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Voorwoord

Het belang van de patiëntenvereniging neemt toe en dus is verdere professionalisering tot een krachtige vertegenwoordigende organisatie noodzakelijk om de positie van de individuele zorggebruiker te versterken. Het ministerie van VWS verwoordt dit in haar brief van 23 juli 2007 als volgt. De patiëntenvereniging moet “een krachtige partij vormen ten opzichte van zorgaanbieder, zorgkantoor, zorgverzekeraar, overheden en andere organisatie met een maatschappelijke functie”. Ook het Prinses Beatrix Fonds is deze mening toegedaan.

De leden van de Parkinson Patiënten Vereniging hebben de handschoen opgepakt en het bestuur in de Algemene Leden Vergadering van ….. de opdracht gegeven een inventarisatie te houden van het reilen en zeilen van de vereniging en op grond daarvan aanbevelingen te doen voor verdere ontwikkeling. Het bestuur heeft deze opdracht begin 2006 neergelegd bij de heer J.A. van Hamel, zelfstandig bestuursadviseur.

De heer van Hamel gaf aan dat de PPV als onafhankelijke vereniging van, voor en door Parkinson patiënten, zich zou moeten inspannen om haar ledental drastisch te laten groeien, haar organisatie verder te professionaliseren, haar financiële basis te verstevigen en haar invloed in de maatschappij te versterken. Deze mening werd door de leden van de vereniging en het bestuur gedeeld. 

Reden dus om het  30-jarig jubileum dat zo groots is gevierd op 13 december 2007 óók aan te grijpen om de sprong naar de toekomst te maken. De presentatie van de nieuwe website, een nieuwe stand en de start van een permanente ledenwervingscampagne zijn daarvan goede voorbeelden.

Maar de noodzaak werd ook gezien om tot een reorganisatie van het bureau en een herstructurering van de vereniging te komen. Het bestuur heeft daarom aan de directeur van de vereniging de opdracht meegegeven om ideeën hieromtrent om te zetten in daden. Hierover heeft de directeur van de PPV in de periode van half september tot en met half oktober 2007 gesprekken gevoerd met  werkgroepsleden, bestuursleden en medewerkers van het bureau. Dit heeft geleid tot het stellen van prioriteiten in de lange lijst van aanbevelingen van dhr. Hamel en de Taskforce. Tevens is hieraan een tijdpad verbonden. Het bestuur heeft met het voorstel ingestemd.
Vanaf december 2007 tot en met maart 2008 heeft dit geleid tot een aantal veranderingen in de bureau organisatie en de structuur van de werkgroepen. Deze beleidsvisie geeft hierin inzicht. Het is een eerste stap in het Professionaliseringsproces dat in ieder geval in 2008 nog verder doorgaat. 

Het Bestuur is dankbaar voor alle steun die de vrijwilligers aan de Vereniging geven. Zonder deze steun zou de Vereniging niet kunnen functioneren. Het Bestuur gaat er van uit dat zij weer kan rekenen op de steun van alle vrijwilligers bij de uitvoering van het beleidsplan dat nu voor u ligt.

Tenslotte wil het Bestuur het Prinses Beatrix Fonds danken voor haar steun van het afgelopen jaar. Zonder haar steun kan de Vereniging niet op het beoogde niveau functioneren.

Otto Bielars

Voorzitter
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Hoofdstuk 1. Inleiding
De Parkinson Patiënten Vereniging werd opgericht op 10 december 1977 met het doel de kennis over de ziekte van Parkinson
 te vergroten en meer begrip te kweken voor degenen die deze ziekte hebben. 

De Vereniging telt ruim 7500 leden. 

Het aantal mensen met de ziekte van Parkinson in Nederland is niet exact bekend. Onderzoekers hebben berekend dat dit aantal tussen de 40.000 en 50.000 mensen ligt. 

De ziekte treft zowel mannen als vrouwen. Meestal zijn zij tussen de vijftig en de zestig jaar. Zo'n 10 % is echter nog geen 40 jaar als de eerste verschijnselen zich openbaren.  

Voor u ligt het Beleidsdocument 2008, herziene versie vanaf april 2008 van de Parkinson Patiënten Vereniging. 

Het Beleidsdocument 2008 bevat de hoofdlijnen van het beleid van de Parkinson Patiënten Vereniging voor de betreffende periode. Het Bestuur bepaalt het beleid m.b.t. belangen behartiging, lotgenoten contact en voorlichting en alle zaken die voor de vereniging van belang zijn. De uitvoering van dat beleid zal gebeuren door de directeur en de vrijwilligers in de diverse beleids-, werk- en projectgroepen, ondersteund door het kantoor te Bunnik. 

Richtinggevend voor het beleid zijn de huidige opvattingen en inzichten, te verwachten ontwikkelingen, trends en ideeën met betrekking tot de ziekte van Parkinson 

De Parkinson Patiënten Vereniging beoogt met dit beleidsdocument het volgende:

· uitdragen van het beleid dat het bestuur voorstaat en welke prioriteiten het bestuur daarin ziet

· Directeur en de beleidsoverleg-, werk-, en projectgroepen een basis geven bij het concretiseren en uitvoeren van beleidsplannen

· de Algemene Ledenvergadering de mogelijkheid bieden het beleid te toetsen en bij te sturen

· belanghebbenden en belangstellenden inzicht te verschaffen in de wensen en de activiteiten van de Vereniging 

De Vereniging heeft ambitie; zij wil veel, zij kan veel, maar zij heeft beperkte mogelijkheden. De Vereniging moet keuzes maken. Hiervoor worden hoofdlijnen neergezet. 

Hoofdstuk 2.
Missie/visie

De maatschappelijke positie van mensen met de ziekte van Parkinson of Parkinsonismen is meestal niet gelijkwaardig aan die van ‘gezonde’ mensen. Dit vloeit enerzijds voort uit de beperkingen die de ziekte met zich meebrengt en anderzijds uit het feit dat de samenleving onvoldoende rekening houdt met het gegeven dat niet iedereen hetzelfde is of kan zijn.

De Parkinson Patiënten Vereniging heeft daarom de volgende missie: 


In de visie van de Parkinson Patiënten Vereniging is die missie te realiseren door het nastreven van:

· een sterke organisatie van mensen met de ziekte van Parkinson
 en hun partners
· een zo lang mogelijk onafhankelijk functioneren van mensen met de ziekte van Parkinson en Parkinsonismen, op zowel fysiek, sociaal als psychisch gebied

· een optimale kwaliteit van zorg voor mensen met de ziekte van Parkinson en hun partners/mantelzorgers

De Parkinson Patiënten Vereniging tracht dit te bereiken onder meer door:

· een zodanige invloed uit te oefenen op de samenleving, dat de kwaliteit van leven van mensen met de ziekte van Parkinson -en hun partners- zo optimaal mogelijk is

· een zodanige invloed uit te oefenen op, en ondersteuning te bieden aan alle betrokkenen in de gezondheidszorg, dat zij een maximale bijdrage kunnen leveren aan de kwaliteit van medische en niet medische zorg aan patiënten met de ziekte van Parkinson en hun partners o.a. door het opstellen van behandelprotocollen en richtlijnen

· bij te dragen aan een betere afstemming van verschillende regelingen in gezondheidsland 

· een zodanige invloed uit te oefenen op wetenschappelijke ontwikkelingen dat deze een effectieve bijdrage leveren aan het verwerven en toepassen van kennis over het ontstaan, het behandelen en het voorkomen van de ziekte

· het permanent bevorderen van een dialoog tussen patiëntenvereniging, behandelaars en wetenschappers met het doel de nadelige gevolgen van de ziekte zoveel mogelijk te beperken en optimaal gebruik te maken van de aanwezige mogelijkheden

· bij het uitvoeren van activiteiten zoveel mogelijk gebruik te maken van ervaringsdeskundigen en andere vrijwilligers, die daarbij ondersteund worden door betaalde medewerkers. De Parkinson Patiënten Vereniging zal daartoe een actief vrijwilligersbeleid voeren conform de nota vrijwilligersbeleid 2005.

Kwaliteitszorg

Passend in het overheidsbeleid aangaande “good governance” wil ook de PPV “werken aan eigen professionaliteit”
 Vandaar het voornemen om een systeem voor kwaliteitszorg binnen de PPV te ontwikkelen. Dit betreft een geheel aan afspraken, instrumenten en procedures, waarmee de vereniging kan vaststellen in hoeverre zij de goede dingen doet en de goede dingen ook goed doet.  Regelmatig en systematisch moet worden beoordeeld of de PPV in alle geledingen kwaliteit levert en de eigen doelen realiseert. Om dat te kunnen doen moet het begrip ‘kwaliteit’ worden geoperationaliseerd voor elk onderdeel van de organisatie en voor elk werkterrein; m.a.w. de gewenste kwaliteit moet waarneembaar gemaakt worden. Dat kan door het formuleren van kwaliteitskenmerken en normen. Het ligt voor de hand daarbij uit te gaan van de visie en missie van de organisatie en de daarbij behorende doelen. 

Hoofdstuk 3.
       Structuur
De organisatiestructuur van de Parkinson Patiënten Vereniging kan als ‘bottom-up’ gekarakteriseerd worden. De Vereniging wordt gedragen door haar leden. De Algemene Leden vergadering (ALV) is dan ook het hoogste orgaan van de vereniging. Het bestuur legt aan de ALV, die tenminste eenmaal per jaar bijeenkomt, verantwoording af voor het gevoerde beleid.

  De Vereniging is volgens (de volgende ) aandachtsgebieden gestructureerd:

· Lotgenotencontact

· Belangenbehartiging

· Wetenschap en Ethiek
· Zorg

· Voorlichting en Public Relations

· Financiering en Sponsoring
Per aandachtsgebied zijn er werkgroepen actief. De werkgroepen leveren hun aandeel bij de totstandkoming van het beleidsplan door aan het Bestuur advies te geven, zij stellen jaarlijks een activiteitenplan op en voeren dat, naar beste kunnen, uit. 

Elk aandachtsgebied heeft een beleidsoverleggroep die zorg draagt voor de coördinatie tussen de werkgroepen. Door middel van een, twee maal per jaar opgesteld stand van zaken rapport wordt het bestuur door de beleidsgroep geïnformeerd over de voortgang van zaken  m.b.t. de uitvoering van het Beleidsplan.

Daarnaast kent de vereniging projectgroepen die zich op deelterreinen van de bovengenoemde aandachtsgebieden bewegen. Deze projectgroepen ontwikkelen soms ook beleid maar houden zich meestal vooral bezig met het organiseren en uitvoeren van concrete projecten.
Het Bestuur vertegenwoordigt de vereniging intern en extern en wordt daarbij zonodig bijgestaan door leden van de vereniging. Het Bestuur bestaat uit voorzitter, secretaris en penningmeester en een aantal leden die de beleidsoverleggroepen of onderdelen daarvan in portefeuille hebben. Zij zijn primair verantwoordelijk voor het bestuursbeleid. Zij maken formeel geen deel uit van de beleidsgroep maar kunnen op uitnodiging wel deelnemen aan de vergaderingen.
De vereniging kent een bureauorganisatie waar per april 2008 7 mensen werkzaam zijn voor een totale omvang 41/2 Fte. De gevoerde functies zijn: directeur, office-manager, medewerker lotgenotencontact en 4 medewerkers die gezamenlijk de administratie vormen (waaronder de ledenadministratie en het secretariaat).

Vóór de zomer van 2008 worden nog een beleidsmedewerker Volksgezondheid en Welzijn en een communicatiemedewerker aan het team toegevoegd. Het bureau zal dan bestaan uit 6Fte
De directeur maakt geen deel uit van het bestuur, maar fungeert als vaste adviseur van het bestuur. Het bestuur zal in de beleidsvisie 2009 vastleggen hoe de verdeling van taken en bevoegdheden tussen directeur en bestuur dient te zijn. Dit zal tevens het moment zijn dat het bestuur volledig van beleidsuitvoerende naar een beleidsbepalende werkwijze omschakelt.

In het jaar 2008 wordt al wél bepaald hoe de verdeling van taken en bevoegdheden tussen de leden (via de Algemene Leden Vergadering) en het bestuur wordt vormgegeven.
De ingestelde (Interim) Ledenraad vormt hierin een belangrijke schakel. Het instellen van een Ledenraad beoogt een meer effectieve controle op en een meer actieve betrokkenheid van de leden bij bestuurlijke en beleidsbepalende zaken. Momenteel is een Ledenraad ad-interim bezig met het bijstellen van de statuten en het opstellen van het huishoudelijk reglement van de Ledenraad. Er is reeds afgesproken dat de Ledenraad vier keer per jaar bij elkaar komt waarvan twee keer in bijzijn van de voorzitter van het bestuur. 

Voorafgaand aan de ALV in de maand mei wordt in bijzijn van de voorzitter van bestuur de concept begroting en het jaarverslag besproken. Het thema voor de najaarsvergadering is flexibel in te vullen. 

Zowel de organisatie als de uitvoering van de activiteiten van de vereniging worden verricht door actieve leden met ondersteuning van de medewerkers op kantoor. Aangezien vervanging van vrijwilligers steeds moeilijker zal worden, zal hieraan in verband met de continuïteit van het totale verenigingsaanbod grote aandacht moeten worden geschonken.

Hoofdstuk 4.

Beleidsgroepen, werkgroepen, projectgroepen en 



overige adviesorganen
4.1 Beleidsgroep Lotgenoten

De Parkinson Patiënten Vereniging ziet het lotgenotencontact als haar belangrijkste kerntaak. Uit dien hoofde gaat veel aandacht uit naar het bewerkstelligen, bevorderen en    optimaliseren van het contact tussen mensen met de ziekte van Parkinson en een Parkinsonisme onderling dan wel tezamen met hun partners/mantelzorgers. Het onderlinge contact tussen partners/mantelzorgers maakt hier eveneens een belangrijk onderdeel van uit.

De Beleidsgroep Lotgenoten heeft tot taak het coördineren van de activiteiten en het afstemmen van de plannen van de werkgroepen waarvan het werkterrein ligt op het gebied van het lotgenotencontact in de ruimste zin van het woord.

Het terrein van de beleidsgroep Lotgenoten omvat de werkgroepen en projectgroepen:

Werkgroep Parkinson

Deze werkgroep heeft als kerntaak lotgenotencontact gericht op mensen met de ziekte van Parkinson. In deze werkgroepen zijn ook de doelgroepen: alleenwonenden, partners/mantelzorgers en Yoppers (Parkinson-patiënten tot 65 jaar) vertegenwoordigd.
Tevens is de werkgroep verantwoordelijk voor de organisatie van een dag voor patiënten die een Deep Brain Stimulatie hebben gehad en voor patiënten die een Duodopa pomp gebruiken.
Werkgroep Parkinsonisme

Deze werkgroep heeft als kerntaak lotgenotencontact gericht op mensen met een aan Parkinson verwant ziektebeeld. Het verspreiden van kennis over deze ziektebeelden is belangrijk.

Werkgroep Belangenbehartiging+

Deze werkgroep behartigt de belangen van Parkinson patiënten op terreinen als de zorgverzekeringswet, Wet Maatschappelijke Ondersteuning, werkloosheids- en arbeidsongeschiktheidswetgeving, rijbewijzen, huisvesting en mobiliteit.

Onderdeel van deze werkgroep zijn de projectgroepen Bewegingsactiviteiten, Parkinson? Hou je Aandacht Erbij! en Vakantie.
1. Werkgroep Parkinson
De werkgroep Parkinson verzorgt het aantrekken, het selecteren, het aansturen, het ondersteunen en het kwalitatief en kwantitatief op niveau houden van het landelijke netwerk van contactpersonen. De contactpersonen zijn vrijwilligers. Zij zijn zelf patiënt, dan wel partner van een patiënt.  

De contactpersonen organiseren lotgenotencontact door middel van bijeenkomsten in welke vorm dan ook. Tevens zijn zij aanspreekpunt voor de leden in hun regio, dat wil zeggen: zij bieden telefonisch, maar ook in een persoonlijk gesprek een luisterend oor wanneer een patiënt of de partner/mantelzorger eens over de ziekte en alles wat daarmee samenhangt wil praten.

Voornemens

a. 
uitbreiden van het aantal contactpersonen, opdat er geen “witte vlekken” zijn.

b. 
uitbreiden van het aantal centrale contactpersonen en bezinning op de functie van de centrale contactpersoon.

c.
ernaar streven bij het Multi Provinciaal Overleg steeds vernieuwend bezig te zijn.

d.
innoverend bezig zijn, ook bij de begeleiding en het scholingsaanbod.

e.
verder uitbouwen van de samenwerking tussen contactpersonen en begeleiders van partneractiviteiten, mogelijk op lokaal niveau.

Doelgroep Yoppers

Zo’n tien procent van de Parkinson patiënten behoort tot de doelgroep Yoppers (Young Onset Parkinsonians). Per april 2008 kent de PPV zo’n 800 jongere leden (tot 56 jaar). De werkgroep Parkinson zorgt er via doelgroep activiteiten voor dat er meer bekendheid wordt gegeven aan het feit dat de ziekte van Parkinson ook bij jonge mensen voorkomt.  Het doel is om vertegenwoordigers van de Yoppers in zo veel mogelijke geledingen deel te laten nemen. 

De Yoppers in de werkgroep Parkinson bevorderen het onderlinge contact tussen Yoppers en/of hun partners/mantelzorgers. Hiertoe organiseert zij onder andere regionale en landelijke bijeenkomsten en ondersteunt contactpersonen voor zover deze met specifieke Yoppers problemen geconfronteerd worden. Aandacht voor met name de ervaringen van kinderen van Parkinson patiënten en jonge mantelzorgers.  

Voornemens

a. er worden aparte activiteiten voor jonge Parkinson patiënten georganiseerd omdat zij specifieke problemen hebben en daar ook anders mee om gaan.
b. goed contact onderhouden met de Yoppers-contactpersonen.

c. streven naar meer en beter contact met de buitenlandse Yoppers.

d. streven naar goed georganiseerde bijeenkomsten, vooral de landelijke Yoppers-dag.

e. uitdragen van het standpunt dat Yoppers eigen problematiek hebben inzake Parkinson.

f. Activiteiten ontwikkelen voor jonge mantelzorgers en kinderen van Parkinson patiënten.

Doelgroep Partners/Mantelzorgers

De werkgroep Parkinson richt zich via doelgroepen activiteiten ook op de partners/verzorgers/volwassen kinderen van mensen met de ziekte van Parkinson en parkinsonisme. Uitgangspunt is dat de patiënt de ziekte van Parkinson heeft, maar dat dit feit ook gevolgen heeft voor de partner, verzorger en kinderen. Het doel is om de belangen van Partners/mantelzorgers te behartigen en langs die lijn ook de belangen van de patiënten.

Nauwe samenwerking tussen de Partners/Mantelzorgers contactpersonen en de algemene contactpersonen wordt gestimuleerd op zowel provinciaal, multi-provinciaal als landelijk niveau.

De werkgroep Parkinson verzorgt het aantrekken, het aansturen, het ondersteunen en het begeleiden van de contactpersonen voor partners/mantelzorgers. Deze contactpersonen bieden een luisterend oor en organiseren bijeenkomsten, zo veel mogelijk in samenwerking met medewerkers van de regionale Steunpunten Mantelzorg.

Voornemens

a. 
Uitbreiden van het aantal contactpersonen en streven naar 1 aanspreekpunt voor de contactpersonen partners/mantelzorgers per provincie.

b.
Ontwikkelen van samenwerking, provinciaal en regionaal, met de algemene contactpersonen lotgenotencontact, de werkgroep Parkinson en de beleidsgroep lotgenoten.

c.
Versterking van de netwerken per provincie. 

Doelgroep Alleenwonenden
De doelgroep Alleenwonenden houdt zich bezig met de specifieke problemen waar alleenwonenden tegenaan lopen. 
Voornemens

a. 
Er wordt onderzocht of er belangstelling bestaat voor telefooncirkels.



2. Werkgroep Belangenbehartiging +
De werkgroep Belangenbehartiging+ is opgericht met het doel om de algemene en individuele belangen van mensen met de ziekte van Parkinson te behartigen. Met het oog daarop houden de leden van de werkgroep zich op de hoogte van de ontwikkelingen op het gebied van fiscale-, sociale-, gezondheids- en welzijnswetgeving. Tevens wordt door middel van participatie in overkoepelende organisaties als CG-Raad, NPCF en Zorgbelang meegedacht over zaken van algemeen belang.

Mits de werkgroepleden zich ter zake bekwaam achten wordt individueel advies over algemene zaken verstrekt. Bij het ontberen daarvan wordt doorverwezen naar ter zake kundige instanties. 

Via brochures, Papaver en nieuwsbrieven wordt belangrijke informatie en ontwikkelingen aan de leden verstrekt. 
Voornemens

a.
het volgen, c.q. klankbord zijn voor het bestuur in de onderhandelingen met zorgverzekeraars m.b.t. een passend aanbod voor een zorgverzekering voor mensen met de ziekte van Parkinson.

b.
het volgen van, adviseren m.b.t. de ontwikkelingen rondom de WMO.

c.
adviseren van leden via artikelen in Papaver over relevante ontwikkelingen m.b.t. sociale zekerheid, belastingstelsel, etc.

d.
beantwoorden van vragen van individuele leden.

e.
ontwikkelen van een eenduidig doorverwijzingsysteem. 

Projectgroep Parkinson? Hou Je Aandacht Erbij!

De projectgroep PHJAE concentreert zich op de geestelijke veranderingen in een relatief vroeg stadium van de ziekte. Bedoelde veranderingen zijn o.a. verwerken van alledaagse informatie, waarnemen, redeneren en onthouden. Ook inzichtelijk lezen, een standpunt innemen en beheer van de eigen agenda. Deze veranderingen leiden veelal tot beperkingen. 

De projectgroep PHJAE ontwikkelt werkvormen die bedoelde beperkingen inzichtelijk maken. Lichamelijke en sociale aspecten zullen waar mogelijk worden geïntegreerd in deze werkvormen. Het is prettig om dit te doen met lotgenoten. Dit contact moet veiligheid, steun en herkenning bieden. Patiënten moeten door de werkvormen zich bewust worden van hun beperking en gemotiveerd worden om eraan te werken en hulpmiddelen aangereikt krijgen om hun beperkingen zelf op te vangen.

De taken van de projectgroep zijn:

· het instandhouden van de cursus PHJAE.

· het bij de tijd houden van het cursusmateriaal.

· het in standhouden van het docentenbestand door het werven, instrueren, inwerken en begeleiden van docenten.

· het stimuleren van patiënten om aan een cursus deel te nemen.

· het bevorderen van een goede afstemming met de contactpersonen.

Voornemens

a. 
verkleinen van het afbreukrisico door het versterken van de projectgroep. 

b.
uitbreiden van het docentencorps zodat de groei van de vereniging kan worden opgevangen.

c.
de motivatie van de docenten continu positief beïnvloeden.

d.
efficiëntieverhoging en kostenreductie.

e. 
invoeren geïntegreerde werkvormen.

f.
gebruikersvriendelijker en meer toegankelijk maken van het cursusmateriaal.

Projectgroep Bewegingsactiviteiten

De projectgroep Bewegingsactiviteiten steunt de activiteiten van diverse bewegingsgroepen in het gehele land en activeert het opzetten van nieuwe groepen onder leiding van een deskundige instructeur/ begeleider. De bewegingsactiviteiten zijn van belang omdat zij een positief effect hebben op de invloeden van de ziekte van Parkinson op het bewegingsapparaat.
Langs deze weg kunnen de voorwaarden gecreëerd worden, waarbij de instandhouding van de lichamelijke functies zich verbetert en de regressie wordt tegengegaan. De komende periode staat in het teken van de veranderende sociale wetgeving.
Voornemens

a.
aansluiten bij regionale/provinciale bijeenkomsten voor contactpersonen en daar de projectgroep presenteren en informeren naar de ervaringen van de contactpersonen m.b.t. de groepen meer bewegen en mogelijk andere vormen van bewegen.

b. 
onderzoeken van subsidiemogelijkheden via de Sportraden of gemeentelijke subsidies o.a. via de gemeentelijke mogelijkheden van bewegen voor ouderen.

c.
in het kader van de nieuwe zorgwetgeving, in de gaten houden/inventariseren hoe de financiering van fysiotherapie en meer bewegingsgroepen gaat worden.

d. 
een presentatie maken over diverse vormen van bewegingsactiviteiten.

e.
trachten wederom contact met de Nebas/NSG te krijgen om zodoende meer informatie over mogelijkheden van bewegingsactiviteiten/aangepast sporten te krijgen.

f.
in overleg met andere bonden de subsidie-politiek, die nu op lokaal niveau zal worden uitgevoerd, nauwlettend volgen en daar eventueel actie op ondernemen. 
g.
Via de website van de PPV informatie verstrekken over de bewegingsgroepen

Projectgroep Vakantie
De projectgroep streeft ernaar om mensen met de ziekte van Parkinson en hun eventuele partner een fantastische vakantie(week) aan te bieden. Hiertoe worden diverse vormen van vakantiemogelijkheden onderzocht. In ieder geval wordt jaarlijks, dankzij de inzet van gemotiveerde en deskundige vrijwilligers, minstens één vakantieweek aangeboden.
Voornemens
a. Mogelijkheden bezien voor het uitbesteden van de organisatie van vakanties voor Parkinson patiënten aan een bij de Nederlandse Branchevereniging Aangepaste Vakanties (NBAV) aangesloten organisatie.



3. Werkgroep Parkinsonisme

In de loop der tijd zijn verschillende aandoeningen bekend geworden, die lijken op de ziekte van Parkinson (MSA, PSP, Lewy Body disease etc.). Door de voortschrijdende ontwikkelingen en kennis neemt de groep mensen met een Parkinsonisme toe.

Het stellen van de diagnose en de behandeling met parkinsonmedicatie verloopt dermate anders dan bij de ziekte van Parkinson, dat specifieke informatie nodig is.
Het veelal agressiever verlopend ziekteproces vraagt specifieke zorg en multi disciplinaire aanpak. Om ook aan deze specifieke groep patiënten en hun partners/mantelzorgers passende aandacht te kunnen schenken en ontwikkelen, is de Werkgroep Parkinsonisme opgericht en zal er meer en gerichtere aandacht aan de problematiek van deze groep leden worden gegeven.

Voornemens

a.
in stand houden van de werkgroep door middel van uitbreiding en taakverdeling.

b. 
de belangen en problemen van de Parkinsonisme-patiënten ook in de overige beleids- en werkgroepen onder de aandacht brengen.

c.
informatie voor Parkinsonisme-patiënten op regelmatige basis publiceren in Papaver.

d.
het huidige lotgenotencontact (1x per jaar een landelijke dag en telefonisch contact) uitbreiden, bijvoorbeeld met regionale contactdag(en).

e.
in stand houden en uitbreiden van de website Parkinsonisme (link van de PPV-website) met relevante informatie en de mogelijkheid tot onderling contact.

f.
komen tot nauwere samenwerking met de ADCA vereniging, die mensen met MSA ook in hun ledenbestand hebben.

g.
actief neurologen, parkinsonverpleegkundigen, fysiotherapeuten, verpleeghuizen, enzovoort informeren over verschillende vormen van Parkinsonismen.

4.2 Beleidsgroep Voorlichting en Sponsoring

Het verstrekken van informatie over de ziekte van Parkinson en Parkinsonismen aan de leden van de vereniging en het algemene publiek is een van de kerntaken van de vereniging. Bekendheid geven aan het doel en de activiteiten van de vereniging hoort daarbij. Daarmee wordt het beeld dat de buitenwereld heeft van de PPV versterkt en dat vergemakkelijkt het werk, de contacten en het verkrijgen van fondsen.

Voornemens

De Beleidsoverleggroep Voorlichting en Sponsoring als doel de activiteiten van de werkgroep Voorlichting en PR en de werkgroep Financiën en Sponsoring te coördineren en deze af te stemmen met de redactie van het tijdschrift Papaver.
1. Werkgroep Voorlichting en PR

De Werkgroep Voorlichting en Public Relations heeft als taak: het gevraagd en ongevraagd adviseren van het bestuur van de Parkinson Patiënten Vereniging en de coördinatie en uitvoering van het voorlichtings- en PR-beleid, waaronder:

· het in de publiciteit brengen van informatie over de ziekte van Parkinson en activiteiten van de vereniging.

· het ondersteunen van de activiteiten van de vereniging door middel van voorlichting en public relations, mede gericht op intern ledencontact en ledenwerving.

· het informeren van onderscheiden doelgroepen over achtergronden van de ziekte en activiteiten van de vereniging.

Daartoe verzorgt de Werkgroep Voorlichting en PR:

· inhoud en vorm van uitgaven van de vereniging zoals folders, brochures, boekjes, videofilms, DVD’s.

· contacten met tekstschrijvers, vormgevers, drukkers en filmmakers ten behoeve van deze uitgaven.

· contacten met de media door middel van persberichten, werkbezoeken en artikelen.

· voorbereiding en uitvoering van specifieke voorlichtingsprojecten.

· inhoud en inzet van de informatiestands.

· inhoud en beheer van de website.

· ondersteuning van de spreekbeurthouders.

· standbeheer

Voornemens

a. 
voortdurende aandacht aan bekendheid geven over de ziekte van Parkinson en Parkinsonismen.

b. 
opbouw en onderhoud relatienetwerk.

c.
ledenwerving en -binding.

d.
voortdurende aandacht voor nascholing zorgverleners.

e.
continue voorlichting aan de leden en anderen over de ziekte van Parkinson en een Parkinsonisme met een specifieke aandacht voor kinderen van patiënten.

f.
ondersteuning spreekbeurthouders en stands.

2.
Werkgroep Financiën en Sponsoring

Voor de uitvoering van de missie van de Parkinson Patiënten Vereniging zijn financiële middelen onontbeerlijk. Dit vraagt om een gedegen financieel beleid en een goede verantwoording van de uitgaven. Allereerst aan de leden aangezien zij contributie aan de vereniging betalen. Daarnaast aan de subsidiegevers het Prinses Beatrix Fonds en het Fonds PGO. 

Naast gelden die de PPV ontvangt van genoemde subsidiegevers is het de uitdaging van deze werkgroep om instanties, bedrijven en ondernemers uit te nodigen voor een bijdrage.

Met deze middelen kunnen bestaande projecten, nieuwe of aangepaste hulpmiddelen en informatiematerialen worden gefinancierd. Sponsoren worden zorgvuldig geselecteerd, waarbij o.a. wordt gelet op mogelijke tegengestelde belangen en de uitstraling die het algemeen publiek ervaart. 

Sponsoring is communicatie door associatie, d.w.z. hoe scherper en duidelijker de associatie met de vereniging en het gesponsorde project, hoe beter sponsoring kan gaan werken. Dit geldt voor beide partijen.De werkgroep heeft inzicht in de activiteiten die opgepakt zullen worden alsmede in het daarbij behorende kostenplaatje. Door het leggen van contacten, het aanschrijven van mogelijke financiers en goed relatiebeheer probeert de werkgroep bij te dragen aan deze financiering. Ook de contacten met de farmaceutische industrie hoort tot het werkveld van deze werkgroep. 

Voornemens
a.         zorgen voor een goed financieel beleid met een gedegen verantwoording naar leden,
            subsidiegevers en sponsoren.    

b.         contact onderhouden met de farmaceutische industrie.

c. 
afstemmen financieringsbehoefte van activiteiten met mogelijkheden bij subsidiegevers en sponsors.

d.
inzicht verwerven in de mogelijkheden tot sponsoring bij verschillende onderscheiden instanties.



3.
Redactie Papaver


De redactie Papaver verzorgt het tweemaandelijkse verenigingsblad van de Parkinson Patiënten Vereniging. Behalve verenigingsnieuws bevat dit blad actuele gepopulariseerde wetenschappelijke bijdragen en eigen verhalen van de leden. Bij de samenstelling van het blad worden de volgende uitgangspunten gehanteerd: 

· Papaver moet doel en activiteiten van de vereniging uitdragen.

· Papaver moet informatie geven over de ziekte van Parkinson, over gezondheidsland en sociale zekerheden en voorzieningen.

· Papaver is de spreekbuis van bestuur en leden.

· Papaver is leesbaar voor een brede lezerskring en biedt een grote diversiteit aan artikelen.

De volgende primaire en secundaire communicatiedoelstellingen worden ingediend:
Primaire doelstelling (intern):

· Ledenbinding realiseren (bedienen huidige lezers/adverteerders).

· Betrokkenheid bij de Parkinson Patiënten Vereniging creëren (lezers laten meedenken/-praten/-schrijven).

Secundaire doelstellingen (extern)

· Papaver naam geven als ‘autoriteit’ (belichten ontwikkelingen, podium voor discussies).

· Naamsbekendheid creëren (ontwikkeling imago t.o.v. potentiële lezers).

4.3 Beleidsgroep Wetenschap en Zorg

De Beleidsoverleggroep Wetenschap en Zorg bestaat uit de volgende groepen:  werkgroep Wetenschap en Ethiek,  projectgroep Aanvullende Therapieën, Medische Adviesraad (MAR) en Parkinson Adviesraad Zorg (PAZ).

De Beleidsoverleggroep richt zich op:

a.
herziening en implementatie Richtlijnen Diagnostiek en Behandeling ziekte van Parkinson.

b.
slaapproblemen.

c.
kwaliteitsverbetering dagbehandeling.

d.
regionale centralisatie gespecialiseerde verpleeghuizen.
e.
vergoeding van medicijnen.



1. Werkgroep Wetenschap en Ethiek

De Werkgroep Wetenschap & Ethiek bestaat uit 10 – 12 vrijwilligers, die op voordracht van de WWE door het bestuur worden benoemd. De leden hebben een academisch of HBO niveau, onder wie in de praktijk een relatief klein aantal mensen medisch/biologisch en/of farmacologisch/farmaceutisch opgeleid is. 

In de werkgroep WWE zit een afgevaardigde van de projectgroep Aanvullende Therapieën. De projectgroep maakt op deze wijze deel uit van de werkgroep WWE

Daarnaast kent de Werkgroep WWE nog een projectgroep Kwaliteit. 

De WWE adviseert het bestuur op het veelzijdige terrein van wetenschap en onderzoek en over ethische vraagstellingen.

Taken: 

· Het verwerven en bijhouden van de kennis m.b.t. de ontwikkelingen in onderzoek en in de behandeling van de ziekte van Parkinson

· meningsvorming over ethische vraagstukken m.b.t. de ziekte van Parkinson

· Het populariseren van wetenschappelijke publicaties en rapporten in voor iedereen  leesbare publicaties in het verenigingsblad Papaver over nieuwe  ontwikkelingen op het gebied van de ziekte van Parkinson en andere neurodegeneratieve aandoeningen.

· Het uitoefenen van zoveel mogelijk invloed op instellingen voor onderzoek en onderwijs, medici en farmaceutische industrie om deze ontwikkelingen hoog op de agenda te plaatsen en het onderzoek op het gebied van de ziekte van Parkinson te steunen.

· Het adviseren van het bestuur (in overleg met externe subsidieverstrekkers) over het al dan niet toekennen van subsidie voor wetenschappelijk onderzoek en het bespreken van de resultaten ervan.

· Het volgen van het gehele proces van beoordeling, financiering en afronding van subsidie aanvragen voor onderzoek.

· Het gevraagd en ongevraagd adviseren van het bestuur ten aanzien van het te voeren beleid.

Teneinde van de ontwikkelingen op het gebied van de ziekte van Parkinson op de hoogte te blijven, verrichten de leden van de werkgroep literatuurstudie en nemen deel aan congressen, workshops en seminars. Voorts bezoeken ze bedrijven in binnen- en buitenland en leggen contact met ter zake doende adviesraden, instellingen en organisaties.

Voornemens

a.
Intensiveren van het toezicht op de vanuit de PPV gesubsidieerde projecten met relevante wetenschappelijke doelstellingen voor onderzoek. Vooral voortgangs-rapportage en controle op de completering van alle gemaakte afspraken bij het afronden van elk project.

b.
Naar aanleiding van peilingen onder Parkinson patiënten omtrent wenselijk onderzoek  “de onderzoekers” met deze wensen te confronteren.

c.
Het in het leven roepen van een nationale Parkinson-dag, met lezingen, demonstraties, besprekingen etc. Doel is allereerst de PPV intensiever te promoten en neer te zetten als dé instantie die je moet hebben als het om Parkinson gaat.

d.
Het verhogen van het service niveau dat de werkgroep kan bieden aan de PPV als vereniging en aan de leden individueel. Het verzamelen van data m.b.t. de ziekte van Parkinson (via de leden en van externe bestanden) is daarbij een essentieel aspect.

e.
Aandacht blijven houden voor het opereren in verenigingsverband, d.w.z. kwalitatief goede contacten onderhouden met andere werkgroepen en het vastleggen van procedures in een handboek.

f.
Het blijvend streven naar voldoende bezetting om alle taken goed op te kunnen pakken, met liefst 2 à 3 niet-Parkinson patiënten.

g.
Door middel van rapportage en communicatie de relatie met het bestuur open en effectief te houden. 

Projectgroep Aanvullende Therapieën
De Projectgroep Aanvullende Therapieën bestaat uit 5 tot 9 leden. Eén van deze leden zit als afgevaadigde in de werkgroep WWE. De projectgroep maakt op deze wijze deel uit van de werkgroep WWE. 
Doelstelling van de projectgroep is het gevraagd en ongevraagd adviseren van het Bestuur ten aanzien van het te voeren beleid op het gebied van het gebruik en de effectiviteit van alternatieve medicijnen en therapieën bij verschijnselen van de ziekte van Parkinson.

Voornemens

a.
Het verzamelen en bundelen van ervaringen met alternatieve middelen van mensen met de ziekte van Parkinson.

b.
Het (laten) bestuderen van literatuur over bedoeld onderwerp.

c. 
Samenwerken met organisaties die patiënten met gelijksoortelijke verschijnselen bundelen.

d. 
Het initiëren en uitvoeren van projecten om de diverse stromingen en/of therapieën in het alternatieve veld uit te diepen en het al dan niet effectief zijn ervan vast te kunnen stellen.

e. 
Het ter kennis brengen van verkregen informatie aan de leden van de vereniging.

f. 
Het informeren van artsen en therapeuten (speciaal via hun organisaties) over de ziekte en de alternatieve benadering daarvan. 

g. 
Samenwerken met organisaties uit het alternatieve veld. 

h. 
Inspanningen plegen om de kloof tussen alternatief en regulier zo klein mogelijk te doen zijn.

i. 
Mogelijkheden scheppen om alternatieve middelen zo voordelig mogelijk door onze leden te kunnen betrekken.

j. 
Inspanningen plegen om de leden van de werkgroep qua aantal en diversiteit op peil te houden.
Projectgroep Kwaliteit

De projectgroep houdt zich bezig met de begeleiding van de opstelling van de

multidisciplinaire richtlijn ziekte van Parkinson. 

Daarnaast is de projectgroep betrokken bij het opstellen van kwaliteitsindicatoren om de 

participatie van patiënten bij wetenschappelijk onderzoek te bepalen. Dit gebeurt in 

samenwerking met de Dystonie vereniging en staat onder begeleiding van de Nederlandse 

Patiënten Consumenten Federatie (NPCF).

In 2009 wil het bestuur komen tot het ontwikkelen van een kwaliteitszorgsysteem voor de 

PPV. De projectgroep zal hierbij nauw betrokken worden.

Voornemens

a.
Met het bestuur tot afspraken komen over de wijze van ontwikkelen van een kwaliteitszorgsysteem.

b.
De leden op de hoogte stellen van de voortgang van de ontwikkeling van de richtlijn en de kwaliteitsindicatoren via Papaver en de website



3. 
Medische Adviesraad MAR 
De MAR bestaat uit 6 - 8 medici, bij voorkeur uit de neurologische discipline. De leden worden benoemd door het bestuur van de PPV op voordracht van de MAR.

De MAR is een adviesraad die het bestuur adviseert over geneeskundige aspecten van de ziekte van Parkinson. 

Op Algemene Ledenvergadering en andere landelijke bijeenkomsten aanwezig zijn om vragen te beantwoorden.

Taken:

· Het  gevraagd en ongevraagd adviseren van het bestuur omtrent het te voeren beleid op medisch klinisch gebied, waaronder het gezondheidszorgbeleid, de wetenschapsbeoefening en het wetenschapsbeleid .

· Het geven van advies over subsidie aanvragen voor onderzoeksprojecten.

· Het geven van advies over medische vragen die aan het bestuur of andere betrokkenen worden voorgelegd. 

· Op Algemene Ledenvergaderingen en andere landelijke bijeenkomsten is een lid van de Raad aanwezig om vragen te beantwoorden. 

Voornemens

a.
Heldere afspraken maken over het beleid aangaande subsidie aanvragen tussen 

             het bestuur, MAR, PAZ en werkgroep WWE
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 PAZ (Parkinson Adviesraad Zorg) 
De samenstelling van de PAZ is multidisciplinair. Er wordt gestreefd in ieder geval de volgende disciplines te verenigen: verpleeghuisgeneeskunde, geriatrie, revalidatie-geneeskunde, huisartsgeneeskunde, farmacie, neurologie, paramedische disciplines (logopedie, ergotherapie en fysiotherapie), medische of klinische psychologie, verpleegkunde. Vanuit hun ervaringsdeskundigheid nemen in beginsel ook een of meer patiënten aan PAZ deel

De PAZ adviseert het bestuur over aspecten van de zorg voor mensen met de ziekte van Parkinson.

Voornemens:
a. 
het gevraagd of ongevraagd adviseren van het bestuur ten aanzien van het te voeren 
beleid op het gebied van de zorg; Het gaat hierbij vooral om aspecten van de 
revalidatie- en  verpleeghuisgeneeskunde, huisartsgeneeskunde, geriatrie en het 
wetenschappelijk onderzoek op die gebieden. 
b. 
Uitbreiden van de aandacht voor de ontwikkelingen op paramedisch en  

            psychosociaal terrein als ook de verzorgingshuisproblematiek.

Hoofdstuk 5



 Randvoorwaarden

5.1
Speerpunten 

In hoofdstuk 4 geven de beleidsgroepen, werkgroepen, projectgroepen en overige adviesorganen hun voornemens weer. Deze voornemens zijn globale doelstellingen.

Om deze doelstellingen te bereiken wordt in iedere beleidsgroep, werkgroep, projectgroep en adviesorgaan een activiteitenplan opgesteld waarin de te ondernemen acties in 2008 zijn benoemd, met een daaraan gekoppeld een tijdpad.
5. 2. 
Financiën

De voornaamste inkomsten van de Vereniging bestaan uit: contributies en bijdragen van vaste donateurs, schenkingen met een vrij besteedbaar doel (soms van de farmaceutische industrie, veelal ook van leden), netto opbrengsten van boeken en brochures, subsidies (het Prinses Beatrix Fonds en de Stichting Fonds PGO
), projectsubsidies (het Prinses Beatrix Fonds en sponsors/farmaceuten), eenmalige erfstellingen en legaten. Legaten, erfenissen en giften bestemd voor wetenschappelijk onderzoek worden hieraan uiteraard ook uitgegeven. Als het doel niet vermeld wordt, wordt het geld vrij besteed.

De uitgaven van de Vereniging bestaan uit: bureaukosten (salarissen, huisvesting, portikosten, automatisering, kantoorbehoeften), reis- en verblijfkosten van vrijwilligers (bestuur, beleidsgroepen, werkgroepen, contactpersonen), Papaver (kosten productie en verzending minus advertentieopbrengsten), landelijke en regionale bijeenkomsten, accountants- en adviseurskosten en -voor zover de legaten toereikend zijn- de kosten van wetenschappelijk onderzoek.

5.3
Ondersteunende dienst

De professionele ondersteunende dienst levert een belangrijke bijdrage aan de voortgang van het werk en de stabiliteit van de Vereniging.

De ondersteunende dienst wordt gevormd dan wel gaat gevormd worden door een directeur, een officemanager, een coördinator lotgenotencontact en administratieve krachten. Halverwege 2008 wordt aan het team toegevoegd: een beleidsmedewerker volksgezondheid en welzijn en een medewerker communicatie.
De dienst verzorgt:

· beleidsontwikkeling en beleidsuitvoering

· de ledenadministratie

· de financiële administratie

· de behandeling van brieven, faxen en e-mails

· de beantwoording van telefonische, schriftelijke en elektronische vragen van leden en anderen over de ziekte van Parkinson

· de ondersteuning van het bestuur, beleid- en werkgroepen

· de verzending van boeken, brochures en folders

· de ondersteuning van het contactwerk

· de mediatheek

5.4 Vrijwilligersbeleid

Een vrijwilliger verricht zonder arbeidscontract en ‘onbetaald’ (zonder salaris of honorarium) werkzaamheden in het licht van de doelstellingen en activiteiten van de Parkinson Patiënten Vereniging. De Vereniging kan zich verheugen in een omvangrijk korps van vrijwilligers. Vrijwilligers vormen het kapitaal van de Vereniging. Inzet en deskundigheid van vrijwilligers vraagt om een vergelijkbare inzet van de Vereniging. Om daar recht aan te doen, is er een vrijwilligersbeleid van de Vereniging geformuleerd. Dit vrijwilligersbeleid biedt duidelijkheid over wat de Parkinson Patiënten Vereniging van de vrijwilliger vraagt en wat de Parkinson Patiënten Vereniging de vrijwilliger te bieden heeft. Hiertoe is een Vrijwilligers overeenkomst opgesteld. 

Bij de formulering van beleid is nader ingegaan op:

· het doel van de te leveren inspanning

· de verwachtingen over en weer

· de ondersteuning die vanuit de Parkinson Patiënten Vereniging wordt gegeven

· de eisen die aan de vrijwilliger zullen worden gesteld

Vrijwillig betekent niet vrijblijvend. Dit geldt zowel voor de vrijwilliger als voor de Parkinson Patiënten Vereniging. Aan vrijwilligerswerk worden eisen gesteld; het werk dient vakkundig en verantwoord te worden gedaan. De Parkinson Patiënten Vereniging dient daarbij adequate ondersteuning te bieden. 

5.5  Tot slot.

Met dit beleidsdocument 2008 heeft de Parkinson Patiënten Vereniging wederom vastgelegd in welke richting zij zich zal bewegen en welke zaken zij belangrijk vindt. Het beleidsdocument beoogt enerzijds leden en vrijwilligers te inspireren en anderzijds hen en overige belangstellenden te informeren over wat de vereniging doet en waarom. De vereniging wil naast haar leden trachten zoveel mogelijk andere geïnteresseerden te bereiken door ondermeer het tijdschrift Papaver, de nieuwe website en een goed communicatiebeleid naar geldschieters, het publiek, de overheid, zorgverzekeraars, farmaceutische industrie, andere belangenorganisaties en de media.
Kerntaken van de PPV blijven ook in 2008 lotgenotencontact, belangenbehartiging en voorlichting en informatievoorziening. Dit komt tot uitdrukking in een scala van activiteiten georganiseerd door de leden zelf met ondersteuning van het bureau. Maar ook in verdieping en verbreding van de kennis over de ziekte van Parkinson en het bijbehorende wetenschappelijk onderzoek. Een verdere verfijning van het financieel beleid en de verantwoording ervan heeft tevens de aandacht, evenals het aantrekken van sponsoren.

Op deze manier wil de vereniging nog meer uitvoering geven aan het doel van de vereniging zoals verwoord in het missie statement. Want omdat op dit moment de ziekte niet kan worden genezen of voorkomen, richten de verenigingsactiviteiten zich primair op het optimaliseren van het welzijn, de kwaliteit van leven, de zorg voor en het behartigen van de belangen van patiënten met de ziekte van Parkinson, een Parkinsonisme en hun partners.

Want, zoals één van de leden van vereniging het tijdens het dertig jarig jubileum omschreef: 

“deze ziekte ontneemt je niet je leven, maar wel je kwaliteit van leven”.

Bijlage 1
Verklarende woordenlijst / gebruikte afkortingen

	ALV
	Algemene Leden Vergadering van de Parkinson Patiënten Vereniging (=het hoogste beslisorgaan van de vereniging)

	CG-Raad
	Chronisch zieken en Gehandicapten Raad Nederland

	EPDA
	European Parkinson’s Disease Association

	MAR
	Medische Adviesraad

	MSA
	Multiple Systeem Atrofie

	NPCF
	Nederlandse Patiënten Consumenten Federatie

	Papaver
	Naam van het verenigingsblad van de Parkinson Patiënten Vereniging (verschijnt 6x per jaar)

	PAZ
	Parkinson Adviesraad Zorg

	PBF

PGO
	Prinses Beatrix Fonds

Fonds voor Patiënten-, gehandicaptenorganisaties en Ouderenbonden

	P?HJAE
	Parkinson? Hou Je Aandacht Erbij!

	PSP
	Progressieve Supranucleaire Paralyse

	RIO
	Regionaal Indicatie Orgaan

	Zorgbelang
	De vroegere 28 Regionale Patiënten/Consumenten Platforms zijn omgevormd door tot 15 Platforms 

Zorgbelang 

	TULP
	Stichting TULP: Tot Uitbreiding van de Landelijke Parkinsonzorg

	Yoppers
	Young Onset Parkinsonians: jonge mensen (tot 56 jaar) met de ziekte van Parkinson


Bijlage 2
Geraadpleegde literatuur

· Beleidsplan 2003 – 2006 van de Parkinson Patiënten Vereniging d.d. april 2003

· Richtlijnen voor de contactpersonen van de Parkinson Patiënten Vereniging, mei 2006

· Nota vrijwilligersbeleid van de Parkinson Patiënten Vereniging, d.d. augustus 2003

· Statuten van de Parkinson Patiëntenvereniging d.d. 29 december 1999

· Papaver, verenigingsblad van de Parkinson Patiënten Vereniging 

Beleidsdocument


2008


herziene versie mei-december 2008





De Parkinson Patiënten Vereniging stelt zich ten doel het bevorderen en optimaliseren van het welzijn, de kwaliteit van leven, de zorg voor en het behartigen van de belangen van patiënten en hun partners met de ziekte van Parkinson, verwante ziektebeelden (Parkinsonismen) en van ziekten met verwante medicatie in Nederland












































































































































� Waar in dit stuk wordt gesproken over de ziekte van Parkinson worden ook verwante ziektebeelden (Parkinsonismen) en ziekten met verwante medicatie daaronder verstaan.


� Waar in dit stuk wordt gesproken over de ziekte van Parkinson worden ook verwante ziektebeelden (Parkinsonismen) en ziekten met verwante medicatie daaronder verstaan.


� naar het gelijknamige handboek kwaliteitsinstrumenten van de NPCF


� Stichting Fonds Patiënten Gehandicaptenorganisaties en Ouderenbonden; opvolger van “Het Patiënten Fonds”
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