berichten gingen over
onderzoeksnieuws, 16 berichten gingen over pesticiden. Ook het aantal
ervaringsdeskundigen blogs is enorm gegroeid in 2022. Er zijn in 2022 116 blogs
van leden geplaatst en ook het aantal vaste bloggers is toegenomen tot 17 plus
een aantal gastbloggers. De populariteit hiervan is mede gegroeid door het
delen van links naar deze blogs in de online community in het nieuwe kanaal
voor ervaringsverhalen. De blogs worden ook thematisch toegevoegd aan de
verschillende themadossiers (bewegen, geavanceerde therapie, aanvullende
therapie etc.) zodat ook dit perspectief wordt meegenomen in de informatie-
voorziening, los van de basisinformatie en nieuwsberichten.

Sociale media
Ook op sociale media is de Parkinson Vereniging steeds meer aan de weg aan
het timmeren, dankzij de extra uren inzet die hiervoor beschikbaar zijn gemaakt.

E Facebook volgers 4.226 3.415
'»| Twitter weergaven 28.589 104.052

Het aantal Twitter-weergaven is wederom flink gedaald ten opzichte van 2021.
Volgens het jaarlijkse trendonderzoek sociale media van NewCom is Twitter,
mede door een overname, veel gebruikers kwijtgeraakt aan nieuwe/andere
sociale media. Mogelijk is dit een verklaring.

Jaarverslag 2022 - Parkinson Vereniging

PV-app

De PV-app biedt aan leden snelle en eenvoudige toegang
‘via de broekzak’ tot de besloten communities van de
Parkinson Vereniging. Steeds meer leden weten de

PV-app te vinden, zoals een toename van het aantal
PV-app downloads laat zien:

Cummsaen o0 bissnbomsten

Blags van arvaringrdestusdigan

Downloads 2022 2021

Vind sen parkinaon sorgrerienss

Appstore 655 545 s i
Google Playstore 715 459 5
Totaal aantal downloads 1.370 1.004 Q '
Media

Ookin 2022 zijn er diverse aanvragen geweest om mee te werken aan media-
producties. Zo werd er onder andere weer medewerking verleend aan een
campagne over neurologie van Mediaplanet, en interviews voor de Telegraaf,

de Stentor, de podcast 'Krijg ik parkinson?’ en de Seniorenwijzer.

B PARKINSON FLOOR (79) LEGT ZICH
NIET BIJ DIAGNOSE NEER

FULLTIME SPEUREN
NAAR ALTERNATIEVEN

arkinson s de snelst grosiende neurologische
9

deze
Wereldwijd

wordt hard gezocht
af

Parkinson Vereniging wil
duidelijkheid over orgdeuoel( naar

:p'l:nm:lusles van prnﬂ'u.:'cnten'
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https://www.parkinson-vereniging.nl/archief/bericht/2022/12/24/Campagne-Aandacht-voor-neurologie-vraagt-aandacht-voor-diverse-hersenaandoeningen-waaronder-parkinson
https://www.parkinson-vereniging.nl/l/library/download/urn:uuid:9a1e1254-0430-4088-afbc-25839e85e42d/floor+schiffers+-+telegraaf+november+2022.pdf?
https://www.destentor.nl/deventer/parkinson-vereniging-wil-duidelijkheid-over-onderzoek-naar-glyfosaat-beoordeling-gebaseerd-op-conclusies-van-producenten~ac82c84b/?referrer=https%3A%2F%2Fwww.google.com%2F&fbclid=IwAR0d7AJCps0rEJWvy9_1TFfsFTDjEjjcdltFkTinLyZaiIQRhaDgoshZGpo
https://www.parkinson-vereniging.nl/archief/bericht/2022/11/29/Podcast-Krijg-ik-Parkinson-over-de-snelst-groeiende-hersenziekte-ter-wereld
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Onderzoek en ontwikkeling

De Parkinson Vereniging is dé stem van de mensen met de ziekte van Parkinson
en parkinsonismen in Nederland en hun naasten, ook wanneer het gaat om
wetenschappelijk onderzoek. We laten de stem horen in onderzoeksprojecten
door de inzet van patiéntonderzoekers. We bepalen mee welke onderzoeks-
onderwerpen prioriteit hebben en we maken wetenschappelijke artikelen over
parkinson(isme) begrijpelijk voor het grote publiek.

Patiéntenparticipatie in onderzoek
De Werkgroep Patiéntonderzoekers kreeg 1 nieuw lid en 3 leden namen

afscheid. Gert Manhoudt werd medio 2022 technisch voorzitter van de werkgroep.
De patiéntonderzoekers participeerden in ongeveer 60 onderzoeksprojecten,

waarvan 32 projecten in 2022 zijn gestart. Dit hoge aantal is mede te danken aan
de activiteiten van ParkinsonNL, waarbij patiéntenparticipatie een voorwaarde is.

In 2022 heeft het bestuur het voorstel aangenomen om toe te werken naar een
passende vergoeding voor patiéntenparticipatie. We vragen aan de onderzoeks-
projecten per overleg vacatiegeld voor de betrokken patiéntonderzoekers.
Voortaan worden deze kosten opgenomen in de onderzoeksbudgetten.

De werkgroep patiéntonderzoekers had het jaarthema '‘bruggen bouwen': eris
veelaandacht besteed aan het verbeteren van bestaande contacten en het
leggen van nieuwe contacten met onderzoekers.

Patiéntenperspectief in toekennen onderzoeksubsidies

In 2022 is de toekenning en afwikkeling van onderzoeksubsidies uitgevoerd
door ParkinsonNL. ParkinsonNL had een call open gezet ter beoordeling van
haar wetenschappelijke adviesraad (WAR). De Parkinson Vereniging heeft twee
afgevaardigden in de WAR. De subsidieaanvragen die ParkinsonNL heeft
ontvangen zijn door de PK-PAR (patiéntenkamer van de Parkinson Adviesraad)
beoordeeld vanuit patiéntenperspectief. De PK-PAR beoordeelt subsidie-
aanvragen onder andere op relevantie voor mensen met parkinson(isme),
haalbaarheid enrisico’s voor studiedeelnemers en goed geintegreerde
patiéntenparticipatie. De PK-PAR heeft vervolgens de afgevaardigden van de

Jaarverslag 2022 - Parkinson Vereniging

Parkinson Vereniging in de WAR geadviseerd. Drie onderzoeksvoorstellen zijn

vervolgens door de directeur-bestuurder van ParkinsonNL gehonoreerd.

Wetenschapsnieuws

De werkgroep Wetenschapsnieuws, eind 2022 bestaande uit 8 leden, heeft
begrijpelijke artikelen geschreven over een twintigtal wetenschappelijke
publicaties. Deze zijn te lezen op de website van de vereniging.

?
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https://www.parkinson-vereniging.nl/onderzoek/pati%C3%ABntonderzoekers
https://www.parkinson.nl/onderzoek/deze-3-onderzoeken-krijgen-geld-van-parkinsonnl/
https://www.parkinson-vereniging.nl/onderzoek/wetenschappelijk-nieuws

Inhoud
Voorwoord
1 Doelstelling

2 Organisatie

3 Uitvoering
jaarplan

4 Jaarrekening

5 Vooruitblik

©Q

Belangenbehartiging

De Parkinson Vereniging is de spreekbuis van mensen met parkinson(isme) en
hun naasten en komt op voor hun belangen. Daarbij leveren we een belangrijke
bijdrage gezien vanuit patiéntenperspectief aan de verschillende kwaliteit-
standaarden, keuzehulpmiddelen en richtlijnen op het gebied van
parkinson(isme).

Parkinson en pesticiden

In 2022 is extra aandacht uitgegaan naar het dossier parkinson en pesticiden ter
voorbereiding op het besluit datin 2023 genomen gaat worden of glyfosaat nog
een keer 15 jaar wordt toegelaten op Europese bodem. Mede dankzij onze inzet,
bundelen zowel nationaal als internationaal de krachten zich om dit te voorkomen.
De samenwerking met Natuur en Milieu en met de FNV verdiept zich. Deels is

de Parkinson Vereniging de driver, deels speelt de alliantie hierin een steeds
grotere rol. Samen maken we ons sterk(er)!

Medicatie

Het afgelopen jaaris een jaar geweest van medicijntekorten, terughalen van
medicatie en mogelijk ingrijpende wijzigingen in het Geneesmiddelen-
vergoedingssysteem (GVS). Dit systeem moet verbeterd worden, maar is
vanwege de complexiteit door minister Kuipers verlengd naar 2023. We kijken
mee en schrijven erover, stellen vragen en praten mee over wat de veranderingen
kunnen betekenen voor onze leden.

Jaarverslag 2022 - Parkinson Vereniging

Kwaliteit van zorg
De Parkinson Vereniging heeftin 2022 actief meegewerkt aan de ontwikkeling

van de paramedische richtlijn parkinson met beslisondersteuning. Deze wordt in

2023 regionaal getest. Ook was de vereniging actief bij het opstellen van een

richtlijn palliatieve zorg bij parkinson. De verwachting is dat deze in 2023

beschikbaaris.

In 2022 zijn drie keuzekaarten gelanceerd: één voor medicijnen, één voor extra

medicijnen en één voor extra behandeling.

KEUZEKAART Ziekte van Parkinson
Mogelijkheden voor extra behandeling

U gebruikt al

EXTRA BEHAN

KEUZEKAART Ziekte van Parkinson

Welke extra medicijnen kunt u gebruiken?

2022

U gebruikt m
uenuwarts

EXTRAMEDICI

KEUZEKAART Beginnende ziekte van parkinson
Welke medicijnen kunt u gebruiken?

u i geen medicijnen te gebruiken. Bij i ijn, Uw Klachten . toch beginnen met
s * e e " )

TEV0D0PA

Tk het
hersenen s b,

medicijnop miln Kachten?* |~ medicinen het bese tegen hoe u beweest,

andere Kachten, z0als hoe u zichvael, Is hae u zich
hoeu slaapt. whoeu | voelt, . hoe uzich
saapt. sedraagt en hoe us

worden.

UK o7 2 e per dag e
P U doet dat bi het een.

[+ Usiits, 2 0f 3 keer pordag een pil |+ Usiik 2 of 3 keer perdag een

van | komt Uikt het meestal

per dag.

het meestal 3 keerper das,bi het ten.

bi 6 van de 100 mensen.

gedrag hebben.

e s, roblemen met maag e darmen.

s
Deze keuzekaart is gemaakt met ondersteuning van het Kennisinstituut van de Federatie Medisch Specialisten en is te vinden op THUISARTS Nl m

Daarnaast heeft de Parkinson Vereniging een reactie gegeven op de concept-
versie van de richtlijnen slaapproblemen, angst en depressie in palliatieve fase,

de richtlijn rouw, de richtlijn proactieve zorgplanning en de handreiking

proactieve zorgplanning in de langdurige zorg.
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Elkaar ontmoeten

De Parkinson Vereniging biedt een breed scala aan bijeenkomsten,
informatiedagen, workshops en cursussen voor mensen met parkinson(isme)
en hun naasten. De ontmoetingen zijn voor deelnemers belangrijk omdat zij
hun ervaringen kunnen uitwisselen en van elkaars (ervarings)deskundigheid
kunnen leren. De ontmoetingen bieden naast gezelligheid en ontspanning
mogelijkheden om te voorzien in de informatiebehoefte van deelnemers.

Parkinson Cafés en Yoppers Grand Cafés

In de loop van 2022 konden in de Parkinson Cafés en Yoppers Grand Cafés

weer fysieke ontmoetingen plaatsvinden. Na een aarzelend begin kwamen de
bezoekers in steeds grotere aantallen naar de bijeenkomsten voor de onderlinge
uitwisseling van ervaringen en het elkaar ontmoeten. De teams van de
Parkinson Cafés hebben alles op alles gezet om dit weer mogelijk te maken voor
hun bezoekers. We zagen in 2022 veel wisselingen van vrijwilligers in de
Parkinson Café teams, waardoor meer en intensievere ondersteuning vanuit het
verenigingskantoor nodig bleek. De medewerkers van de Parkinson Cafés
ontvingen elk kwartaal hun reguliere nieuwsbrief; via de speciale community
‘vrijwilligers van de Parkinson Cafés' wisselden de vrijwilligers van verschillende
cafés onderling ervaringen en informatie uit. In 2022 zijn bovendien de
richtlijnen voor de Parkinson Cafés geactualiseerd en in handzame vorm op de
website van onze vereniging geplaatst. De vrijwilligersteams van elk Parkinson
Café hebben namens het bestuur een kerstattentie gekregen als waardering
voor hun vrijwillige inzet voor de bezoekers van hun Parkinson Café.

Jaarverslag 2022 - Parkinson Vereniging

Online bijeenkomsten voor mensen met parkinsonisme en/of hun naasten
Ditjaar zijn er weer regelmatig online bijeenkomsten voor mensen met
atypische parkinsonismen geweest. Veelal zaten zij daarbij samen met hun
naaste achter het computerscherm en gingen zij, onder leiding van één of twee
gespreksleiders, met elkaar in gesprek. Ervaringsdeskundigheid wordt hier
gedeeld. De groepen zijn gegroepeerd per type aandoening en komen 1 keer

per 2 a 3 maanden online bij elkaar. Er zijn inmiddels groepen voor mensen
met MSA-C, MSA-P, CBD en PSP. Ook zijn er naasten van mensen met MSA-P en
PSP die elkaar regelmatig online ontmoeten.

B =t

Ledensymposium

In juli 2022 heeft het jaarlijkse ledensymposium plaatsgevonden, dat vanwege
corona de twee voorafgaande jaren niet door was gegaan. In eerdere jaren vond
het ledensymposium plaats rondom de datum van Wereld Parkinson Dag

(11 april), maar vanwege de kans dat een fysieke bijeenkomst vanwege corona
afgelast zou moeten worden, is ervoor gekozen om het symposium naar de
zomer te verplaatsen. De rode draad gedurende de dag was 'Samen vooruit'. Met
ongeveer 300 tevreden deelnemers in het NBC-congrescentrum in Nieuwegein
was het een geslaagd symposium.

14



Inhoud
Voorwoord
1 Doelstelling

2 Organisatie

3 Uitvoering
jaarplan

4 Jaarrekening

5 Vooruitblik

© 0

Samenwerking binnen Parkinsonalliantie Nederland

Binnen Parkinsonalliantie Nederland heeft de Parkinson Vereniging in 2022
intensief en constructief samengewerkt met ParkinsonNL, ParkinsonNet en
de Dutch Parkinson Scientists.

.( D
oa T T— ParkinsonNet

alliantie _
nederland

Gemeenschappelijke projecten Ookisin 2022 nauw samengewerkt in het kader van PRIME/Zorg voor Parkinson.
In de alliantie financiert ParkinsonNL onderzoek op het gebied van De Parkinson Vereniging is vertegenwoordigd in de werkgroep en de stuur-
parkinson(isme), zet ParkinsonNet zich in voor de beste zorg voor mensen groep. In de werkgroep is wekelijks overleg geweest om tot een goede

met parkinson(isme) en doen de Dutch Parkinson Scientists onderzoek naar integratie te komen van enkele producten van de Parkinson Vereniging binnen
het voorkomen en behandelen van parkinson(isme). In deze samenwerking het Zorg voor Parkinson concept. Dit zijn de activiteitenzoeker (regionaal) en
profileert de Parkinson Vereniging zich op het gebied van ervarings- de online community, waarin een kanaal is gerealiseerd voor leden van de
deskundigheid: de Parkinson Vereniging geeft een stem aan mensen met Parkinson Vereniging die in deze regio woonachtig zijn.

parkinson(isme) en hun naasten! Met dit onderscheidende vermogen heeft de
Parkinson Vereniging op verschillende gebieden en binnen verschillende
projecten van Parkinsonalliantie Nederland een bijdrage geleverd.

Zois samen met ParkinsonNet en gefinancierd door ParkinsonNL hard gewerkt

om het 'expertiseplatform Parkinson en Werk' verder inhoud te geven. Een deel i:ﬁ:lf:;‘m -
van het resultaat is terug te vinden op de website ‘parkinsonenwerk.nl’, waar ™ buurt )

veel relevante informatie is te vinden. De helpdesk voor persoonlijke vragen
over Parkinson en werk, en de workshop ‘Parkinson en Werk' zijn verder
doorontwikkeld. De vrijwilligers van onze werkgroep Parkinson en Werk hebben

L]

veel werk verzet, en zullen daarin 2023 mee doorgaan.

-
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Er zijn afspraken gemaakt omtrent een proeflidmaatschap van de Parkinson
Vereniging voor mensen in de Zorg voor Parkinson-regio, met als doel om
ervoor te zorgen dat zoveel mogelijk mensen elkaar kunnen vinden in de regio
en tegelijkertijd om hiermee meer leden te werven in deze regio.

Eris binnen de kaders van Zorg voor Parkinson een diagnosekaartje ontwikkeld
dat aan patiénten wordt uitgereikt in de betrokken ziekenhuizen. Hierop wordt
verwezen naar activiteiten van de Parkinson Vereniging. Ook staan op dit kaartje
de persoonlijke contactgegevens vermeld van het behandelend centrum en het
servicepuntin de regio.
Omdat er geen directe
verwijzing kon worden
opgenomen naar het
lidmaatschap van de
Parkinson Vereniging, is

hiernaast ook een eigen

Laat parkinson ‘
niet winnen! | terecht

U kunt bij ons diagnosekaartje ontwikkeld

in twee varianten: voor

PARKINSONISME

ledenwerving en voorin de
PARKINSONISME spreekkamervan de

zorgprofessional.

Los van deze ontwikkelingen heeft de werkgroep een opdracht geformuleerd
voor Parkinsonalliantie Nederland om een haalbaarheidsstudie naar een
integraal Landelijk Parkinson Platform te doen. Deze haalbaarheidsstudie is
gestartin 2022 en deze loopt doorin 2023.

Alliantiebrede overleggen

ParkinsonNL en de Parkinson Vereniging overlappen elkaar gedeeltelijk als het
gaat om doelgroepen. Waar bij de Parkinson Vereniging iedereen met
parkinson(isme) in Nederland de primaire doelgroep is, vormen deze mensen
ook een belangrijke doelgroep voor ParkinsonNL vanwege hun behoefte aan
goed onderzoek en daarmee de mogelijke bereidheid om aan ParkinsonNL te
doneren. De overlegstructuur tussen ParkinsonNL en de Parkinson Vereniging
is zo vormgegeven dat (zo goed mogelijk) voorkomen wordt dat er dubbel werk

Jaarverslag 2022 - Parkinson Vereniging

gedaan wordt en dat er optimaal geprofiteerd wordt van elkaars kennis en
ervaring. Zo hebben de communicatiemedewerkers bijvoorbeeld tweewekelijks
overleg om met elkaar ieders communicatie af te stemmen. De wetenschappelijk
medewerkers van de beide organisaties hebben ook tweewekelijks overleg
bijvoorbeeld ter bevordering van het functioneren van de Wetenschappelijke en
Maatschappelijke Adviesraden (WAR en MAR) waar conform de statuten van
ParkinsonNL respectievelijk twee en drie leden op voordracht van de Parkinson
Vereniging zitting in hebben.

Stevinpremie

Bas Bloem, onder meer hoogleraar neurologische bewegingsstoornissen aan
het Radboudumc, bestuurder van ParkinsonNet, bestuurslid van de Dutch
Parkinson Scientists en voor ons wereldwijd de nummer één expert op het
gebied van de ziekte van Parkinson, kreeg in 2022 de Stevinpremie. Deze premie
is bestemd voor onderzoek met een grote maatschappelijke impact. Op
verschillende wijzen (via een videoboodschap dat uitgezonden werd tijdens de
uitreiking van de Stevinpremie, een artikelin de Volkskrant en via social media)
heeft de Parkinson Vereniging uitgesproken verguld te zijn met de toekenning
van deze prijs aan Bas Bloem vanwege het fantastische werk dat hij doet voor
mensen met parkinson(isme).
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4 Verkorte jaarrekening 2022

Vooruitblik naar 2023

Voor 2023 ligt de uitdaging op het werven van nieuwe leden.

We willen zoveel mogelijk mensen met parkinson(isme)
vertegenwoordigen en daarmee hun belangen nog beter
behartigen.

In 2023 wordt ook het meerjarenbeleidsplan voor de periode 2024-2027 vorm
gegeven. In dit proces worden op verschillende momenten en op verschillende
locaties leden betrokken.

Ongetwijfeld worden we geconfronteerd met ontwikkelingen waar we nu nog
niet aan gedacht hebben, maar die we als gezonde vereniging goed aankunnen.

Kortom, ook in 2023 zetten we ons als krachtige, kritische en duidelijk zichtbare
patiéntenvereniging in voor onze leden en voor iedereen met de ziekte van

Parkinson(isme) en hun naasten.

Jan Lantink
Voorzitter PV

Jaarverslag 2022 - Parkinson Vereniging
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Balans per 31 december 2022

(na resultaatbestemming)

ACTIVA

Vaste activa

Immateriéle vaste activa

Overige immateriéle vaste activa
Materiéle vaste activa

Andere vaste bedrijfsmiddelen

Totaal vaste activa

Vlottende activa

Vorderingen

Debiteuren

Overige vorderingen en overlopende activa
Totaal vlottende activa

Liquide middelen

Totaal

Jaarverslag 2022 - Parkinson Vereniging

31 december 2022

31 december 2021

€

26.338

16.558

19.195

35.044

€

42.895

54.239

1.449.431

1.546.565

€

32.838

16.229

12.150

10.540

€

49.067

22.690

2.118.926

2.190.683
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Balans per 31 december 2022

(na resultaatbestemming)

PASSIVA

Verenigingsvermogen
Algemene reserve
Continuiteitsreserve
Bestemmingsreserve

Bestemmingsfonds
Langlopende schulden
Overige schulden

Kortlopende schulden

Schulden aan leveranciers

Belastingen en premies soc. verzekeringen

Overige schulden en overlopende passiva

Totaal

Jaarverslag 2022 - Parkinson Vereniging

31 december 2022

31 december 2021

€

2.723
750.000
306.668

14.773

22.796
35.040

367.570

€

1.074.164

46.995

425.406

1.546.565

€

2.723
750.000
720.642

14.773

27.100
32.809

550.879

€

1.488.138

91.757

610.788

2.190.683
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Staat van baten en lasten over 2022

Baten

Parkinson Vereniging

Subsidie Patiénten en gehandicaptenorganisatie
Contributie

Parkinson NL

Ontvangen giften en subsidies

Ontvangen giften en subsidies overgedragen aan PNL
Bijdragen PNL

Kerntaken

Informatie

Ontmoetingen

Belangenbehartiging

Onderzoek

Lasten

Kerntaken
Informatie
Ontmoetingen

Saldo Parkinson Cafés
Belangenbehartiging
Onderzoek
Werkorganisatie
Personeelskosten
Huisvestingskosten
Bestuurlijke kosten

Algemene kosten

Netto resultaat

Jaarverslag 2022 - Parkinson Vereniging

Realisatie 2022 Begroting 2022 Realisatie 2021
€ € €

45.000 45.000 45.000
382.532 400.000 379.502
530.047 536.282
-530.047 -536.282
650.000 650.000 650.000
25.686 24.000 16.220
19.014 24.600 7.798
22.814 42.487 8.159
1.145.046 1.186.087 1.106.679
110.861 109.480 109.102
95.055 156.900 34.473
6.682 - -8.884
40.925 48.300 51.774
393.910 6.250 742.573
627.304 658.639 578.146
62.230 59.845 62.315
28.024 35.000 1.184
194.030 167.700 175.488
1.559.020 1.242.114 1.746.174
-413.974 -56.027 -639.495
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Staat van baten en lasten over 2022 (vervolg)

Resultaatbestemming

Continuiteitsreserve

Bestemmingsreserve Onderzoek & Ontwikkeling
Bestemmingsreserve Parkinson Cafés
Bestemmingsreserve Meerjaren beleidsplan
Bestemmingsreserve Ledenwerving
Bestemmingsreserve Herdruk brochures
Bestemmingsreserve Corona hulpmiddelen

Bestemmingsreserve Profilering & Innovatie

Jaarverslag 2022 - Parkinson Vereniging

Realisatie 2022

Begroting 2022

Realisatie 2021

€ € €
-392.870 -737.935
-6.682 8.884
-45.289

-14.422 134.845
-413.974 - -639.495
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Grondslagen van waardering en resultaatbepaling

Informatie over de rechtspersoon

Vestigingsadres en inschrijfnummer handelsregister

Parkinson Vereniging is feitelijk en statutair gevestigd op Kosterijland 12,
3981 AJ te Bunnik en is ingeschreven bij het handelsregister onder nummer
40476519.

Algemene toelichting
Algemene grondslagen voor verslaggeving

De standaarden op basis waarvan de jaarrekening is opgesteld

De jaarrekening is opgesteld in overeenstemming met de Richtlijn voor de
jaarverslaggeving voor kleine Organisatie-zonder-winststreven (Richtlijn C1),
die uitgegeven is door de Raad voor de Jaarverslaggeving.

Activa en verplichtingen worden in het algemeen gewaardeerd tegen de
verkrijgings- of vervaardigingsprijs of de actuele waarde. Indien geen specifieke
waarderingsgrondslag is vermeld vindt waardering plaats tegen de
verkrijgingsprijs .

Jaarverslag 2022 - Parkinson Vereniging

Grondslagen

Immateriéle vaste activa

De immateriéle vaste activa worden gewaardeerd tegen verkrijgingsprijs onder
aftrek van afschrijvingen. Er wordt rekening gehouden met bijzondere
waardeverminderingen; ditis het geval als de boekwaarde van het actief hoger
is dan de realiseerbare waarde ervan.

Materiéle vaste activa

Materiéle vaste activa worden, tenzij anders aangegeven , gewaardeerd tegen
verkrijgings- of vervaardigingsprijs inclusief direct toerekenbare kosten, onder
aftrek van lineaire afschrijvingen gedurende de verwachte toekomstige
gebruiksduur en bijzondere waardeverminderingen.

Subsidies op investeringen worden in mindering gebracht op de verkrijgings- of
vervaardigingsprijs van de activa waarop de subsidies betrekking hebben.

Vorderingen
Vorderingen worden gewaardeerd tegen de nominale waarde.

Liquide middelen

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

Bestemmingsreserves

Eenreserve wordt gevormd wanneer een deel van de middelen door het bestuur
is afgezonderd voor een specifiek doel.
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De bepaling van het resultaat

Het resultaat wordt bepaald als het verschil tussen de opbrengstwaarde

van de geleverde prestaties en de kosten en andere lasten over het jaar.

De opbrengsten op transacties worden verantwoord in het jaar waarin zij zijn

gerealiseerd.

Verklaring van de onafhankelijke accountant

De jaarrekening 2022 van de Parkinson Vereniging is gecontroleerd door

HLB Blédmer accountants en adviseurs B.V. Deze onafhankelijke accountant
heeft een goedkeurend oordeel verstrekt bij de gecontroleerde jaarrekening
2022 van Parkinson Vereniging te Bunnik in hun samenstellingsverklaring van
10 mei 2023. De gehele jaarrekening 2022 inclusief de samenstellingsverklaring
van de accountant is beschikbaar op de website van de Parkinson Vereniging.

Jaarverslag 2022 - Parkinson Vereniging
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Vooruitblik 2023

Was 2022 nog een beetje aarzelend op gang gekomen na
corona, in 2023 zal het weer een ‘normaal’ jaar zijn. Met
zoals gezegd veel nadruk op onze ledenwerfcampagne en
met verder vormgeven aan de onderlinge samenwerking
binnen de parkinsonalliantie.

Op moment van schrijven van deze vooruitblik hebben we net ons jaarlijkse
WPD-symposium achter de rug en waren we blij verrast met 600 deelnemers.
Afgelopen (corona-) jaren hebben we ook benut om ons voor de toekomst te
positioneren en we menen dat dat gelukt is. We zijn een vitale vereniging die een
belangrijke, specifieke rol speelt binnen het parkinsonveld op de vier pijlers van
onze vereniging.

Nadrukkelijk willen we er zijn voor de diverse geledingen binnen onze vereniging:
(relatief) ouderen, jonge mensen met parkinson, alleengaanden, naasten en
mantelzorgers, mensen die overwegen om, of al woonachtig zijn in een
verpleeghuis, mensen met een niet-westerse migratie-achtergrond en/of
tenslotte laag-geletterden die ons nog niet gevonden hebben of die wij nog niet
bereikt hebben.

De lobby op gebied van pesticiden heeft zijn ‘point of no return’ wel gepasseerd
en zullen we dus met onze partners niet meer los laten.

Enin 2023 zullen we met inbreng van zoveel mogelijk leden ons Meerjaren-

BeleidsPlan 2024-2027 formuleren en in de najaars-ALV in november

voorleggen aan onze leden.

Jaarverslag 2022 - Parkinson Vereniging

Kortom, met een financieel gezonde organisatie, met veel enthousiaste en
bekwame vrijwilligers en medewerkers en samen met partners van binnen en
buiten Parkinsonalliantie Nederland zet de Parkinson Vereniging zich ook in
2023 met kracht en bezieling in voor mensen met parkinson(isme) en hun
naasten!

Veel werk aan de winkel zolang parkinson nog niet de wereld uit is!
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Dankwoord

Het bestuur bedankt iedereen die in 2022 heeft bijgedragen aan de activiteiten
van de Parkinson Vereniging. De vereniging heeft veel werk kunnen verzetten
dankzij de grote betrokkenheid van de vrijwilligers die bereid zijn geweest een
deelvan hun vrije tijd op te offeren ten behoeve van de vereniging en iedereen
die te maken heeft met parkinson(isme). Veel dank ook aan de leden die met
hun lidmaatschap het financieel mogelijk maken dat de Parkinson Vereniging
actief en effectief kon zijn, en dank aan de betrokkenheid van leden om met
elkaar ervaringen uit te wisselen bij fysieke bijeenkomsten van bijvoorbeeld
Parkinson Cafés en bij online bijeenkomsten en in online communities. Dank ook
aan de bureaumedewerkers voor hun professionele bijdrage aan een krachtige,
actieve vereniging. En tot slot veel dank aan de partnerorganisaties voor de
prettige samenwerking. Met elkaar zijn we sterk om het beste te bereiken voor
mensen met parkinson(isme) en hun naasten!
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Colofon

Parkinson Vereniging
Postbus 46
3980 CA Bunnik

Bezoekadres:
Kosterijland 12
3981 AJ Bunnik

\\ 0306561369

info@parkinson-vereniging.nl

@ www.parkinson-vereniging.nl
H www.facebook.com/parkinsonvereniging
B https://twitter.com/Parkinson_NL

Bunnik, mei 2023
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https://www.parkinson-vereniging.nl/
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