
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Jaarverslag 2010 
 



 

 
 1 

Colofon 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Parkinson Vereniging 

Postbus 46 

398 CA Bunnik 

 

Bezoekadres: 

Kosterijland 12 

3981 AJ Bunnik 

 

Telefoon:  (030) 6561369 

Email:        info@parkinson-vereniging.nl 

Website:   www.parkinson-vereniging.nl 

 

 

 

 

Bunnik, juni 2011 



 

 
 2 

Inhoudsopgave 

Colofon          1 

 

Van de voorzitter         3 

 

Gegevens          4 

 

Financiële ondersteuning en verkorte jaarrekening     7 

 

Financieel verslag         14 

 

Inzet projectsubsidie Prinses Beatrix Fonds      14 

 

Hoofdstuk 1. Doelstelling en missie       15 

 

Hoofdstuk 2. De organisatie van de Parkinson Vereniging    23 

 

Hoofdstuk 3. Uitvoering jaarplan 2010      18 

 

Hoofdstuk 4. Vooruitblik        28 

 

Dankwoord          30 

 

Bijlage 1:  Bij de Parkinson Vereniging te bestellen brochures   

en overig informatiemateriaal       31 

 

Bijlage 2 Verslag Algemenen Leden Vergadering 5 november 2010  32 



 

 
 3 

Van de voorzitter 

Het jaar 2010 stond het teken van de 

afronding van het project 

professionalisering dat eind 2007 is 

gestart. Zo is er de afgelopen jaren 

een gewerkt met een beleidsdocument 

2009-2013, is het bureau 

gereorganiseerd van een louter 

administratieve naar ook een 

beleidsinhoudelijk gerichte organisatie. 

Ook is het vrijwilligersbeleid vernieuwd 

en op schrift gesteld, met daaraan 

gekoppeld een duidelijk 

scholingsbeleid. Verder heeft de vereniging het gezicht naar buiten toe gemoderniseerd met 

een vernieuwde huisstijl en het jaarlijks terugkerende evenementen als Wereld Parkinson 

Dag. 

In november 2010 is afscheid genomen van de voorzitter van de Parkinson Vereniging, Otto 

Bielars. Otto heeft ervoor gezorgd dat de vereniging weer bruist van energie en zich met 

vertrouwen presenteert. Wij zijn hem daar zeer erkentelijk voor. 

Als nieuwe voorzitter ben ik er trots op met een enthousiast team van bestuursleden het 

komend jaar in te mogen gaan. Vooral de duidelijke portefeuilleverdeling vind ik van groot 

belang. Dit biedt het bestuur de mogelijkheid om op hoofdlijnen en met expertise te kijken 

naar: vrijwilligersbeleid, financiën, onderwijs en wetenschap en voorlichting en public 

relations.  

Dit nieuwe bestuur gaat zich op de toekomst richten, allereerst door een visie te ontwikkelen 

op onze eigen bestuurstaak. Maar ook de toekomst van de patiëntenvereniging zal een 

onderwerp van gesprek worden. Hiervoor zal het bestuur in 2011 een projectgroep in het 

leven roepen met ervaringsdeskundigen van binnen en buiten de vereniging.  

Tevens zal het bestuur ervoor zorgen dat de professionalisering ook wordt doorgevoerd op 

regionaal niveau. De centrale en regionale contactpersonen zijn enorm belangrijk voor het 

dicht bij de mensen brengen van informatie over en ondersteuning bij de ziekte van 

Parkinson. Dit netwerk verdient daarom alle aandacht. 

De Parkinson Vereniging zou al deze initiatieven niet kunnen ondernemen als er niet zoveel 

actieve vrijwilligers zouden zijn, die zich inzetten van mensen met de ziekte van Parkinson of 

een Parkinsonisme. Hiervoor wil ik u allen hartelijk danken. 

Ik verheug mij op deze mooie taak en hoop u in de komende jaren te mogen ontmoeten bij 

een activiteit van de vereniging. 

Eric Roos 

Voorzitter Parkinson Vereniging 
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Gegevens per eind december 2010 

LEDEN 

Totaal aantal leden         8523 

- 7651 patiënt-leden, waarvan 

444 Parkinsonisme patiënten 

413 Yoppers (t/m 55 jaar) 

-  872 niet patiënt-leden, waarvan 

417 beroepskrachten 

 

Totaal aantal nieuwe leden         908 

- 810 patiënt-leden, waarvan 

 74 Yoppers 

-   98 niet patiënt-leden, waarvan 

50 beroepskrachten 

 

Totaal aantal uitgeschreven leden/donateurs/beroepskrachten   1143 

- 380 patiënt of partner overleden 

- 347 niet betaald 

-   17 adres onbekend/verhuisd 

-   54 gezondheid/ouderdom 

-   17 verpleeghuis 

- 264 geen interesse meer 

-   13 vanwege financiële omstandigheden 

-   51 overige/reden onbekend 

 

Totaal aantal donateurs        615 

waarvan 382 met tijdschrift Papaver 

  233 zonder tijdschrift Papaver 

 

Totaal aantal nieuwe donateurs          25 

waarvan  18 met het tijdschrift Papaver 

     7 zonder het tijdschrift Papaver 
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MEDEWERKERS 

Vrijwilligers totaal         346 

waarvan 

-   98 (hulp) contactpersonen    

-     8 centrale contactpersonen    

-   12 Yoppers contactpersonen   

-     9 partner/mantelzorg contactpersonen  

-   12 medewerkers inloopactiviteiten   

- 112 werkgroepleden     

-   38 spreekbeurthouders     

-     8 standhouders      

-  49 (aspirant) docenten Parkinson? Hou Je  Aandacht Erbij 

Aantal leden in adviesorganen        55   

- 13 leden Medische Adviesraad (MAR)    

- 11 leden Parkinson Adviesraad Zorg (PAZ)    

-   9  leden Werkgroep Wetenschap en Ethiek 

- 22  PV vertegenwoordigers in Zorgbelang 

  

Aantal bestuursleden                        8  

Aantal betaalde medewerkers (6,5 fte)              8  

 

SCHOLING/TRAINING 

Gestarte deelnemers cursus PHJAE                  149 

in 15 cursussen, 137 cursisten op de wachtlijst 

Deelnemers scholing contactpersonen                 19 

Multi Provinciale Overleggen                      4 

 

VAKANTIES 

Deelnemers vakantieweek voorjaar                   33  

Aantal vrijwilligers namens PV voorjaar          1 

Deelnemers vakantieweek najaar                    21  

Aantal vrijwilligers namens PV voorjaar          1  
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BIJEENKOMSTEN 

Algemene Ledenvergadering        zie bijlage 2 

96 leden aanwezig 

Vergaderingen Ledenraad        7 

Aantal lotgenoten bijeenkomsten / groepen      80 

-   6 provinciaal 

- 52 regionaal 

- 11 Yoppers 

-   9 partners 

-   2 boottochten   

Aantal deelnemers bijeenkomsten       1286 

-    50 deelnemers vrijwilligersdag 

- 176 deelnemers tijdens 2 Parkinsonisme dagen 

-   78 deelnemers Duodopa bijeenkomsten 

- 114 deelnemers DBS bijeenkomsten 

-   64 deelnemers kerstlunch 

- 500 deelnemers symposium Wereld Parkinson Dag 

- 304 deelnemers tijdens 2 Parkinson dagen 

 

INFORMATIEAANVRAGEN EN  - VERSTREKKING 

Brochures en leaflets         zie bijlage 1

      

Bezoekers website                 81651 

Aantal spreekbeurten           38 

 Aantal standactiviteiten (42 dagen)         31  
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Financiële ondersteuning en verkorte 

jaarrekening met financieel verslag 2010 

 

De Parkinson Vereniging ontving in 2010 financiële steun van onder andere: 

- Prinses Beatrix Fonds     € 345.500,00 

- Stichting Fonds PGO     € 120.000,00 

- Farmaceutische industrie     €   48.560,00 

- 237 schenkingen en donaties     €   64.879,48 

onder andere van: Dhr. Gaasbeek, Dhr. v/d Berg, Dhr. Wennink, Mevr. Bergman-

Kuijk, Stichting van Dam-van Os, Mevr. Gerrijts-Rozema, De Boer Stichting, Herman 

en Liska Abraham, Stichting Drinkwaard en Stichting Zorgbelang.  
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Financieel verslag 

Inzet projectsubsidie Prinses Beatrix Fonds 

     

verantwoording   

  

 

begroot 

2010 

 

aantallen 

 

 31-12-2010 

 

aantallen 

        Projectsubsidie PBF 
       

        Lotgenotencontact 

       

        Provinciale bijeenkomsten 6.000 

 

5 

 

270 

 

6 

Regionale bijeenkomsten 8.000 

 

65 

 

9.623 

 

65 

Gespreksgroepen en ontmoetingsact. 2.000 

 

10 

 

1.249 

 

9 

Landelijke Parkinson dag 2.500 

 

1 

 

6.443 

 

2 

Yoppers evenement 7.500 

 

4 

 

7.587 

 

1 

Parkinsonisme dag 4.000 

 

2 

 

3.003 

 

2 

DBS- en Duodopa dagen 1.000 

 

2 

 

852 

 

4 

Reis- verblijfkosten contactpersonen 8.000 

   

6.781 

  Reis- verblijfkosten werkgr. Parkinson 1.000 

   

239 

  MPO dagen 2.000 

 

4 

 

3.788 

 

4 

Wereld Parkinson Dag 21.675 

 

1 

 

28.398 

 

1 

Portokosten/ mailings 11.000 

   

11.900 

  

 

74.675 

   

80.133 

  

        Voorlichting en informatie 

       

        Scholing spreekbeurthouders 2.000 

   

1.353 

  Nieuwsflits actieve vrijwilligers 2.000 

   

1.511 

  
Knipselkrant 1.500 

   

282 

  Cursus "maak kennis met de PV" 2.000 

   

1.820 

  Portokosten/ mailings 1.000 

   

900 

  

 

8.500 

   

5.866 

  

     

                      

  Totaal 83.175 

   

85.999 

  

        

        

        

        *  Overschrijding van de verschillende projecten zijn door de Parkinson vereniging zelf betaald 

 uit eigen vrij besteedbare middelen.  
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Hoofdstuk 1. Doelstelling en missie 

Het doel van de Parkinson Vereniging is geformuleerd in artikel 2 van de statuten van de 

vereniging: ‘De vereniging stelt zich ten doel het bevorderen van de zorg voor 

parkinsonpatiënten in Nederland, het behartigen van de belangen van parkinsonpatiënten en 

het bevorderen van de kennis van en het begrip voor verschillende aspecten en problemen 

van de ziekte van Parkinson, van verwante ziektebeelden en van ziekten met een verwante 

medicatie. 

Sinds de Algemene Ledenvergadering van 2008, waarin het beleidsdocument 2009-2013 is 

aangenomen, geeft de Parkinson Vereniging aan de hand van vijf speerpunten invulling aan 

de doelstelling en missie van de vereniging. 

• De organisatie is professioneel en borgt de kwaliteit 

• Lotgenotencontact, belangenbehartiging en voorlichting zijn toekomstgericht 

• Empowerment van specifieke doelgroepen 

• Maatschappelijke participatie en zelfredzaamheid door mobiliteit en wonen 

• Nederland kent de ziekte van Parkinson, patiënten kennen de Parkinson Vereniging 

Het mag duidelijk zijn dat onder het tweede speerpunt de activiteiten in het kader van de 

kerntaken lotgenotencontact, belangenbehartiging en voorlichting van de vereniging vallen. 

Maar het betreft ook de aandacht die de vereniging wil besteden aan de toekomstige 

invulling van de kerntaken. 

Daarnaast wordt de wens van de Algemene Ledenvergadering uit 2005 meegenomen: 

professionalisering van de organisatie en, in het verlengde daarvan, kwaliteitszorg. 

Ook wordt invulling gegeven aan de behoefte bij veel leden van de vereniging om aandacht 

te besteden aan specifieke doelgroepen, namelijk mensen met een Parkinsonisme, jonge 

Parkinson patiënten (Yoppers) en partners/mantelzorgers. 

Uiteraard staat ledenwerving en vrijwilligersbeleid steeds hoog op de agenda. Om meer 

leden te krijgen, die het liefst ook actief vrijwilliger willen worden, is bekendheid met de ziekte 

van Parkinson en met de Parkinson Vereniging van belang. 

 

  
Hans van Leeuwen, voorzitter cursus Parkinson? Hou Je 

Aandacht Erbij!: “Behalve dat parkinsonpatiënten stijver worden, 

heeft het ook invloed op ons verstandelijk functioneren. We 

worden beslist niet dom, tenzij we dat al waren. Wel gaan veel 

dingen tussen de oren trager dan we gewend waren. Om 

hiermee te leren omgaan, heeft de Parkinson Vereniging de 

cursus Parkinson? Hou Je Aandacht Erbij! ontwikkeld. Jaarlijks 

wordt de cursus op 10 tot 15 plaatsen in Nederland gehouden, 

in 2010 met vernieuwd lesmateriaal en een groeiend 

enthousiast docentencorps. In groepjes van gemiddeld tien 

cursisten wordt geoefend om de problemen met concentreren 

en communiceren te onderkennen. Met medecursisten worden 

ervaringen uitgewisseld. Dat alles in een veilige omgeving met 

Parkinsonners onder elkaar”. 
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Hoofdstuk 2. De organisatie van de 

Parkinson Vereniging 

Algemene Ledenvergadering 

De Parkinson Vereniging wordt gedragen door de leden. De Algemene Ledenvergadering 

(ALV) is dan ook het hoogste orgaan van de vereniging. Het bestuur legt aan de ALV, die 

één keer per jaar in november bij elkaar komt, verantwoording af over het gevoerde beleid. 

Bestuur 

Het bestuur vertegenwoordigt de vereniging intern en extern en wordt daarbij zo nodig 

bijgestaan door leden van de vereniging. Het bestuur bestond tot de ALV van november 

2010 uit Otto Bielars (voorzitter), Maarten Creemers (secretaris) Hendrik Geerkens 

(penningmeester), Els van ’t Hof (portefeuille parkinsonisme) en Theo Popma (portefeuille 

wetenschap). Tijdens genoemde ALV zijn Otto Bielars en Theo Popma afgetreden en zijn er, 

op basis van een nieuwe portefeuilleverdeling die meer recht doet aan de prioriteiten van de 

vereniging, nieuwe bestuursleden aangetreden. 

Het huidige bestuur bestaat uit:  Eric Roos (voorzitter), Els van ’t Hof-Nordheim 

(vicevoorzitter en portefeuille vrijwilligersbeleid), Maarten Creemers (secretaris), Hendrik 

Geerkens (penningmeester), Chris Struiksma (portefeuille wetenschap en onderwijs), Joan 

van Haaften (portefeuille voorlichting en public relations).en Lidy Tinselboer (portefeuille 

professionele zorgverleners). 

De directeur maakt geen deel uit van het bestuur maar fungeert wel als vaste adviseur van 

het bestuur. Overige medewerkers zijn aanwezig bij een bestuursvergadering als er een 

onderwerp wordt behandeld dat onderdeel is van hun takenpakket. 

Ledenraad 

De Parkinson Vereniging houdt eenmaal per jaar een ALV. In deze ALV wordt vooruit 

gekeken door het bespreken van en besluiten over het jaarplan en de begroting van het 

komende jaar. Om ook recht te doen aan de taak van de ALV om de jaarrekening te 

beoordelen en goed te keuren en als intermediair tussen de ALV en het bestuur is de 

ledenraad in het leven geroepen. De ledenraad komt tenminste viermaal per jaar bij elkaar 

waarvan tweemaal in het bijzijn van de voorzitter en penningmeester. 

Medische Adviesraad, Parkinson Adviesraad Zorg en Werkgroep Wetenschap en Ethiek als 

adviesorgaan 

De Medische Adviesraad (MAR) bestaat uit dertien leden onder voorzitterschap van 

Professor Dr. E. Wolters. De MAR is in het leven geroepen om gevraagd en ongevraagd 

advies te geven aan het bestuur van de Parkinson Vereniging over subsidieaanvragen voor 

wetenschappelijk onderzoek. Daarnaast beantwoordt de MAR medische vragen van leden 

tijdens de ALV. 
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De Parkinson Adviesraad Zorg (PAZ) wordt geleid door de heer R. Meijer. Het is een 

adviesraad van zorgprofessionals. In de PAZ zitten paramedici, een psycholoog, een 

psychiater, een apotheker, revalidatieartsen, een bewegingswetenschapper, een Parkinson 

verpleegkundige en neurologen die ook lid zijn van de MAR.  

De PAZ adviseert het bestuur gevraagd en ongevraagd over actuele thema’s in de 

gezondheidszorg en welzijnssector vanuit multidisciplinair perspectief.  

In 2010 heeft de PAZ een discussie over de ziekte van Parkinson en arbeid opgestart, die in 

2011 moet uitmonden in een onderzoek over dit onderwerp. 

De werkgroep Wetenschap en Ethiek bestaat uit (patiënt-) leden van de vereniging. De 

werkgroep heeft ondermeer de taak het bestuur van advies te voorzien over het al dan niet 

financieren van subsidieaanvragen voor wetenschappelijk onderzoek. Om deze taak goed te 

kunnen invullen is communicatie met de buitenwereld van belang. Daarom bezoeken leden 

met regelmaat bijeenkomsten en congressen in binnen- en buitenland. Zo zijn twee leden 

van de werkgroep naar het World Parkinson Congress in Glasgow geweest en hebben daar 

een posterpresentatie gegeven over kwaliteitscriteria vanuit patiëntenperspectief. Ook is in 

2010 een aantal maal vergaderd met de projectgroep Aanvullende Therapieën.  

In 2010 is het onderzoeksprogramma naar Parkinson vanuit patiëntenperspectief gestart, 

een onderzoek waarvoor de werkgroep zich sterk heeft gemaakt. Het project door de 

afdeling Metamedica van VUmc en loopt nog tot eind 2011. Het doel is zicht te krijgen op 

thema’s die door de patiënten van belang worden geacht en deze te vertalen naar een 

onderzoeksagenda. Vanuit de werkgroep Wetenschap en Ethiek is er een actieve 

betrokkenheid bij dit project in de vorm van patiëntonderzoekers en deelname aan de 

klankbordgroep.   

Studenten van de faculteit farmacie van de UMC Utrecht zijn ene literatuuronderzoek gestart 

met de titel “Neuroprotection in Parkinson’s Disease: a systematic review of the preclinical 

data. Leden van de werkgroep Wetenschap en Ethiek maken deel uit van de 

begeleidingscommissie.  

De werkgroep heeft de taak overgenomen van de projectgroep Kwaliteit om tot afronding te 

komen van het project ‘Multidisciplinaire richtlijn: een patiëntenversie’.  

Tenslotte schrijven leden van de werkgroep regelmatig artikelen over wetenschappelijke 

onderwerpen in het verenigingsblad Papaver 

 

 

 

 

 

 

 

Diny Krijger, voorzitter projectgroep Aanvullende 

Therapieën: “De projectgroep heeft het jaar 2010 gebruikt 

om zich te herbezinnen op haar rol en werkwijze en 

hiervoor de benodigde steun van de vereniging gekregen. 

De resultaten hiervan worden in 2011 zichtbaar. 

Ondertussen is de projectgroep verdergegaan met het 

onderwerp ‘Mucuna Pruriens’. De afgelopen jaren is 

hiernaar veel onderzoek gedaan en zijn er waardevolle 

contacten gelegd. Dit resulteerde in maart 2010 in een 

publicatie van de projectgroep in het Nederlands Tijdschrift 

voor Fytotherapie. “ 
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Gehonoreerde aanvragen door MAR, PAZ en werkgroep Wetenschap en Ethiek 

De Parkinson Vereniging ontving in 2010 een bedrag van € 139.975,- aan giften 

wetenschappelijk onderzoek, erfstellingen en legaten. Daarmee kon de vereniging het 

bestemmingsfonds voor de financiering van wetenschappelijk onderzoek op het gebied van 

de ziekte van Parkinson of een Parkinsonisme aanvullen. In 2010 heeft de Parkinson 

Vereniging de volgende projecten gehonoreerd: 

Bijdrage wetenschappelijke stage in Sydney, Australié: “In-home monitoring of neuromotor 

function in Parkinson’s disease”. Aanvrager: mevrouw P. Verhoef Universitair Medisch 

Centrum St. Radboud, Nijmegen € 2000,- 

Bijdrage onderzoek: “De rol van de zenuwsynaps in het ziekteproces van progressieve 

supranucleaire verlamming”. Aanvrager: de heer J.C. van Swieten, Erasmus Medisch 

Centrum, Rotterdam € 25.000,- 

Bijdrage drukkosten proefschrift: “Physiotherapie in Parkinson’s disease. Toward evidence-

based practice”. Aanvrager: mevrouw S.H.J. Keus, Universitair Medisch Centrum St. 

Radboud, Nijmegen € 500,- 

Bijdrage onderzoek: “Ontwikkelen en implementeren van een richtlijn voor dieetbehandeling 

van parkinsonpatiënten”. Aanvrager: de heer B.R. Bloem, Universitair Medisch Centrum St. 

Radboud, Nijmegen € 34.159,- 

Bijdrage drukkosten proefschrift: “Pathophysiological mechanisms in Parkinson’s disease 

related dementia: an MEG study”. Aanvrager: de her J.L.W. Bosboom, VU Medische 

Centrum, Amsterdam € 500,- 

Bijdrage onderzoek: “Een prospectief onderzoek naar de differentiaal diagnostische waarde 

van MRI bij het onderscheid tussen MSA en de ziekte van Parkinson”. Aanvrager: de heer 

B.R. Bloem, Universitair Medisch Centrum St. Radboud, Nijmegen € 37.500,- 

Bijdrage wetenschappelijke stage in Milaan, Italië: “Neurodegeneration”. Aanvrager: 

mevrouw I. Dekker, VU Medisch Centrum, Amsterdam € 2000,- 

Bijdrage drukkosten proefschrift: “Mood and motivation in Parkinson’s Disease”. Aanvrager: 

mevrouw. J. Rijnders, Academisch Ziekenhuis Maastricht € 500,- 

Bijdrage organisatie jaarcongres ParkinsonNet, Utrecht. Aanvrager: de heer M. Munneke, 

Universitair Medisch Centrum St. Radboud, Nijmegen € 10.000,- 

Bijdrage onderzoek, gezamenlijke financiering met het Prinses Beatrix Fonds (PBF) “De 

effectiviteit van ergotherapie bij de ziekte van Parkinson: een landelijk gerandomiseerd en 

gecontroleerd onderzoek”. Aanvrager: de heer B.R. Bloem, de heer M. Munneke en 

mevrouw. I. Sturkeboom, Universitair Medisch Centrum St. Radboud, Nijmegen € 124.672,- 

Bijdrage onderzoek: “Slaap- en stemmingsstoornissen bij de ziekte van Parkinson; een 

behandelstudie met lichttherapie”. Aanvrager: de heer Y.D. van der Werf, VU Medisch 

Centrum € 80.000,- 

Bijdrage drukkosten proefschrift: “Modulation of human balance reactions”. Aanvrager: de 

heer L. B. Oude Nijhuis, Universitair Medisch Centrum St. Radboud, Nijmegen € 2000,- 
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Bijdrage wetenschappelijke stage in het “Parkinson’s Institute” Sunnyvale, Verenigde Staten. 

Aanvrager: mevrouw A. de Kleijn, Universitair Medisch Centrum St. Radboud, Nijmegen € 

2000,- 

Reisbeurs congres: “AD/PD congres, Barcelona, Spanje”. Aanvragers: de heer M. 

Wiesmann, de heer X. Fang en mevrouw I.A.C. Arnoldussen, Radboud Universiteit, 

Nijmegen € 491,- 

Doorlopende projecten 

“Wetenschappelijk onderzoek naar Parkinson vanuit patiëntenperspectief”, mevrouw T. 

Abma, VU Medisch Centrum Amsterdam. 

Per 1 april is het project “Wetenschappelijk onderzoek naar Parkinson vanuit 

patiëntenperspectief”van start gegaan.  

In dit project werken wetenschappers en patiënten samen aan de vraag “Wat vinden 

patiënten belangrijke onderwerpen”. Zij doen dit middels interviews en focusgroepen.  

Op een oproep om deel te nemen via de digitale nieuwsflits van de vereniging werd ruim en 

positief gereageerd; binnen enkele dagen hebben vijftig personen zich aangemeld om deel 

te nemen aan een interview.  

In de loop van het project wordt geanalyseerd welke thema’s naar boven komen. In de 

focusgroepen met patiënten worden die thema’s verder uitgewerkt. Daarna wordt vastgesteld 

welke onderwerpen patiënten nu het belangrijkst vinden om te onderzoeken. Met dat 

resultaat worden vervolgens ook de wetenschappers benaderd om daar hun eigen visie op 

te geven. Eindresultaat zal zijn dat de vereniging weet wat leden willen en daarover de 

wetenschappers informeert en stimuleert de onderwerpen op te pakken door gerichte inzet 

van het bestemmingsfonds wetenschappelijk onderzoek. Eind 2011 is het project afgerond. 

Ledenenquête, mevrouw B. van den Berg, Regioplan Beleidsonderzoek Amsterdam 

Eind 2009 heeft de Parkinson Vereniging aan Regioplan Beleidsonderzoek opdracht 

gegeven een enquête te houden onder alle leden van de vereniging. De uitwerking van deze 

resultaten is voltooid in het eerste kwartaal van 2010. Het doel van deze enquête was 

drieledig. Via vragen over de (activiteiten van) de Parkinson Vereniging wordt inzicht 

verkregen in de wensen en behoeften van de leden ten aanzien van de vereniging op het 

gebied van informatievoorziening, belangenbehartiging en lotgenotencontact. Met de 

verkregen resultaten kan de verenging haar activiteiten beter op de wensen van de leden 

aanpassen. Daarnaast zijn vragen gesteld over de huidige en ideale woonsituatie van 

parkinsonpatiënten, met het oog op een toekomstig project betreffende “de ideale woning” 

dat in 2011 wordt gestart. Als laatste zijn de ervaringen van leden met het aanvragen van 

een voorziening behorend tot de Wet Maatschappelijke Ondersteuning (WMO) 

geïnventariseerd. Deze resultaten worden gebruikt in het project "WMO en Parkinson". 

Wmo en Parkinson , de heer P. van den Broek, Wmo Adviesgroep 

In de zomer van 2010 heeft de Parkinson Vereniging aan de Wmo Adviesgroep de opdracht 

gegeven het project “Wmo en Parkinson”uit te voeren, omdat uit de ledenenquête was 

gebleken dat veel parkinsonpatiënten problemen hebben bij het aanvragen van 
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voorzieningen vanuit de Wmo. Doel van het project is tweeledig: enerzijds handvatten bieden 

aan parkinsonpatiënten (en hun naasten) voor het indienen van een aanvraag voor een 

Wmo voorziening en anderzijds Wmo ambtenaren bij gemeenten informeren over de 

problemen bij en behoeften van parkinsonpatiënten. Het eindresultaat wordt een 

kaartsysteem met handzame informatieve kaarten, waarvan een deel informatie bevat voor 

de patiënt en een deel afgegeven kan worden aan de Wmo ambtenaar.  Per kaart komt ook 

nadere informatie op de website beschikbaar. De kaarten en achtergrondinformatie zijn in 

april 2011 beschikbaar. Het kaartensysteem wordt verspreid onder leden, gemeenten en via 

de stand van de Parkinson Vereniging. 

“Aantal parkinsonpatiënten in Nederland”, mevrouw B. van den Berg, Regioplan 

Beleidsonderzoek Amsterdam. 

Het was de afgelopen jaren onduidelijk hoeveel personen er in Nederland met de ziekte van 

Parkinson of een parkinsonisme hebben. De schattingen variëren van 30.000 tot soms wel 

90.000. Om hier meer duidelijkheid over te krijgen heeft de Parkinson Vereniging aan 

Regioplan Beleidsonderzoek de opdracht gegeven hier onderzoek naar te doen.  

In 2010 is dit onderzoek naar de prevalentie en incidentie van de ziekte van Parkinson en 

parkinsonisme afgerond. In dit rapport wordt een schatting gegeven van het aantal patiënten 

door gebruik te maken van de DIS gegevens (DIS = DBC informatiesysteem, DBC = 

Diagnose Behandelcombinatie) van 2007 en 2008. Deze DIS gegevens bevatten informatie 

over de diagnose. In dit geval is gekeken naar de diagnose Parkinson of een parkinsonisme, 

behandeling, leeftijd, geslacht en postcode. Naast een nauwkeurige schatting van het aantal 

patiënten in Nederland (32.000), leveren deze gegevens, zeker ook in combinatie met de 

uitkomsten van de ledenenquête van de vereniging veel waardevolle informatie op voor 

ledenwerving. 

Actieplan: “Een parkinsonverpleegkundige in ieder ziekenhuis” 

Eind 2010 is een start gemaakt met het actieplan om het aanstellen van 

parkinsonverpleegkundigen door ziekenhuizen te stimuleren. Als proefregio is Noord-

Nederland gekozen, omdat hier de neurologen met specialisatie Parkinson via het Parkinson 

Platform Noord-Nederland goed georganiseerd zijn. In deze regio zal in meerdere 

ziekenhuizen een parkinsonverpleegkundige worden aangesteld of de bestaande aanstelling 

worden uitgebreid. Vanuit het actieplan kan dit gedurende één jaar worden gefinancierd. Dit 

gebeurt onder een aantal voorwaarden. De belangrijkste hiervan is, dat de Raad van Bestuur 

van het betreffende ziekenhuis toezegt deze aanstelling gedurende drie jaar te zullen 

continueren. December 2010 zijn bij het Platform meerdere aanvragen, gedaan, die ook door 

de Raden van Bestuur worden ondersteund. In 2011 kan daarom gestart worden met het 

werkelijk aanstellen van de Parkinsonverpleegkundigen.  

 

 

 

 

vrijwilligers  

Peter Hoogendoorn, voorzitter projectgroep Kwaliteit: “wij 

hebben ons in 2010 voornamelijk beziggehouden met het 

project ‘patiëntenversie multidisciplinaire richtlijn Parkinson’. 

Deze richtlijn is van groot belang voor een kwalitatief goede 

zorg voor parkinsonpatiënten. Dan is het ook belangrijk dat 

patiënten zelf weten wat deze richtlijn inhoudt. Hiervoor wordt 

de patiëntenversie ontwikkeld. Daarnaast is de projectgroep 

verdergegaan met het traject "kwaliteitscriteria vanuit 

patiëntenperspectief" met artikelen in het 

verenigingstijdschrift Papaver.” 
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Vrijwilligers 

Landelijk is de vereniging gestructureerd volgens de aandachtsgebieden: lotgenotencontact, 

belangenbehartiging, wetenschap en ethiek, zorg en welzijn, voorlichting en public relations. 

Op alle terreinen zetten vrijwilligers zich – als ervaringsdeskundigen – in. Uit de 

ledenenquête is gebleken dat er onder leden een interesseverschuiving optreedt van de 

kerntaak lotgenotencontact naar de kerntaken belangenbehartiging en voorlichting. Ook blijkt 

het steeds moeilijker om vrijwilligers te vinden die zich meer dan projectmatig op landelijk 

niveau voor de vereniging in te zetten. Daarom heeft de Beleidsadviesgroep Zorg een 

discussie opgestart over een mogelijke modernisering van de landelijke inzet van 

vrijwilligers. Hierbij hebben zich de voorzitters van de beleidsgroep Voorlichting en Public 

Relations en de werkgroep Wetenschap en Ethiek aangesloten. Het is de bedoeling dat bij 

de ALV van november 2011 een eindnotitie wordt gepresenteerd. 

In 2010 was de indeling van de landelijke beleidsgroepen, werkgroepen en projectgroepen 

als volgt: 

Groepen      Voorzitter 

Beleidsadviesgroep Gezondheidszorg  Els van ’t Hof- Von Nordheim 

Werkgroep Kerntaken    Vacant 

Werkgroep Parkinsonisme    Gérard Smits 

Projectgroep Deep Brain Stimulation  André Nedermeijer 

Projectgroep Duodopa    Antonio Melendez 

Beleidsgroep Voorlichting en Public Relations Jan Berghuis 

Projectgroep Ledenwerving    Jan Berghuis 

Projectgroep Standbeheer    Leo Blom/Evert Rijksen 

Projectgroep Wereld Parkinson Dag   Joan van Haaften 

Redactie Papaver     Hoofdredacteur Louise van der Valk 

Werkgroep Wetenschap en Ethiek  Maria Goedegebuur/Willem Leedekerken 

Projectgroep Aanvullende Therapieën  Jan Wannee/ Diny Krijger 

Projectgroep Kwaliteit    Peter Hoogendoorn 

Ook op regionaal niveau worden bijeenkomsten georganiseerd door vrijwilligers. Er is echter 

een groot verschil in mate van activiteit per regio. Daarom is in 2010 een project 

‘Vernieuwing regiostructuur’ gestart. Door een stagiaire van VU Medisch Centrum is een 

inventarisatie gemaakt van de wensen van de regionale vrijwilligers en de problemen waar 

ze tegenaan lopen. Op basis daarvan is een notitie gemaakt met een nieuwe inrichting van 

de regio en een heldere verdeling van taken van de regionale vrijwilliger en ondersteuning 

door het bureau. Deze notitie is aangenomen op de ALV van november 2010 en wordt in 

2011 geïmplementeerd. 
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De Parkinson cafés waarmee in 2009 is gestart nemen een grote vlucht. Momenteel zijn er al 

8 opgestart in 2010 en starten er in de komende tijd nog 6.  Het is de bedoeling dat deze lijn 

wordt voortgezet. Daarom is eind 2010 een aantal initiatiefnemers bij elkaar gekomen om 

een richtlijn Parkinson cafés op te stellen. De implementatie van deze richtlijn wordt 

onderdeel van de invoering van de vernieuwde regiostructuur.  

Bureauorganisatie 

Het bureau van de Parkinson Vereniging bestaat uit 8 medewerkers die gezamenlijk 6,15 fte 

werken. Het bureau kent de volgende functies: directeur (32 uur), financieel medewerkster 

(24 uur), beleidsmedewerkster volksgezondheid en welzijn (24 uur), communicatieadviseur 

(28 uur), activiteitencoördinator (30 uur), administratief medewerkster (36 uur), 

medewerkster ledenadministratie (20 uur) en een secretarieel medewerkster (32 uur). 
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• Basiscursus contactpersonen: leden die zich graag willen inzetten als provinciaal of 

regionaal contactpersoon zijn verplicht deze cursus te volgen. Deze dag staat geheel 

in het teken van één op één lotgenotencontact en het organiseren van 

bijeenkomsten. 

• Multiprovinciale overleggen: jaarlijkse overleg-, opfris- en verdiepingsdag voor alle 

contactpersonen op vier plaatsen in het land. 

• Cursus ondersteuning mantelzorgcontactpersonen: deze dag dient om ervaringen uit 

te wisselen en de landelijke organisatie aan te geven waar de behoefte aan 

ondersteuning ligt. 

 

Invoering nieuwe systematiek inzet middelen bestemmingsfonds wetenschappelijk 

onderzoek 

De Parkinson Vereniging verstrekt via haar bestemmingsfonds Wetenschappelijk onderzoek 

subsidie aan onderzoekers. Ook zet de vereniging zelf onderzoeksopdrachten uit. De wijze 

van toekenning van deze subsidieaanvragen en de werkwijze van MAR, PAZ en Werkgroep 

Wetenschap en Ethiek zijn in 2010 schriftelijk vastgelegd en worden momenteel 

bediscussieerd. 

Oriënteren op de diverse aspecten van kwaliteitsbeleid 

De vereniging heeft tussen 2007 en 2010 een professionaliseringsslag gemaakt. Reden 

hiervoor is het toenemend aantal taken, dat een patiëntenvereniging heeft door de wens van 

de overheid om patiënten te laten participeren in overleg en besluitvorming. De structuur van 

de vereniging is in deze periode neergezet. Het jaar 2010 is gebruikt voor een nadere 

oriëntatie op de verdieping van dit proces door het voeren van een kwaliteitsbeleid. Hier zijn 

de volgende thema’s uit voortgekomen: good governance bestuur, taakvaststelling 

ledenraad, invoering meerjarenbegroting, jaarverslag opstellen conform richtlijn 640, digitaal 

kwaliteitsbeleid via ‘mijn parkinson’ en het opzetten van extern kwaliteitsbeleid door het 

toetsen aan de kwaliteitscriteria Parkinson zoals geformuleerd in 2009. In 2011 worden deze 

onderwerpen uitgewerkt. 

 

 

 

Jan Berghuis, voorzitter beleidsgroep 

Voorlichting en PR: “Onze beleidsgroep 

bestaat uit elf leden. In 2010 is het project 

om de brochures te vernieuwen en met 

leaflets te gaan werken, afgerond. Er zijn nu 

drie basisbrochures, een aantal inhoudelijke 

brochures over meer complexe onderwerpen 

en een tiental flyers. Om eenheid te brengen 

in het gebruik van de huisstijl en de brieven 

en documenten is er een huisstijlwijzer en 

schrijfwijzer uitgebracht. Tevens is begonnen 

met het aanpassen van de documentatie om 

deze geschikte te maken voor een 
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Lotgenotencontact, belangenbehartiging en voorlichting zijn toekomstgericht 

Gestructureerde opzet van jaarlijks terugkerende landelijke bijeenkomsten die herkenbaar 

zijn voor leden 

Sinds 2009 biedt de Parkinson Vereniging ieder jaar in ieder geval de volgende landelijke 

bijeenkomsten aan: 2 Parkinson dagen, 2 Parkinsonisme dagen, 2 DBS dagen, 2 Duodopa 

dagen, Wereld Parkinson Dag, Yoppers weekend, vrijwilligersdag en een kerstlunch. De 

bijeenkomsten combineren informatieverstrekking met de uitwisseling van ervaringen. 

 

Daarnaast organiseert de Parkinson Vereniging twee verenigingsvakanties in samenwerking 

met het Rode Kruis in het voorjaar en in samenwerking met Fontana Nieuweschans in het 

najaar. De eerste vakantie richt zich op de patiënt in een verdere fase van de ziekte, ook 

Parkinsonisme patiënten kunnen goed deelnemen aan deze vakantie. De tweede vakantie is 

gericht op de zelfstandige patiënt die zijn/haar gezondheid wil bevorderen door een week 

kuren en actief bewegen. 

Opstellen visie ‘toekomstgericht lotgenotencontact’ met focus op doelgroepenbeleid, 

waaronder patiënt 2.0 en allochtone patiënten 

De Parkinson Vereniging heeft dit onderwerp in twee delen verdeeld. Het eerste deel 

‘toekomstgericht lotgenotencontact en patiënt 2.0’ wordt onderdeel van het ontwikkelen van 

een toekomstvisie 2013-2016, waaruit een nieuw beleidsdocument moet voortkomen. Met 

het tweede deel ‘allochtone patiënten’ is in 2010 een start gemaakt. De Parkinson Vereniging 

heeft het initiatief genomen om samen met de Reumapatiëntenbond, de Hart en Vaatgroep, 

de Diabetesvereniging, de Nierpatiëntenvereniging en het NOOM (organisatie van oudere 

migranten) een subsidieaanvraag te doen bij het Fonds Patiënten, Gehandicapten en 

Ouderen (PGO). Het is de bedoeling om gezamenlijk een model te ontwikkelen om oudere 

migranten te bereiken over ouderdomsziekten. 

Digitaal lotgenotencontact voor kinderen van parkinsonpatiënten opzetten 

Tijdens het jaarlijkse Yoppers   evenement in 2009 is gebleken dat niet alleen patiënten en/of 

partners behoefte hebben aan contact met lotgenoten, maar dat ook kinderen van jongere 

patiënten hun ervaring met elkaar willen delen. Dit heeft in allereerste instantie geleid tot een 

hyvespagina voor kinderen van Yoppers. In 2010 is nog een nadere stap gezet, namelijk de 

opzet van een website speciaal voor kinderen: www.yopperkids.nl. 5 maart 2011 gaat de 

website in bijzijn van rapper Ali B. officieel de lucht in. 

Invoeren van een digitale nieuwsflits voor actieve leden 

In 2009 is begonnen met het verzenden van een digitale nieuwsflits aan alle actieve leden. 

Op deze wijze kunnen vrijwilligers sneller geïnformeerd worden. De nieuwsflits wordt voor de 

volgende onderwerpen gebruikt; nieuws uit het bestuur,  nieuws over belangenbehartiging 

afkomstig van de CG-Raad of het NPCF; oproepen voor onderzoeken; uitnodigingen voor 

bijeenkomsten; mededelingen aan leden en de agenda van (regio) bijeenkomsten. Gezien 

de enorme belangstelling kunnen nu alle leden die zich aanmelden de nieuwsflits ontvangen. 

Dit betrof in 2010 2103 adressen. Er zijn in 2010 zes reguliere en vier speciale nieuwsflitsen 

verstuurd. Deze vier gingen over een inventarisatie onder Europese leden door de European 
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Parkinson Disease Association (EPDA), over het aanbieden van een computercursus en de 

Parkinson Summer School.  

Proef met telefonische ledenwerving starten 

In 2010 is een proef met telefonische ledenwerving van start gegaan. Na een telefoontraining 

en het gezamenlijk opstellen van een telefoonscript is een groep van vijf vrijwilligers 

(patiënten en/of partners) gestart met het bellen van mensen op die informatie bij de 

vereniging hebben aangevraagd maar geen lid zijn geworden. De eerste resultaten van deze 

proef zien er goed uit: zo’n 12% van de mensen die zijn gebeld, zijn alsnog lid geworden. 

Begin 2011 wordt de proef geëvalueerd. 

Empowerment  van specifieke doelgroepen 

Rondetafelgesprekken met alleenwonenden en partners/mantelzorgers om de uitkomsten 

van de ledenenquête te bespreken 

Bij navraag bleek er bij alleenwonenden geen behoefte te bestaan aan specifiek beleid van 

de vereniging. De focus is daarom komen te liggen op partners/mantelzorgers.  

Het is gebleken dat er wel behoefte is aan contacten tussen partners/mantelzorgers. De 

inspanning hiertoe kan echter niet al te groot zijn omdat er nog de zorg voor de patiënt is. 

Daarom richt de vereniging zich nu op twee onderdelen.  

Ten eerste worden gesprekken gevoerd met MEZZO (organisatie van mantelzorgers) om te 

komen tot regionale partner/mantelzorg bijeenkomsten, indien mogelijk ook in Parkinson 

cafés. Ten tweede wordt nagedacht over het opzetten van een zogenaamde telefoonkring 

van partners/mantelzorgers.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Gérard Smits, voorzitter werkgroep Parkinsonisme: 

“Patiënten met een vorm van Parkinsonisme 

vormen een duidelijke minderheid onder de leden. 

Maar onder hen zijn persoonlijke contacten 

groeiende. Via email, telefoon en in persoonlijke 

ontmoetingen worden ervaringen over vooral het 

verloop van de ziekte, de verschillende aspecten 

van hulpverlening en de relatie 

partner/mantelzorger besproken. Op de landelijke 

bijeenkomsten wordt via inleidingen van 

deskundigen nader op deze onderwerpen 

ingegaan. Er zijn twee nieuwe impulsen gaande 

sinds 2010, namelijk de contacten met de Vlaamse 

MSA stichting en de ontwikkelingen betreffende 

MijnZorgnet waar patiënten via internet met elkaar 

communiceren en deskundigen als het ware over 

de rug meekijken en commentaar leveren”. 
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Maatschappelijke participatie en zelfredzaamheid door mobiliteit en wonen 

Bijeenkomst ‘mobiliteit’ houden en notitie opstellen 

Wereld Parkinson Dag 2010 stond in het teken van het thema ‘Mobiliteit’. Dat het onderwerp 

de leden aanspreekt, bleek uit het aantal aanmeldingen, meer dan 500. Er werd, onder 

leiding van dagvoorzitter neuroloog J. van ’t Hof, gesproken over: het risico van autorijden en 

de verlenging van het rijbewijs; over de onduidelijkheid van het beleid rondom de 

gehandicaptenparkeerkaart en over de uitvoering van de Wet Maatschappelijke 

Ondersteuning (WMO) door gemeenten.  

Nederland kent de ziekte van Parkinson, patiënten kennen de Parkinson Vereniging 

Toekomstgericht ledenwervingsbeleid 

Als onderdeel van toekomstgericht ledenwervingsbeleid is in 2010 de Algemene Papaver 

ontwikkeld, die begin 2011 verspreid wordt onder alle huisartsen (praktijken) in Nederland en 

het hele jaar uitgedeeld wordt in de stand van de vereniging. Het doel van deze Papaver is 

enerzijds de kennis over het ziektebeeld bij huisartsen te vergroten en anderzijds patiënten 

op een laagdrempelige wijze kennis te laten maken met de Parkinson Vereniging. 

In 2009 is de Parkinson Vereniging begonnen met het verspreiden van visitekaartjes. Deze 

kaartjes van de vereniging zijn in eerste instantie uitgedeeld aan alle neurologen in 

Nederland.  

Om het bereik van de kaartjes te vergroten heeft de vereniging de kaartjes in 2010 ook 

verspreid onder alle zorgprofessionals die bij ParkinsonNet zijn aangesloten. Er zijn zo’n 300 

setjes uitgedeeld. 

 

  
 

Leo Blom en Evert Rijksen, 

standhouders: “Onze projectgroep 

Standbeheer bestaat uit negen 

vrijwilligers die soms met hulp van 

mensen uit de regio informatie 

verstrekken en leden werven op 

beurzen. De vereniging heeft 

hiervoor de beschikking over twee 

stands die op aanvraag worden 

ingezet. De standmedewerkers 

hebben in 2010 31 beurzen bezocht, 

variërend van informatiemarkten in 

regionale ziekenhuizen tot de 

meerdaagse Supportbeurs en de 

50+beurs in de Jaarbeurs in Utrecht”. 
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Hoofdstuk 4. Vooruitblik 

 

Tijdens de Algemene Ledenvergadering van november 2010 hebben de leden van de 

Parkinson Vereniging het jaarplan 2011 aangenomen. Hierin geeft het bestuur aan wat zij in 

de genoemde periode wil uitvoeren en bereiken.  

De organisatie is professioneel en borgt de kwaliteit 

• Ontwikkeling kwaliteitsbeleid. 

• Evaluatie klachtenregeling. 

• Uitvoering rapport ‘kwaliteitscriteria vanuit patiëntenperspectief’. 

• Beleid- begroting- en verantwoordingscyclus op website plaatsen. 

• De wenselijkheid van een meerjarenbegroting onderzoeken 

• Opzet projectgroep PV 2013-2016. 

• Onderzoeken hoe privacy van leden kan worden gewaarborgd en dit juridisch vastleggen 

• Uitzetten onderzoeksopdracht naar de psychische kant van Parkinson. 
 

Lotgenotencontact, belangenbehartiging en voorlichting zijn toekomstgericht  

•  Ontwikkeling visie Patiënt 2.0. 

• Implementatie ‘herstructurering regiostructuur’. 

• Plan van aanpak voor samenwerking met regionale en lokale 
belangenbehartigingsorganisaties. 

• Ontwikkelen Parkinson lastlat. 

• Implementatie richtlijnen Parkinson cafés. 

• Ontwikkeling nieuwe collectieve zorgverzekering en deze onder de aandacht van 
zorgverzekeraars brengen. 
 

Empowerment van specifieke doelgroepen 

• Ontwikkeling Zorgboek Parkinsonisme. 

• Opzetten regionale partner/mantelzorg bijeenkomsten.  

• Onderzoeksopdracht naar het gebruik van scanapparatuur in ziekenhuizen bij het 
vaststellen van de diagnose MSA-P of PSP 

• Uitzetten onderzoek naar Parkinson en arbeid. 
 

Maatschappelijke participatie en zelfredzaamheid door mobiliteit en wonen 

• Uitwerking concept van een ideale woning voor parkinsonpatiënten. 

• Inventarisatie hulpmiddelen voor parkinsonpatiënten. 
 

Nederland kent de ziekte van Parkinson, patiënten kennen de Parkinson Vereniging 

• Onderzoek naar het gebruik van social media bij ledenwerving. 

• Realisatie donaties per SMS. 

• Haalbaarheidsonderzoek naar ‘geoormerkt geven’ van donaties. 

• Ontwikkeling algemene Papaver voor huisartsenpraktijken. 

• Wereld Parkinson Dag 2011. 
 

Uit de bovenstaande ambities mag geconcludeerd worden dat de Parkinson Vereniging voor 

2011 nog geen grote gevolgen ondervindt van de economische crisis. Uit signalen van 
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diverse subsidieverstrekkende organisaties blijkt dat in 2012 misschien anders kan zijn. Het 

bestuur anticipeert hierop door in 2011 reeds te bepalen op welke wijze hiermee omgegaan 

wordt. 
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Dankwoord 

Wij bedanken iedereen die zich vrijwillig inzet voor en/of actief betrokken is bij de activiteiten 

van de Parkinson Vereniging. Tevens spreken wij onze waardering uit voor de medewerkers 

van het bureau. 

Onze speciale dank gaat uit naar: dhr. R.O. Aalbersberg, dhr. B. Beekman, Dr. H.W. Berendse, dhr. J. 

Berger, dhr. J. Berghuis, mevr. C. Berman-Klein-Obbink, Dr. R.M.A. de Bie, Dr. B.R. Bloem, dhr. 

L.P.H. Blom, dhr. H.A. Boekholt, mevr. J.T.C. Bognetteau, Dr. A.J.W. Boon, dhr. H.J. Boonstra, dhr. R. 

van den Bosch, dhr. R. de Bruin, mevr. I. Brouwer, dhr. J.A.S. Croonenberg, mevr. A.M.C.J. 

Cronenberg-de Win, mevr. A. van Dam-Kuyper, mevr. M. van Drongelen, prof. dhr. J.L. Dubbeldam, 

Dr. E. van Duijn, dhr. H. Edelman, dhr. J. de Geest, mevr. A. Gijsberts, dhr. C.J.T. de Goede, mevr. M. 

Goedegebuur, dhr. H. Groenestein, dhr. A. de Groot, dhr. C.J. van Haaften, dhr. P.A. Hageman, dhr. 

R.H. Hagen, mevr. M. Hasper, mevr. J.M. van Heest-Verloop, mevr. A.M.M.L. van der Heijden, mevr. 

V. Heugen, prof. Dr., Dr. J.J. van Hilten, mevr. E. van ’t Hof, mevr. H. van der Honing, dhr. P. 

Hoogedoorn, mevr. I. van der Horst, Dr. A. Hovestadt, dhr. W.B. van der Horst, dhr. S.D. Hulzebos, 

dhr. B.J.F. Jansen, mevr. M.M. Kaag-van de Poel, dhr. T. Kole, mevr. A. Kole-Roodenburg, dhr. T.A. 

van der Kolk, Mevr. F. de Kreek-Rueck, mevr. D. Krijger, mevr. M. Kruis-Pols,  dhr. W. Leedekerken 

prof. Dr. K.L. Leenders, dhr. J.P.G. van Leeuwen, dhr. B.H. Ludemann, dhr. H. Mensinga, dhr. M. 

Meijer, dhr. C.J. Mulder, dhr. L.J.J. Naaijkens, dhr. A. Nedermeijer, dhr, drs. P.C.G. Nijssen, dhr. T. 

Noordeman, mevr. M. de Nooy, dhr. A. Nouws, dhr. A.J. Melendez, dhr. R. Meijer, mevr. D. Oster, 

mevr. Y. den Ouden, dhr. W.A.C. Paes, dhr. S.R. Poort, dhr. M.H. Prins, dhr. Ph.H. Povel, dhr. G. van 

der Roest, mevr. M. Reijns-Kroes,  dhr. E. Rijksen, dhr. P.G. Santman, dhr. T. Schalekamp, dhr. Th. 

Schoenmakers, Mevr. L. Sieben, dhr. M. Slagter, dhr. G. Smits, mevr. D.M. Snoek-van Toorn, dhr. 

A.J.C. Struiksma, mevr. I. Sturkeboom, dhr. A.A.A. Timmermans, mevr. L. Tinselboer, mevrouw H. 

Tulp, mevr. L. E. van der Valk, dhr. A.W. van der Velden, dhr. W.J.J. Verbeten, mevr. M. van den 

Vijver, dhr. J. Vonk, mevr. G. Vonk-van Vuuren, dhr. C.A. Vogelaar, dhr. P.J.H. Waleveld, dhr. J. 

Wannee, Dr. W. Weber, prof. Dr. E. CH. Wolters, dhr. E. Wouda, naar alle docenten ‘P?HJAE’ en 

spreekbeurthouders en naar alle contactpersonen: centrale contactpersonen, algemene 

contactpersonen, Parkinsonisme contactpersonen, Yopperscontactpersonen, medewerkers inloop, 

MSA-contactpersonen, PSP-contactpersonen, contactpersonen alleenwonenden, contactpersonen 

partner/mantelzorgers, DBS-contactpersonen, contactpersonen Duodopa, medewerkers Parkinson 

cafés en al diegenen die hen ondersteunen. 

Namens het bestuur 

Eric Roos, voorzitter 

Els van ’t Hof, vicevoorzitter en portefeuille vrijwilligersbeleid 

Maarten Creemers, secretaris 

Hendrik Geerkens, penningmeester 

Chris Struiksma, portefeuille wetenschap en onderwijs 

Joan van Haaften, portefeuille voorlichting en public relations 

Lidy Tinselboer, portefeuille professionele zorgverleners 
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Bijlage 1 Bij de Parkinson Vereniging te bestellen 

brochures en overig informatiemateriaal 

De Parkinson Vereniging: Algemene informatie over de vereniging en haar kerntaken 

lotgenotencontact, belangenbehartiging en informatievoorziening 

• Parkinson: Voor wie in het kort de belangrijkste informatie over de ziekte van 

Parkinson wil weten. 

• Parkinsonismen: Een toelichting op de verschillende vormen van Parkinsonisme 

(MSA en PSP). 

• Top-Tien kaart verpleeghuiszorg: Informatie voor verplegend personeel en 

verzorgenden. 10 tips met aandachtspunten op A4-formaat (op muurkaart met 

plakstrip). 

• Informatie leaflets over aspecten van leven met de ziekte van Parkinson: 

Samenvattingen van brochures waarvan de uitgebreide versie te downloaden is via 

www.parkinson-vereniging.nl 

• Europees Medicijnen Paspoort (EMP): Met het EMP kunt u in elf Europese talen 

informatie verstrekken over onder andere uw aandoening(en) en uw medicijngebruik. 

• Papavertjes: Een bundel van gedichten van parkinsonpatiënten. 

• DVD - Patiënt worden kan altijd nog. 

• DVD - Bewegingsoefeningen. 

• Brochures: Parkinson en logopedie, Parkinson en voeding, Psychoses bij Parkinson, 

Parkinson en seksualiteit, Leven met PSP en MSA en Parkinson en stereotactische 

operaties. 

• Aandachtspuntenlijsten ter voorbereiding op een gesprek met een arts of andere 

hulpverleners: Ziekte van Parkinson; Opname in een verpleeghuis; Stereotactische 

operaties. 

• Medicijnwijzer: Overzicht waarin de werking en mogelijke bijwerkingen van 

geneesmiddelen bij de ziekte van Parkinson en Parkinsonismen zijn aangegeven. 
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Bijlage 2 Verslag van de Algemene Ledenvergadering d.d. 5 

november 2010 

Nederlandse Parkinson Vereniging     

Algemene Leden Vergadering  

Datum: 6 november 2010  

Congrescentrum Amstelveen 

 

Aanwezig namens het bestuur:  

Otto Bielars   voorzitter  

Hendrik Geerkens  penningmeester  

Maarten Creemers  secretaris 

  

Aanwezig namens het bureau:  

Stefanie van Vliet  directeur  

Trees van Riel   medewerkster secretariaat  

Masja van het Hoofd  beleidsmedewerker volksgezondheid en welzijn  

Mirjam Leenders   activiteitenbegeleider  

Hanne de Haan   communicatiemedewerker  

Jannie Wesseloo   ledenadministratie 

  

Aanwezig namens de MAR:  

Peter Nijssen    (gedeeltelijk) 

Ad Hovestadt     (gedeeltelijk) 

 

Afmeldingen:  

Els van ‘t Hof   vice voorzitter  

 

Gastsprekers: 

Linda Dauwerse   projectleider onderzoek patiënten participatie 

Lizette van de Moosdijk  deelnemer projectgroep onderzoek patiënten participatie 

 

Notulist: 

Nynke de Monchy  

 

1. Opening  

Voorzitter Otto Bielars opent de vergadering. Er zijn geen opmerkingen of aanvullingen op de 

agenda.  

 

 2. Notulen ALV 7 november 2010.  

Bladzijde 3. Alinea 3: voorzitten moet zijn ondersteunen. 

Bladzijde 7. Alinea 9: absoluut moet zijn niet absoluut. 

 

3. Mededelingen en ingekomen stukken  

Er zijn geen ingekomen stukken. Otto overhandigt de Mies Rijksen prijs aan de 

hoofdredacteur van Papaver, Louise van der Valk. Louise, die sinds 1991 actief is in de 

vereniging, heeft na 12 jaar het hoofdredacteurschap van Papaver neergelegd. Zij ontvangt 
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deze prijs als erkenning voor haar jarenlange, enorme inzet voor de vereniging. Otto staat stil 

bij de ledenenquête waaruit blijkt dat maar liefst 88% van de leden zeer tevreden is over het 

blad dat zij zo veel jaren met veel plezier en toewijding samenstelde.  

 

4. Verantwoording Ledenraad, C.J. van Haaften.  

De ledenraad adviseert de ALV om op verzoek van het bestuur de jaarrekening 2009 en het 

jaarverslag 2009 goed te keuren. Dit moet formeel, ondanks het mandaat dat de ledenraad 

heeft. De ledenraad heeft een aantal grote projecten opgepakt het afgelopen jaar. Zij heeft 

zich gebogen over de taken en samenstelling van de ledenraad, samenwerking met andere 

organisaties, toekomstvisie en de portefeuilleverdeling van het bestuur.  

De taak van de ledenraad bestaat uit het goedkeuren van stukken, maar zij vindt zichzelf 

eigenlijk ook een autonoom adviesorgaan naar het bestuur. Het mandaat geldt voor de 

stukken die nu zijn voorgelegd, maar het zou zich ook op de eerder genoemde terreinen 

kunnen toespitsen. 

 

Voor wat betreft de samenstelling van de ledenraad meldt Joan dat de ledenraad nu nog 

bestaat uit 6 leden, en in de loop van het jaar slechts uit 5 terwijl dit er eerder 13 waren. Joan 

zegt verheugd te zijn met het feit dat er op dit moment gesprekken worden gevoerd met drie 

serieuze potentiële nieuwe leden. Een aantal van 9 leden zou ideaal zijn voor de ledenraad. 

De ledenraad blijft de portefeuilleverdeling van het bestuur nauwgezet volgen.  

In samenwerking met andere organisaties is er ook vooruitgang geboekt. Dit komt later nog 

ter sprake. Joan dankt de ALV voor het in hem gestelde vertrouwen.  

 

Voorstel aanpassing statuten Parkinson Vereniging, G. Van der Roest 

Gerrit van der Roest vertelt meer over de voorgestelde wijzigingen in de statuten en het 

huishoudelijke reglement. Uitgangspunt bij de wijzigingen van de statuten is het ontwerp van 

vorig jaar. Francis en Gerrit hebben veel tijd gestoken in de correcties en het vervolmaken 

van het stuk. Gerrit verzoekt de ALV om het bestuur te mandateren de voorgenomen 

statuten verder te bespreken en er een besluit over te nemen opdat eventuele verdere 

wijzigingen later in het jaar kunnen worden toegevoegd.  

 

Otto legt uit dat het nu gaat om voorgenomen aanpassingen die nog niet met het bestuur zijn 

besproken en die onder meer betrekking hebben op de positie van de directeur, invoer van 

reglementen en bijzonderheden m.b.t. de positie van de ledenraad. Er gaan ook nog wat 

tekstuele aanpassingen plaatsvinden en voor voltooiing in overeenstemming met de 

strekking zouden ledenraad en bestuur gemandateerd moeten worden. De definitieve 

statutenwijzigingen wordt voor de loop van volgend jaar nagestreefd.  

 

Gérard Smits heeft een vraag over het voorstel in artikel 3: ‘het vormen van een adviesraad 

zorg’. Dit in samenhang met artikel 19: het oprichten van nieuwe adviesraden hoeft niet in 

statuten, want dan zou iedere nieuwe adviesgroep de statuten veranderd moeten worden. 

Otto legt uit dat dit vooral is gebeurd in verband met het formaliseren van de PAZ in de 

statuten. Voorlopig is er geen reden om nieuwe adviesraden in het leven te roepen, tenzij zij 

worden ingebed in de vereniging, aldus Gerrit.  

 

Er wordt over drie voorstellen gestemd: 

1.  Goedkeuring jaarrekening 2009 en jaarverslag 2009:   akkoord ALV*  

2.  Statuten mandatering bestuur:       akkoord ALV* 
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3.  Huishoudelijk reglement:        akkoord ALV* 

*met overgrote meerderheid aan stemmen. 

 

 

Afscheid van twee leden van de ledenraad 

Er wordt afscheid genomen van Gerry Vonk-Wijkhuizen. Gerry heeft zich in willen zetten 

voor de vereniging en voor de mensen. Dit heeft zij op vele manieren gedaan. Voorts neemt 

Otto het woord omdat ook Joan afscheid neemt van de ledenraad. Hij neemt voortaan zitting 

in het bestuur. Otto dankt hem voor zijn inzet en het scherp houden van het bestuur.  

 

5. Presentatie jaarplan 2011, Otto Bielars 

Otto wil een paar punten uit de statuten doornemen. De ALV is er voor het vaststellen van 

het jaarverslag, de jaarrekening, het beleidsdocument en de begroting voor volgend jaar. 

Later wordt er gestemd over nieuwe bestuursleden en de nieuwe voorzitter. Besluitvorming 

door acclamatie is mogelijk.  

 

Otto staat stil bij de statuten om de ontwikkeling van de PV de afgelopen 30 jaar weer te 

geven. De doelstelling van de PV wordt nog eens hardop uitgesproken: De vereniging stelt 

tot doel de bevordering van de zorg voor Parkinson patiënten en patiënten met een 

ziektebeeld en/of medicatie die hieraan verwant zijn. En het behartigen van hun belangen en 

het bevorderen van kennis van de problemen van dit ziektebeeld en met aan deze ziekte 

verwante medicatie.  

 

De vereniging tracht dit doel onder meer te bereiken door:  

-  het verstreken van raad en steun. 

-  de verstrekking van voorlichting.  

-  het oprichten en in stand houden van plaatselijke of regionale contactgroepen van  

         patiënten met of zonder hun partners.  

-  Het stimuleren en coördineren van studies over sociale en medische aspecten  

         van Parkinson, de zogenaamde ‘care kant’ van Parkinson. 

- Samenwerking met organisaties in binnen en buitenland die zich bezighouden met  

         De ziekte van Parkinson en aanverwante ziektebeelden. 

- Samenwerking met belangenorganisaties. 

- Het verspreiden van geschriften, ook steeds meer via de website. (Kopieën zijn  

         altijd verkrijgbaar bij het bureau). 

 

Jaarplan 2011  

Otto refereert aan de leden enquête die is gehouden. Het was een langgekoesterde wens 

om te inventariseren wat de leden van de PV vinden. Bijna 5200 van de 8766 leden hebben 

gehoor gegeven aan de enquête en dat is een heel hoog percentage. Er zijn veel conclusies 

uitgekomen die zijn vertaald naar activiteiten voor de komende jaren. Otto gaat nader in op 

bepaalde conclusies. 

 

88 % van de patiënten en mantelzorgers zeggen lid te zijn van de PV voor het verkrijgen van 

informatie. Lidmaatschap omwille van belangenbehartiging zegt 82% van de leden en 

lotgenotencontact is voor 52% van de leden reden om lid te zijn. Ook kwam uit de enquête 

dat de leden meer informatie over medicijnen zouden willen krijgen, en dat de website 

kleurrijker en overzichtelijker zou kunnen zijn. Tevens kwam naar voren dat bijeenkomsten 
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over Parkinsonismen moeilijk te bezoeken zijn in verband met de gezondheid. In het kader 

van de belangenbehartiging verdient het de aanbeveling om meer informatie te verstrekken 

over projecten die de PV op dit moment uitvoert. Daarom worden er tijdens de ALV dan ook 

presentaties gegeven m.b.t. patiëntenzorg. Hiermee tracht de PV aan deze wens te voldoen. 

Het bestuur heeft vier jaar geleden aangeven dat de PV wil professionaliseren en ook 

financieel daadkrachtig wil zijn. Nederland moet de ziekte van Parkinson leren kennen en de 

patiënten de PV. Het ledenaantal is de laatste jaren flink gestegen, maar het moeten er nog 

meer worden, gezien het feit dat onderzoek heeft aangetoond dat er zo’n 33.000 Parkinson 

patiënten in het land zijn. Ook gaat het percentage de komende jaren met 47% toenemen, 

dus er is nog een lange weg te gaan. Veel van de plannen die zijn aangekondigd zijn 

inmiddels verwezenlijkt. Er moet nu een besluit worden gevormd over het jaarplan 2011 en 

de bijbehorende begroting. Het jaarplan schetst in detail wat er gaat gebeuren in 2011. (zie 

hoofdstuk 4 Vooruitblik in jaarverslag 2010) 

 

Er is een vraag uit de zaal m.b.t. de algemene Papaver. Vroeger was het als contactpersoon 

makkelijk om folders neer te leggen. Een mevrouw vraagt zich af of huisartsen hierop zitten 

te wachten. Stefanie legt uit dat deze editie van Papaver een jaar houdbaar moet zijn als 

tijdschrift. Het is aantrekkelijker om uit te delen dan brochures. Er is na onderzoek voor 

gekozen de huisartsenpraktijk te kiezen voor distributie. Vooral de allochtone mensen blijven 

langer bij de huisarts hangen voordat zij worden doorverwezen en er zijn ook nog steeds 

huisartsen die weinig weten van Parkinson.  

 

Nog een vraag uit de zaal is of leden het blad zouden kunnen krijgen voor hun zorgverleners. 

Stefanie legt uit dat zij juist de brochures krijgen. De afspraak wordt gemaakt dat bij 

gebleken succes er meer van de tijdschriften uitgegeven kunnen worden. Het blad is voor 

iedereen interessant wordt benadrukt, niet alleen voor allochtonen. Het verschijnt gewoon in 

het Nederlands. Folders in een vreemde taal worden niet veel gebruikt.  

 

Rob Stringer zegt dat het niet heel erg moeilijk is om informatie bij de huisarts op te hangen. 

Zelf brengt hij de gewone Papaver al naar zijn huisarts. Marjolein van Haaften meldt dat het 

in het geval van haar echtgenoot twee jaar duurde voordat zij werden doorverwezen naar de 

neuroloog. Hieruit blijkt het ontbreken van kennis bij de huisarts.  

 

Ook is er een vraag over de aandacht voor de mantelzorgers. Het is een probleem dat de 

mantelzorg nu een gemeentelijke aangelegenheid is geworden. Hollen we niet achter de 

wagen aan als we als de PV niet hieraan wil werken? Stefanie merkt op dat er weinig 

mensen naar de bijeenkomsten voor mantelzorgers kwamen. Daarom worden de landelijke 

Parkinson en Parkinsonisme dagen nu gesplitst in een gezamenlijk patiëntpartner deel en 

een gescheiden middagdeel. Ook wordt in 2011 bezien of samen met Mezzo (vereniging 

voor mantelzorgers en vrijwilligerszorg) bezien of er een soort Parkinson cafés voor 

mantelzorgers kunnen worden opgezet, waarbij regionale Mezzo medewerkers de 

aansturende kracht worden. Tevens wordt er gevraagd of de folder niet ook in braille kan 

worden uitgegeven.  

 

Dan is er nog een vraag over de collectieve zorgverzekering. Is het niet lastig om voor een 

groep van dure klanten korting te bedingen? Eerst moet een inventarisatie gemaakt worden 

van de behoeften van Parkinson patiënten Op basis hiervan kan een pakket voor de 

aanvullende verzekering samengesteld worden. Hiermee kan de vereniging in gesprek 
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treden met zorgverzekeraars. Er zijn zorgverzekeraars die graag collectieve verzekeringen 

afsluiten om een grote groep mensen binnen te halen, dus wie weet lukt dit. 

Otto vraagt of de ALV zich kan vinden in het jaarplan 2011 en meldt dat aanvullend 

suggesties altijd welkom zijn. De ALV gaat akkoord.  

 

6. Presentatie begroting 2011, H. Geerkens. (B) 

Hendrik legt uit welke stukken er besproken worden. De jaarrekening wordt gekeurd door de 

ledenraad. Hij verzoekt de advisering over de begroting van de ledenraad ook in stemming te 

brengen. 

 

Alle activiteiten die in het jaarplan 2011 zijn omschreven, zijn terug te vinden in de begroting 

2011. Deze begroting laat zien dat er het komend jaar weer meer wordt uitgegeven voor 

invulling van de kerntaken en wetenschappelijk onderzoek dan in 2010 het geval is, namelijk 

1.323.150 euro ten opzichte van 1.291.525 euro in 2010. De jaarlijkse subsidieaanvraag aan 

het Prinses Beatrix Fonds is op 10.350 euro na gehonoreerd. Op basis hiervan is de 

begroting alsnog aangepast. De kerstlunch en de nieuwe activiteit kunst en cultuur worden 

wat soberder uitgevoerd. Daarnaast wordt de bijeenkomst in de week van de chronisch 

zieken iets kleinschaliger en wordt het opzetten van een netwerk van belangenbehartigers in 

de regio onderdeel van het implementeren van de nieuwe regiostructuur.  

 

Er wordt in 2011 meer uitgegeven aan wetenschappelijk en beleidsmatig onderzoek 

waarvoor gelden uit het bestemmingsfonds worden gehaald. 

 

De verschillende geldstromen: 

Subsidies: Het PBF heeft minder inkomsten en daarom wordt de aanvraag van de PV voor 

een instellingssubsidie van 260.000 euro maar gedeeltelijk gehonoreerd. De PV krijgt in 

2011 246.500 euro, dat wel iets hoger is dan in 2010. De gevraagde projectsubsidie is wel 

volledig gehonoreerd. Wat er in 2012 gaat gebeuren, is afwachten. Maar de kans bestaat dat 

er dan echt bezuinigd gaat worden. Het fonds PGO is constant en Hendrik verwacht dat 

deze subsidie voor 2012 ook wel weer wordt toegekend.  

 

Nog een grote post zijn de contributies. Een aantal leden betaalt een extra bedrag. De 

schenkingen zijn echter een onzeker element. Maar het begrote bedrag lijkt wel haalbaar, 

net als het begrote bedrag voor sponsoring. De opbrengst van Papaver blijft hetzelfde. In de 

bijlage bij de begroting wordt het verschil in subsidie van het PBF precies uitgelegd. 

 

Rob Stringer refereert aan het feit dat er slechts 7 leden naar een computertraining kwamen. 

Waar worden de kosten verhaald voor de leden die niet zijn gekomen maar zich wel hebben 

aangemeld? Stefanie legt uit dat hier in het verleden soepel mee werd omgegaan. Helaas is 

de PV nu genoodzaakt om het arrangement aan het lid door te berekenen, wanneer er niet 

wordt afgemeld. Bij afmelding had er immers nog iemand van de wachtlijst mee kunnen 

doen. De PV beraadt zich er op hoe hiermee om te gaan. Iemand uit de zaal stelt voor deze 

bijeenkomsten meer regionaal te houden.  

Stefanie acht regionaal gehouden computercursussen niet haalbaar. Het is organisatorisch 

omslachtig en daarvoor zijn er echt te weinig mensen. Bovendien heeft de PV hiervoor niet 

voldoende subsidie. 

 

Er wordt door de ALV gestemd over de begroting. Deze wordt met grote meerderheid 
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aangenomen.  

 

Otto vraagt de leden instemming voor samenwerking met Stichting Parkinson Nederland. Dit 

doet hij onder andere omdat de Stichting Parkinson aan de wieg heeft gestaan van het 

succesvolle Parkinson Centrum. Directeur Stefanie was hier destijds bij betrokken.  

Het is een kleine organisatie maar wel met invloedrijke mensen. De focus van de Stichting 

Parkinson is vooral op hele specifieke projecten. Zodoende kan heel gericht naar 

geldschieters toe worden gegaan. Er wordt mandaat aan de ALV gevraagd zodat het bestuur 

door kan gaan met de besprekingen.  

 

Iemand merkt op dat er erg weinig informatie is over de stichting. Is het een idee om meer 

informatie in Papaver te melden? Stefanie legt uit dat het 8 jaar geleden is ontstaan uit het 

feit dat er een groepje mensen was die meer geld wilden werven t.b.v. Parkinson. Met name 

de kwaliteit van leven is destijds opgepakt als speerpunt.  

 

Otto merkt op dat de relatie met het PBF zeer goed is en dat zelfstandig fondsen mogen 

worden geworven. Het is eigenlijk een bundeling van krachten om te willen samenwerken 

met de Stichting Parkinson. Harry Boonstra vraagt zich af of er een mandaat nodig is, want 

er is al zo veel gebeurd. Hij kan zich de eerdere vraag om meer informatie over de Stichting 

Parkinson goed voorstellen. Otto meent dat de initiatieven gedragen moeten worden door de 

leden. De PV is de leidende partij in de onderhandeling. Otto en Stefanie krijgen 

complimenten voor hun duidelijke uitleg. Na stemming gaan de leden akkoord met het feit 

dat het bestuur en de directeur nader in gesprek gaan met de Stichting Parkinson.  

 

7. Besluitvorming regiostructuur, E. Van ’t Hof-von Nordheim en M. Creemers.  

In verband met de afwezigheid van Els van ’t Hof doet Stefanie de presentatie. Zij spreekt 

namens Els en niet als directeur van de PV. De projectgroep is in maart 2010 opgezet. Er 

zijn enquêtes en interviews afgenomen om positieve en negatieve punten te inventariseren 

en zo een breed beeld te krijgen. In augustus 2010 werd het eindrapport gepresenteerd. De 

knelpunten worden uiteengezet in de presentatie. Aan de hand hiervan zijn 

verbetervoorstellen in het land gedaan. Over het rapport en de uitkomsten zijn de meningen 

unaniem. De voorstellen staan dan ook al op de website. Stefanie vraagt goedkeuring aan 

de ALV zodat het in 2011 geïmplementeerd kan gaan worden. Nu worden vooral de 

verbeterpunten besproken: 

 

- Er komen maximaal 16 deelprovincies, met een provinciaal coördinator.  

- Contactpersoon op het bureau is activiteitenbegeleider Miriam. 

- De huidige regio’s blijven bestaan. 

- Er is geen individuele overstap mogelijk. 

 

De regio’s worden aangestuurd door een regiocontactpersoon. De regiocontactpersoon is 

iemand die alle trainingen heeft gevolgd. Het staat iemand vrij om een hulpteam om zich 

heen samen te stellen. Gevraagd wordt of de term ‘hulpcontactpersoon’ blijft bestaan.  

Dit is niet het geval, maar deze functie wordt ondergebracht in het ondersteuningsteam. De 

eisen die zijn geformuleerd zijn het minimum. Daartoe wordt in het document het woord 

‘tenminste’ toegevoegd bij het aantal te organiseren bijeenkomsten.  

 

Geert Huisman geeft aan dat het de voorkeur geniet om in iedere regio twee 
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contactpersonen te hebben die de training hebben gevolgd. Zo is er altijd een 

aanspreekpunt, ook wanneer iemand even wegvalt. De activiteitencoördinator is bij 10 

landelijke inhoudelijke bijeenkomsten aanwezig, een afvaardiging van het bureau en het 

bestuur is aanwezig bij de ALV, kerstlunch en vrijwilligersdag. Ook is er een medewerker van 

het bureau een deel van de dag aanwezig bij de trainingen en cursussen.  

De activiteitencoördinator bezoekt iedere provincie eens per jaar. Bij de overige 

bijeenkomsten kan geen bestuurslid of bureaumedewerker aanwezig zijn, omdat dit logistiek 

niet haalbaar is.  

De ALV stemt over de nieuwe regiostructuur, die met grote meerderheid wordt aangenomen. 

 

Na de pauze is het woord is aan Dick van der Meer, interim directeur van het PBF. Hij vertelt 

dat het PBF heel duidelijk moet maken wat het PBF doet. Het vraagt om een actieve 

samenwerking en blijft niet bij louter subsidiëren. Het PBF moet er, net als de PV, voor 

zorgen dat mensen van Parkinson en de vereniging weten. Hij beaamt de goede 

samenwerking tussen de PV en het PBF. Otto staat stil bij het begrip spierziekten dat in de 

naamsvoering van het PBF wordt genoemd. Parkinson is immers geen spierziekte. De 

positionering en naamgeving komen de komende tijd ter sprake.  

 

Besluitvorming vrijwilligersbeleid, M. van het Hoofd  

Beleidsmedewerker Masja van het Hoofd heeft al veel mensen gesproken tijdens Multi 

Provinciale Overleggen en op de vrijwilligersdag. Het nieuwe beleid is parallel aan de 

herstructurering van de regiostructuur gestart. Er is een projectgroep ontstaan die steeds 

heeft gereageerd, totdat het vrijwilligersbeleid op de vrijwilligersdag is gepresenteerd. De 

opmerkingen die daar zijn gemaakt zijn nog verwerkt, het bestuur heeft inmiddels akkoord 

gegeven. De nieuwe ideeën worden nu nogmaals kort genoemd.  

 

-  Er worden structureel tevredenheidgesprekken gehouden.  

- Scholing wordt gestructureerd aangeboden. Dit gebeurt in drie  stappen: 

� basisscholing 
� introductiecursus 
� jaarlijkse terugkomdag 

 

Er wordt gestemd over het vrijwilligersbeleid. De ALV gaat akkoord met het 

vrijwilligersbeleid. 

 

8. Presentatie ‘Patiëntenperspectief in wetenschappelijk onderzoek, Linda Dauwerse.  

Otto introduceert Linda Dauwerse van het VU Medisch centrum. Zij is projectleider van dit 

onderzoek en vertelt hoe het nu staat met het project. Zij is verpleegkundige en 

zorgonderzoeker. Met dit onderzoek is het de bedoeling dat zichtbaar wordt wat nu precies 

de behoefte van de patiënt is, met als doel prioriteiten en verwachtingen in kaart te brengen. 

Procesmatig moet er meer samenwerking komen tussen patiënten en onderzoekers. Er zijn 

drie uitvoerend onderzoekers en drie researchpartners.  

Er worden drie onderzoeksvragen besproken: 

- Wensen t.a.v. wetenschappelijk onderzoek. 

- Hoe ziet het onderzoeksveld er uit. 

- Welke meerwaarde en knelpunten zien betrokken bij patiënten participatie.  

Ook de methode komt aan de orde, er is een cyclische werkwijze, dus er is steeds verdere 

verfijning en aanscherping. Er is een voice over groep, een groep patiënten die kritisch 
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De MAR overhandigt een cadeau aan Otto, i.v.m. zijn afscheid als voorzitter. Otto dankt op 

zijn beurt de MAR. 

 

11. Presentatie nieuwe voorzitter, bestuursleden, afscheid bestuurslid Theo Popma, 

voorzitter Otto Bielars.  

Otto neemt afscheid van Theo Popma. Zijn inbreng was altijd heel bedachtzaam en 

stimulerend, meent hij. Een heel wetenschappelijke bijdrage. Voor zijn jarenlange inzet in het 

bestuur ontvangt hij uit handen van voorzitter Otto Bielars de zilveren Meeuw.  

 

Daarna worden de nieuwe bestuursleden aan de ALV voorgesteld. Eric Roos wordt de 

nieuwe voorzitter en Joan van Haaften portefeuillehouder Voorlichting en PR. Chris 

Struiksma stapt over van de werkgroep Wetenschap en Ethiek naar het bestuur om de 

portefeuille Wetenschap en Onderwijs te beheren. Lidy Tinselboer, voormalig 

Parkinsonverpleegkundige, wordt de eerste afgevaardigde namens de professionals. Alle 

nieuwe bestuursleden worden met open armen ontvangen door de ALV.  

 

Eric Roos stelt zich voor aan de ALV. Hij is ervaringsdeskundige en heeft de leiding over een 

groot briotechnologisch laboratorium van DSM. Eric heeft al enkele jaren geleden de 

diagnose Parkinson gekregen, maar is nu zo ver dat hij een bijdrage wil en kan leveren aan 

de PV. De voorzitter wordt per acclamatie aangenomen door de leden. Otto wenst Eric veel 

succes.  

 

Het nieuwe bestuur is hiermee als volgt samengesteld: 

Voorzitter Eric Roos; vice voorzitter; Els van ’t Hof; secretaris Maarten Creemers; 

penningmeester Hendrik Geerkens; portefeuille wetenschap en onderwijs: Chris Struiksma; 

portefeuille voorlichting en public relations: Joan van Haaften en Lid namens de 

professionals Lidy Tinselboer 

 

12. Rondvraag en sluiting  

Otto sluit de vergadering. Tot besluit van de dag is er voor de leden en gasten een 

rondleiding in het Cobra museum. Hier werd ook uitgebreid stilgestaan bij het vertrek van 

Otto Bielars. Uit de aanwezigheid van vertegenwoordigers van het PBF, directeur Dick van 

de Meer en voorzitter Laetitia Griffith, en collega-voorzitters Dirk van der Wedden van de 

Huntington Vereniging en Evert van Amerongen van de Vereniging Spierziekten Nederland 

bleek de verdienste van Bielars voor de vereniging.  

 

Besluitenlijst: 

• Jaarrekening en jaarverslag 2009 zijn geaccordeerd door de ALV. 

• Jaarplan 2011, begroting 2011 zijn geaccordeerd door de ALV. 

• Herstructurering regio en vrijwilligersbeleid zijn geaccordeerd door de ALV. 

• Wijzigingen statuten en huishoudelijk reglement zijn geaccordeerd door de ALV. 

• De ALV mandateert het bestuur en de ledenraad eventuele wijzigingen in het 
huishoudelijk reglement later door te voeren. 

• De ALV mandateert het bestuur verder in gesprek te gaan met de Stichting Parkinson 
i.v.m. de beoogde samenwerking. 
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Bijlage 3: Artikel van de werkgroep wetenschap en ethiek 

gepubliceerd in Papaver 

 

Februari 2010 

Koos de Geest, Evidence based medicine en het placeboeffect. 

Bert Poort, Bent u ook zo vaak moe? 

Maria Goedegebuur, Kwaliteitscriteria vanuit patiëntenperpectief. 

 

April 2010 

Maria Goedegebuur, Het herkennen van slikstoornissen bij de ZvP 

Koos de Geest, Heel de mens 

Harry Boekholt en Piet Hein van Seggelen, Parkinson en computergebruik 

Tineke Abma, Topprioriteiten voor Parkinson Onderzoek 

 

Augustus 2010 

Willem Leedekerken, Patiënt en wetenschap ontmoeten elkaar. 

Maria Goedegebuur, Het patiëntenperspectief 

 

Oktober 2010 

Lisette vd Moosdijk, Mijn eerste ervaringen als onderzoekspartner 

Maria Goedegebuur, Bij de buren over de schutting kijken 

 

December 2010 

Chris Struiksma en Teus van der Kolk, Kwaliteitscriteria vanuit patiëntenperspectief als 

poster gepresenteerd. 

Maria Goedegebuur, Ouderdam komt met gebreken 

Willem Leedekerken, Onderzoeksmaatje 

 

 



 



 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 


