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VAN DE VOORZITTER

In Nederland leven naar schatting anderhalf miljoen mensen met één of meerdere ziektes, en/of lichamelijke of geestelijke beperkingen. Zij hebben niet alleen problemen met hun lichaam, maar ook met het verkrijgen en handhaven van hun positie in de maatschappij.

Naar schatting 50.000 hiervan hebben de ziekte van Parkinson of een aanverwant ziektebeeld. Hun exacte aantal is niet bekend. Hiernaar laat de Parkinson Vereniging vanaf 2009 jaarlijks onderzoek doen.
Een groot deel van de genoemde anderhalf miljoen mensen of hun familie heeft zich georganiseerd. Om contact te hebben met lotgenoten. Om onderling informatie uit te wisselen. En om als organisatie de belangen te behartigen voor de eigen individuele leden. Ook de Parkinson Vereniging heeft deze drie kerntaken als uitgangspunt genomen toen de vereniging werd opgericht op 10 december 1977. Vanaf dat moment is haar missie de kennis over de ziekte van Parkinson te vergroten en meer begrip te kweken voor degenen die de ziekte hebben. 
In haar brief van 23 juli 2007 stelt ministerie van Volksgezondheid Welzijn en Sport (VWS) als einddoel dat patiëntenorganisaties “een krachtige partij vormen ten opzichte van zorgaanbieder, zorgkantoor, zorgverzekeraar, overheden en andere organisaties met een maatschappelijke functie”. Hiervoor was verdere professionalisering van de Parkinson Vereniging noodzakelijk. Dit is vanaf 2008 dan ook de inzet van het bestuur geweest. Het heeft geleid tot veranderingen in de bureauorganisatie en in de structuur van de vereniging, waarover de leden tijdens de ALV van 24 mei 2008 zijn geïnformeerd. 
Dit heeft ook gevolgen voor de wijze van invulling van de beleidsvisie van de vereniging.

In 2008 bestond het beleidsdocument 2008 nog uit een samenstelling van én de missie en kerntaken én de doelstellingen van de werkgroepen en projectgroepen. Voor de periode 2009-2013 zijn deze onderdelen uit elkaar gehaald. Het beleidsdocument 2009-2013 beschrijft de missie en doelstellingen van de vereniging op hoofdlijnen en de daaruit voortvloeiende activiteiten. Daarnaast is een activiteitenplan opgesteld waarin de werkgroepen en projectgroepen beschrijven welke activiteiten zij gaan uitvoeren op basis van de doelstellingen uit het beleidsdocument. 

Bij het vaststellen van de speerpunten waarop de Parkinson Vereniging zich in de periode 2009-2013 wil richten, baseert de vereniging zich op eigen rapporten op de spiegelmonitor van het Verweij-Jonker instituut, op de beleidsagenda van het ministerie van VWS, op de aandachtspunten van de Chronische Zieken en Gehandicapten Raad (CG-Raad) en op het centrale thema van het Prinses Beatrix Fonds (PBF): empowerment

Het betreft de speerpunten: 

· De organisatie is professioneel en borgt de kwaliteit

· Lotgenotencontact, belangenbehartiging en voorlichting zijn toekomstgericht

· Empowerment van specifieke doelgroepen

· Maatschappelijk participatie en zelfredzaamheid door mobiliteit en wonen

· Nederland kent de ziekte van Parkinson, patiënten kennen de Parkinson Vereniging
Dit levert een scala van onderzoeken, projecten en activiteiten op die in voorliggend beleidsplan benoemd zijn.

Ook gaat de Parkinson Vereniging de relatie met externe partners verstevigen in de periode 2009-2013 vanuit de gedachte dat kennisoverdracht en samenwerking de vereniging een versterkte positie geeft om de belangen van de Parkinson patiënt beter te behartigen.
Uiteraard richten onze contacten zich in allereerste instantie op onze subsidiegevers: het PBF en het Fonds Patiënten, Gehandicapten en Ouderen (Fonds PGO). Daarnaast investeren we in de contacten met de CG-Raad door het intensiever bijwonen van de bijeenkomsten. Het regelmatige overleg met andere patiëntenverenigingen zoals de MS Vereniging Nederland (MSVN), de Huntington Verenging, de Vereniging Spierziekten Nederland (VSN) en Bosk worden voortgezet. 
Binnen de kaders van de wet laat de vereniging zich ook informeren over het genees- en hulpmiddelenbeleid door de industrie. 
Maar absolute prioriteit ligt bij het opbouwen van contacten met de landelijke overheid en zorgverzekeraars. Om veranderingen te kunnen realiseren dient de vereniging zich in deze gelederen een positie te verwerven.

Dit vraagt een grote inzet van bestuur en bureau, maar vooral ook van onze vrijwilligers. De Parkinson Vereniging mag 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 door de vereniging geformuleerd. Dit vrijwilligersbeleid biedt duidelijkheid over wat de Parkinson Vereniging van de vrijwilliger vraagt en wat de vereniging de vrijwilliger te bieden heeft. Centraal daarbij staan het doel van de te leveren inspanning, de verwachtingen over en weer, de ondersteuning die vanuit de vereniging wordt gegeven en de eisen die aan de vrijwilliger zal worden gesteld.

Vanaf 2009 wordt het vrijwilligersbeleid geactualiseerd voor de onderdelen scholing en richtlijnen. Op basis daarvan wordt de vrijwilligersovereenkomst – indien nodig – aangepast.

De ambities zijn hoog, maar de ziekte van Parkinson en haar patiënten verdient deze inzet. Het bestuur gaat ook in de periode 2009-2013 graag voor u aan de slag.

Otto Bielars,

Voorzitter Parkinson Vereniging
HOOFSTUK 1 MISSIE EN KERNTAKEN
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 Parkinson patiënten in Nederland; het behartigen van de belangen van Parkinson patiënten 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 verwante medicatie’. 

In het beleidsdocument 2003-2006 werd dit verder als volgt uitgewerkt. 
Hier staat: ‘Aangezien – gegeven de huidige kennis en inzichten – de ziekte (nog) niet kan worden genezen c.q. kan worden voorkomen, richten verenigingsactiviteiten zich primair op 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 en van ziekten met verwante medicatie’. 
En ook: ‘De vereniging tracht haar missie te realiseren door invloed uit te oefenen op de samenleving, de medische en niet-medische zorg, de wetenschappelijke ontwikkelingen en de overdracht van relevante kennis en vaardigheden. De belangrijkste verenigingsactiviteit is het organiseren en instandhouden van lotgenotencontact. Hiertoe organiseert de vereniging landelijke en regionale bijeenkomsten voor lotgenoten en wordt informatie, steun en advies gegeven.’ 
Op basis hiervan houdt de Parkinson Vereniging zich in allereerste instantie bezig met de drie kerntaken: lotgenotencontact, belangenbehartiging en voorlichting. Hierin volgt de vereniging de omschrijving van het Fonds PGO:
1. Lotgenotencontact. Het doel van lotgenotencontact is dat patiënten, gehandicapten en ouderen ondersteuning, advies en begeleiding krijgen van personen die hetzelfde meemaken of hebben meegemaakt. Het betreft het geven van informatie, advies voor en door mensen met een bepaalde ziekte of functiebeperking of hun familie. Kern van lotgenotencontact is de mogelijkheid van (h)erkenning, bewustwording en het benutten van ervaringsdeskundigheid. Het uitwisselen van ervaringen draagt bij aan het accepteren en omgaan met de ziekte of functiebeperking.

2. Belangenbehartiging. Doel van belangenbehartiging is het uitoefenen van invloed, onder meer op beleid, aanbod en onderzoek. Invloed uitoefenen gebeurt namens een bepaalde groep bij andere partijen die van belang zijn in verband met de ziekte of de gevolgen daarvan. Dit kan zich uitstrekken tot het hele terrein van de gezondheidszorg, gezondheidsbescherming, gezondheidsbevordering en maatschappelijke zorg. Ook op collectief niveau is de stem van patiënten, gehandicapten en ouderen van belang. 

3. Voorlichting. Voorlichting behelst het geven van informatie over de ziekte of functie- beperking en daarmee samenhangende zaken aan mensen met deze ziekte, hun familie en aan derden, zoals zorgverzekeraars, overheid, werkgevers en maatschappelijke organisaties.

Sinds 2008 zijn hieraan twee onderwerpen toegevoegd, namelijk professionalisering van de organisatie en kwaliteitszorg. 
Reden hiervoor is dat het belang van patiëntenverenigingen toeneemt, waardoor verdere professionalisering tot een krachtige vertegenwoordigende organisatie noodzakelijk is om de positie van de individuele leden van de Parkinson Vereniging te kunnen versterken. Onder professionalisering verstaat de Parkinson Vereniging het verder ontwikkelen van de vereniging, zowel gericht op de interne organisatie als via professionalisering van de activiteiten. 

Maar professionalisering houdt ook in dat wordt gewerkt op basis van bewezen kennis. De vereniging wil namens en voor Parkinson patiënten optreden. Bij haar activiteiten werkt zij vanuit het perspectief van de patiënt. Goed gebruik van bestaande en te ontwikkelen kennis is daarbij van belang. Het gaat dan om meer dan medische kennis. Vanuit een brede invalshoek wil de vereniging kennis verzamelen ten dienste van haar activiteiten. Dit kan gaan om feitenonderzoek maar ook om sociaal maatschappelijke gegevens, echter vooral om de praktische kant van het leven met de ziekte van Parkinson op de agenda te krijgen en te houden.
Bij een professionele organisatie past een goed kwaliteitsbeleid, zowel gericht op de vereniging zelf alsook op de wijze waarop de vereniging aangestuurd en bestuurd wordt. Daarom wil de Parkinson Vereniging een systeem van kwaliteitsborging ontwikkelen. Dit betreft een geheel van afspraken, instrumenten en procedures, waarmee de vereniging kan vaststellen in hoeverre zij de goede dingen doet en goede dingen ook goed doet. Uitgangspunt daarbij is de mate waarin de missie en doelstellingen bereikt worden. De Ledenraad zal hierin ook een rol spelen. 
HOOFSTUK 2 ORGANISATIESTRUCTUUR
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 tenminste eenmaal per jaar bijeenkomt, verantwoording af voor het gevoerde beleid. 

Bestuur

Het bestuur vertegenwoordigt de vereniging intern en extern en wordt daarbij zonodig bijgestaan door leden van de vereniging. Het bestuur bestaat uit een voorzitter, secretaris en penningmeester en twee algemeen bestuursleden. Per september 2008 bestaat het bestuur uit: Otto Bielars (voorzitter), Marianne de Groot (secretaris, portefeuille lotgenoten), Hendrik Geerkens (penningmeester), Els van ’t Hof (algemeen bestuurslid, portefeuille Parkinsonismen) en Theo Popma (algemeen bestuurslid, portefeuille wetenschappelijk onderzoek). De directeur maakt geen deel uit van het bestuur, maar fungeert wel als vaste adviseur van het bestuur. 

bestuur en de leden. In 2009 worden nadere afspraken gemaakt over de verdeling van taken tussen bestuur en directeur. Hierover wordt aan de Ledenraad gerapporteerd.
Ledenraad

Om de vormgeving van de verdeling van de taken en bevoegdheden tussen de leden en het bestuur nog beter vorm te geven en om dus de afstand tussen bestuur en leden kleiner te maken, is in 2008 een Ledenraad ingesteld. Het instellen van deze Ledenraad beoogt een meer effectieve controle op en een meer actieve betrokkenheid van de leden bij bestuurlijke en beleidsbepalende zaken. De Ledenraad komt vier keer per jaar bijeen waarvan tweemaal in het bijzijn van de voorzitter en de directeur.
Vrijwilligers

De vrijwilligers zijn actief op landelijk en/of regionaal/provinciaal niveau.

Landelijk is de vereniging gestructureerd volgens de aandachtsgebieden: lotgenotencontact, belangenbehartiging, wetenschap en ethiek, zorg en welzijn, voorlichting en public relations.

Per aandachtsgebied zijn er werkgroepen actief. Zij leveren hun aandeel bij de totstandkoming van het beleidsplan door aan het bestuur advies te geven. Daarnaast stellen zijn jaarlijks een eigen activiteitenplan op en voeren dat uit.

Elk aandachtsgebied heeft een beleidsgroep die zorg draagt voor de coördinatie tussen de werkgroepen.
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.

Bureauorganisatie

De vereniging kent een bureauorganisatie waar per september 2008 zeven mensen werkzaam zijn.De gevoerde functies zijn: directeur, officemanager tevens verantwoordelijk voor financiën, beleidsmedewerker volksgezondheid en welzijn, coördinator lotgenotencontact en drie medewerkers die gezamenlijk de administratie vormen, waaronder de ledenadministratie. 
Op dit moment bestaat een vacature voor de nieuwe functie communicatieadviseur die uiterlijk per 1 januari 2009 moet zijn ingevuld. Daarnaast ontstaat per 1 februari 2009 een vacature voor de functie coördinator lotgenotencontact. 

Als het bureau voltallig is, dan is er sprake van een bezetting van 6,31 FTE.

Beleidsgroep Lotgenoten.

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 lotgenotencontact in de breedste zin van het woord. Het omvat de volgende werkgroepen en projectgroepen:

· Werkgroep Parkinson. Deze werkgroep heeft als kerntaak lotgenotencontact gericht op de mensen met de ziekte van Parkinson. In deze werkgroepen zijn ook de doelgroepen alleenwonenden, partners/mantelzorgers en Yoppers (leden tot 56 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 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. 

Beleidsgroep Voorlichting en Public relations
De beleidsgroep Voorlichting en Public relations heeft als doel de activiteiten van de van de diverse projectgroepen en de redactie Papaver te coördineren en af te stemmen.Het omvat de volgende projectgroepen:

· Projectgroep Ledenwerving. Deze projectgroep bedenkt en voert activiteiten uit gericht op het werven van nieuwe leden. Hierbij probeert de projectgroep vooral aandacht in de media te genereren voor de ziekte van Parkinson en de vereniging. Daarnaast richt zij zich op neurologen en Parkinson verpleegkundigen.

· Projectgroep Standbeheer. Deze projectgroep is verantwoordelijk voor het beheren van de stand van de Parkinson Vereniging en het bijwonen van beurzen en andere evenementen.

· Tijdelijke Projectgroep WereldParkinsonDag. Deze projectgroep heeft tot doel het organiseren van een jaarlijks evenement op 11 april en het ontwikkelen van een daarbij behorend draaiboek.

· Redactie Papaver. De redactie Papaver verzorgt het tweemaandelijkse verenigingsblad van de Parkinson Vereniging. Behalve verenigingsnieuws bevat dit blad actuele gepopulariseerde wetenschappelijke bijdragen en eigen verhalen van de leden. 

Beleidsgroep Wetenschap en Zorg

De beleidsgroep Wetenschap en Zorg bestaat uit de onderstaande adviesorganen aan het bestuur en ledenraad
· Medische Advies Raad (MAR). De Mar bestaat uit 6-8 medici, bij voorkeur uit de neurologische discipline. De leden worden benoemd door het bestuur van de Parkinson Vereniging op voordracht van de MAR. De MAR is een adviesraad die het bestuur adviseert over geneeskundige aspecten van de ziekte van Parkinson. Daarnaast zijn leden van de MAR aanwezig op de ALV en andere landelijke bijeenkomsten om vragen te beantwoorden.

· Parkinson Adviesraad Zorg (PAZ). De samenstelling van de PAZ is multidisciplinair. Er wordt gestreefd in ieder geval de volgende disciplines te verenigen: verpleeghuisgeneeskunde, geriatrie, revalidatiegeneeskunde, huisartsgeneeskunde, farmacie, neurologie, paramedische disciplines (logopedie, ergotherapie en fysiotherapie), medische of klinische psychologie, verpleegkunde. De PAZ adviseert het bestuur over aspecten van de zorg voor mensen met de ziekte van Parkinson. 

· De Werkgroep Wetenschap en Ethiek (WWE) bestaat uit 8-10 leden met een wetenschappelijke of HBO achtergrond. De WWE adviseert over subsidiëring van onderzoek, stimuleert patiëntenparticipatie in wetenschappelijk onderzoek en verzamelt kennis relevant voor de ziekte van Parkinson ten behoeve van leden. De WWE streeft naar nauwe samenwerking met de werkgroepen van de vereniging.


De werkgroep kent tevens twee projectgroepen: Kwaliteit en Aanvullende 
therapieën.

Uit de beleidsgroepen en de ledenraad wordt een team samengesteld dat actief ondersteunt en adviseert bij het schrijven van het beleidsdocument.

Provinciale en regionale organisatie

De vereniging is ook provinciaal en regionaal georganiseerd, door middel van een verdeling op basis van deelprovincies. Hierbinnen is weer een verdeling in regio’s gemaakt. In deze regio’s wordt door contactpersonen in groter of kleiner verband activiteiten georganiseerd. Deze activiteiten kunnen liggen op het gebied van kennisvermeerdering of recreatie.

De beleidsgroepen, werkgroepen, projectgroepen en adviesorganen leveren jaarlijks een activiteitenplan aan. Hiermee laten zij de leden weten welk informatievoorziening, beleidsontwikkeling, belangenbehartiging en activiteiten in het kader van lotgenotencontact van hen verwacht mag worden. Het activiteitenplan 2009 is eind 2008 gereed.
HOOFDSTUK 3 EXTERNE PARTNERS VAN DE Parkinson Vereniging
De Parkinson Vereniging gaat in de periode 2009-2013 de relatie met externe partners verstevigen vanuit de gedachte dat kennisoverdracht en samenwerking de vereniging een versterkte positie geeft om de belangen van de Parkinson patiënt te behartigen.
De Parkinson Vereniging richt zich daarbij allereerst op het PBF, het Fonds PGO, de CG-raad en andere patiëntenverenigingen. Het geregelde overleg met de MSVN, VSN, Huntington Vereniging en Bosk wordt ook in de periode 2009-2013 voortgezet.

De vereniging laat zich, binnen de kaders van de wet, door de farmaceutische industrie ook informeren over genees- en hulpmiddelen voor Parkinson patiënten. Op kleine schaal ontvangt de vereniging sponsoring. Hierover worden contracten afgesloten op basis van de bestaande wetgeving. Er is geen sprake van een wederdienst of het maken van reclame.
De Parkinson Vereniging voert gesprekken met Stichting Parkinson Nederland SPN) om te bezien wat de organisaties voor elkaar kunnen betekenen. Het antwoord hierop en eventueel hieruit voortvloeiende acties dienen in de periode 2009-2013 tot stand te komen.

Ook wil de Parkinson Vereniging meer energie steken in de Europese contacten. Momenteel wordt bezien of dit contact vooral gelegd zouden moeten worden via de koepelorganisatie European Parkinson Disease Association (EPDA) of dat er sprake zou moeten zijn van meer bilateraal overleg.

Maar absolute prioriteit zal het opbouwen van contacten met de landelijke overheid en zorgverzekeraars zijn. Om veranderingen te kunnen realiseren dient de vereniging zich in deze gelederen een positie te verwerven. Dit gebeurt door het aankaarten van problemen die Parkinson patiënten in het dagelijkse leven ervaren en waarvan de oplossing door de politiek geboden kan worden door verbeteringen in het beleid of door de zorgverzekeraar via een kwalitatief goede en rechtvaardig vergoedingensysteem. De wijze waarop deze lobby tot stand moet gaan komen, wordt in 2009 geformuleerd. 
HOOFDSTUK 4 ENIGE HISTORIE 2005-2008

Eind 2005 heeft het bestuur van de, toen nog, Parkinson Patiënten Vereniging dhr. Joost van Hamel gevraagd om de vereniging een spiegel voor te houden betreffende de missie en strategie, de strategische besluitvorming, de inrichting en werking van de bestuurlijke organisatie en de samenwerking met externe partijen. In maart 2006 ontvangt het bestuur zijn eindrapportage ‘De PARKINSON VERENIGING op weg naar 2007+, waarover hij op 20 mei 2006 aan de Algemene Leden Vergadering rapporteert.

Dhr. van Hamel is van mening dat, om de vereniging haar missie effectief te laten vervullen en het uitgestippelde beleid te kunnen uitvoeren, er in toenemende mate behoefte is aan:

· een gedegen beleidsvoorbereiding op breed terrein;

· een invloedrijke externe vertegenwoordiging in uiteenlopende organisaties;

· planning, organisatie en coördinatie van de uiteenlopende activiteiten en diensten van de vereniging;

· een blijvende adequate bemensing op sleutelfuncties;

· het gemotiveerd houden van de grote schare vrijwilligers;

· leiding, coördinatie en organisatie van het bureau;

· een combinatie van creatief ondernemerschap, zorgvuldig financieel beheer en eigentijdse bedrijfssignalering.

Hij doet twee aanbevelingen. Ten eerste zou de vereniging de keuze moeten maken voor een klein bestuur (vijf leden, van wie twee patiënten) en de instelling van een ledenraad. Ten tweede vindt hij dat een tijdelijke taskforce een grondige analyse moet maken van de missie, positionering, prioriteiten en financiering van de vereniging. Hiermee wordt ingestemd. De taskforce komt op 12 september 2006 met een tussenrapportage. Duidelijk wordt er een professionaliseringsslag nodig is om de toekomst als vereniging naar buiten toe daadkrachtig te kunnen optreden.
De vereniging professionaliseren wordt dan ook de eerste opdracht van de nieuwe directeur die in september 2007 aantreedt. Op basis van de bovengenoemde notities maakt zij een actieplan, dat in oktober 2007 verschijnt: ‘De Parkinson Patiënten Vereniging klaar voor de toekomst deel 1, prioriteiten en tijdpad 2007/2008.’ Zij concludeert dat de vereniging zich niet meer alleen op lotgenotencontact moet richten, maar zich ook volledig verantwoordelijk moet voelen voor belangenbehartiging. Bovendien dient de voorlichting professioneel uitgevoerd te worden en moet de naamsbekendheid door een duidelijk Public Relations beleid toenemen. Ook dient er ledenwerving te zijn via een permanente campagne. Daarbovenop komt nog de noodzaak om te komen tot gedegen beleidsvoorbereiding op een breed terrein en een invloedrijke externe vertegenwoordiging.Hiervoor moet de bureauorganisatie van een louter administratief gerichte organisatie ook een denkende organisatie worden. 

Prioriteiten om deze doelstellingen te bereiken zijn:

· Herstructurering van de werkgroepen

· Een taakomschrijving maken van de beleidsgroepen en ledenraad en hun verhouding tot elkaar

· Een taakomschrijving maken van de Medische Advies Raad (MAR) en Parkinson Adviesraad Zorg (PAZ) 

· Duidelijkheid verschaffen over de inzet van financiële middelen voor wetenschappelijk onderzoek, zowel bij de vereniging zelf als in samenwerking met het PBF
· Versterken van de regionale infrastructuur van de vereniging

· Voorlichting, Public relations en ledenwerving activeren

· Overdragen van een aantal, door vrijwilligers uitgevoerde, taken aan het bureau. Dit betekent ook een reorganisatie van het bureau van een administratief beheersmatige organisatie naar een meer beleidsmatige, denkende organisatie. 
Na goedkeuring van het bestuur wordt een presentatie aan het bureau gegeven, met gelegenheid om vragen te stellen. Hierna wordt een half jaar intensief gewerkt om de gestelde doelen te bereiken 
In maart 2008 wordt een tweede fase ingegaan. In deel II van wat de ‘herstructurering’ is gaan heten, worden een aantal aanvullende prioriteiten gesteld:

· Herinrichting van het kantoor tot een plek waar leden zich welkom voelen en medewerkers een ruimte hebben om te pauzeren

· Opstellen van een beleidsvisie 2009-2013 en een daarbij behorende meerjarenbegroting

· Instellen van een begroting- en jaarrekeningcyclus waarin de leden een duidelijke inbreng hebben via de ledenraad en de ALV 
· Ontwikkelen van een nieuwe huisstijl en digitalisering van de brochures op de website

· Uitbesteding van de organisatie van vakanties voor Parkinson patiënten

· Opzetten van een digitale nieuwsflits voor actieve leden om hen directer te kunnen informeren over lopende zaken

· Instellen van de tijdelijke projectgroep WereldParkinsonDag om van 11 april definitief een groot evenement te maken.
Ook wordt het herziene beleidsdocument 2008 (periode mei – december 2008) gepresenteerd. De aanpassingen in het beleidsdocument waren nodig vanwege de komst van de directeur en de herstructurering van het bureau en de werkgroepen. Per september 2008 wordt de balans opgemaakt welke activiteiten worden of zijn uitgevoerd. (bijlage activiteiten in 2008)

HOOFDSTUK 5 MEERJARENPLAN 2009-2013
Uit de voorgaande hoofdstukken wordt duidelijk dat de professionalisering van de Parkinson Vereniging op stoom is, maar nog niet afgerond. De volgende punten zijn weliswaar gestart in 2007 of 2008 maar worden ook verder uitgewerkt en/of afgerond in de periode 2009-2013 en maken daarom onderdeel uit van het meerjarenplan 2009-2013:

· Voortgang ‘herstructurering deel II’: herinrichting van het kantoor, vernieuwing van de huisstijl, digitalisering van het archief en de brochures, inrichting van een begroting- en jaarrekeningcyclus en de opzet van een meerjarenbegroting, 

· Standpuntbepaling over de wijze van inzet van financiële middelen voor wetenschappelijk onderzoek uit het bestemmingsfonds van de Parkinson Vereniging en in samenwerking met het PBF

· Standpuntbepaling over de regiostructuur van de Parkinson Vereniging

· Uitbouwen van de relatie met externe partners, vooral de overheid en zorgverzekeraars

· Herziening van het scholingsprogramma voor vrijwilligers en de richtlijnen waaraan vrijwilligers (bijvoorbeeld contactpersonen) moeten voldoen

· De opzet en inrichting van een kwaliteitsbeleid

Maar uiteraard zijn er ook nieuwe aandachtspunten die de aandacht en inzet van de vereniging verdienen. Bij het vaststellen van deze speerpunten waarop de Parkinson Vereniging zich in de periode 2009-2013 wil richten baseert zij zich op eigen rapporten, zoals beschreven in hoofdstuk 3, op de uitkomsten van de spiegelmonitor opgesteld door het Verweij-Jonker instituut, op de beleidsagenda 2009 van het ministerie van VWS, op de aandachtspunten van de CG-Raad en op het vernieuwde beleid van het PBF.
De volgende speerpunten zijn voor de periode 2009-2013 vastgesteld:
· De organisatie is professioneel en borgt de kwaliteit
· Lotgenotencontact, belangenbehartiging en voorlichting zijn toekomstgericht
· Empowerment van specifieke doelgroepen
· Maatschappelijk participatie en zelfredzaamheid door mobiliteit en wonen
· Nederland kent de ziekte van Parkinson, patiënten kennen de PARKINSON VERENIGING
In de periode 2009-2013 wordt de professionalisering verder doorgezet. Voorbeelden hiervan zijn: goede afspraken maken met de ledenraad over de taakverdeling en het opzetten van een cursus ‘Maak kennis met de PARKINSON VERENIGING’ om mensen meer inzicht te geven in de verenigingsstructuur en de mogelijkheden om actief te worden. Ook worden contacten met externe partners geïntensiveerd. Daarnaast is de in 2008 ingezette vernieuwing van de huisstijl een onderdeel van de professionalisering. Maar de allergrootste inzet wordt gepleegd op het versterken van de regiostructuur. Uiteraard gebeurt dit in overleg met alle betrokken partijen. 
Voor het kwaliteitsbeleid wordt verwezen naar hoofdstuk 2.
Ledenwerving en vrijwilligersbeleid

Bovengenoemde voornemens op het terrein van professionalisering kunnen alleen geïnitieerd worden, als de vereniging groeit en bloeit. 
Dit houdt vooral in dat de PARKINSON VERENIGING moet groeien in ledenaantal en ervoor moet zorgen dat de vele vrijwilligers die zich inzetten voor de Parkinson patiënten en de vereniging dit in een zo plezierig mogelijke omstandigheid en omgeving kunnen doen. Daarom nemen ledenwerving en het vrijwilligersbeleid in de periode 2009-2013 een belangrijke plaats in.


Naar 10.000 leden

Sinds 2008 wordt door gerichte acties en het genereren van media-aandacht nieuwe leden geworven. Hierdoor is de vereniging sterk groeiende. Per eind 2008 heeft de vereniging 8500 leden, een toename van ruim 10% ten opzichte van het jaar ervoor. Deze inspanningen worden in de komende twee jaar voortgezet. In 2010 wil de PARKINSON VERENIGING 10.000 leden hebben 
Actualisering vrijwilligersbeleid

Het Fonds PGO heeft door de universiteit van Utrecht onderzoek laten doen naar de functie van patiëntenorganisaties. Hieruit wordt de conclusie getrokken dat patiëntenverenigingen het sociaal kapitaal van de samenleving zijn. Ondanks geringe middelen en dankzij veel vrijwilligers doen ze erg belangrijk werk voor veel mensen in Nederland. Het bestuur van de Parkinson Vereniging prijst zich gelukkig dat ook in haar vereniging veel mensen, patiënt en niet-patiënt, zich belangeloos inzetten. In beleidsgroepen, werkgroepen en projectgroepen, in de regio of door het beheren van de stand. Hier dienen ook een aantal zaken tegenover te staan.  
Om de actieve leden beter te kunnen informeren over de dagelijkse gang van zaken in de vereniging wordt per 2009 een digitale nieuwsflits geïntroduceerd. 
Daarnaast wordt in de periode 2009-2013 samen met de werkgroepen  Parkinson en Parkinsonisme het gehele scholingsprogramma voor vrijwilligers en de richtlijnen geëvalueerd en – indien nodig – vernieuwd.  
Ook wordt door de werkgroep Parkinson van de vereniging bekeken op welke wijze de richtlijnen waaraan vrijwilligers zich geacht worden te houden, vereenvoudigd kunnen worden. Hieruit vloeit voort dat het contract dat de Parkinson Vereniging met haar vrijwilligers sluit, indien nodig, wordt aangepast. En de vrijwilligersdag, die in 2008 voor het eerst is georganiseerd, wordt een jaarlijkse traditie. 

Verhouding lotgenotencontact, belangenbehartiging en voorlichting

In oktober 2007 zijn de uitkomsten van de spiegelmonitor van het Verweij-Jonker instituut over gegevens uit 2006 bekend geworden.Hiermee kan de PARKINSON VERENIGING de eigen gegevens spiegelen aan een groep organisaties waarmee ze te vergelijken is. De meest opmerkelijke uitkomst is het gegeven dat de vereniging weliswaar bovengemiddeld activiteiten voor lotgenotencontact aanbiedt, maar daarbij te weinig aandacht heeft voor de verbetering van de maatschappelijke participatie, voor preventie en het ondersteunen van een gezonde leefstijl. Het onderdeel belangenbehartiging scoort daardoor lager dan vergelijkbare patiëntenverenigingen. 

Kerntaken 2009-2013

Daarom wordt vanaf 2009 discussie gevoerd met de leden in de vereniging over de verdeling van de aandacht tussen lotgenotencontact, belangenbehartiging en voorlichting. Kortom: hoe worden in de toekomst de drie kerntaken van de PARKINSON VERENIGING ingevuld?

Maar de PARKINSON VERENIGING zet in de periode 2009-2013 ook al in op een aantal concrete activiteiten, gericht op belangenbehartiging. 
Zo wordt een enquête gehouden onder leden over woonvormen voor Parkinson patiënten, wordt een discussienotitie geschreven over mobiliteit, komt er onderzoek naar de uitwerking van de Wet Maatschappelijke Ondersteuning (WMO) op Parkinson patiënten en organiseert de vereniging een landelijk symposium over verpleeghuiszorg. 
Verbeterde informatieverstrekking door meer Parkinson verpleegkundigen

Het blijkt dat patiënten veel baat hebben bij de gesprekken met Parkinson verpleegkundigen. Helaas heeft nog lang niet ieder ziekenhuis een dergelijke verpleegkundige in dienst. Hierdoor blijft een groot aantal Parkinson patiënten verstoken van dit waardevolle contact. Er moeten dus in meer ziekenhuizen Parkinson verpleegkundigen komen. In 2009 wil de Parkinson Vereniging daarom een bijeenkomst organiseren met betrokkenen om tot een plan van aanpak te komen.

Doelgroepenbeleid

De vereniging richt zich al dertig jaar op de versterking van de positie en de kwaliteit van leven van de Parkinson patiënt en zijn/haar familie. Sinds enkele jaren wordt meer aandacht besteed aan de te onderscheiden doelgroepen hierbinnen. Daardoor is duidelijk geworden dat in een drietal groepen extra geïnvesteerd dient te worden. Dit zijn de jonge Parkinson patiënten, leden met een Parkinsonisme en partners/mantelzorgers. 
Verbetering Yoppers activiteiten

Ongeveer tien procent van deze leden is jonger dan 65 jaar. In 2008 is onder de jonge Parkinson patiënten (Yoppers) een enquête gehouden met de vraag wat zij van de PARKINSON VERENIGING verwachten. Wat zijn hun wensen en behoeften? 

Hieruit blijkt dat Yoppers graag informatie ontvangen via ons tijdschrift Papaver en via de website, vooral door forumdiscussies. Er bestaat minder behoefte aan het bezoeken van bijeenkomsten: tweemaal per jaar in een informele setting wordt gewaardeerd. Het bestuur wil zet daarom in 2009 en verder in op een professioneler beheer van het forum van de PARKINSON VERENIGING.
Bovendien wil zij dat het accent van een aantal bijeenkomsten, dat onder noemer van lotgenotencontact vallen, een informeler karakter krijgen. Het tennistoernooi georganiseerd door projectgroep Bewegen en de barbecue die door de regio ’t Gooi zijn gehouden, zijn hiervan voorbeelden.

Versterking inbreng leden met een Parkinsonisme

Naast leden met de idiopatische vorm van Parkinson heeft de PARKINSON VERENIGING ook leden met een aanverwant ziektebeeld (MSA-P, MSA-C en PSP). 
Door de toegenomen kennis over Parkinson wordt de diagnose steeds eerder en preciezer gesteld. Hierdoor groeit de groep mensen die al in een vroeg stadium weten dat zij niet de ziekte van Parkinson hebben maar een aanverwante variant. Ook zij verwachten terecht aandacht van de vereniging voor hun specifieke wensen en behoeften. Daarom worden sinds enige jaren twee landelijke Parkinsonismen dagen gehouden. Deze dienen om leden voorlichting te geven, van informatie te voorzien en de mogelijkheid te bieden tot contact met lotgenoten. De PARKINSON VERENIGING heeft echter de ambitie de plaats van patiënten met een Parkinsonisme te versterken. Op basis van een voorstel van de werkgroep Parkinsonismen en de Parkinson Adviesraad Zorg (PAZ) van de vereniging wordt in 2009 een enquête gehouden onder deze doelgroep met de vraag op welke wijze de PARKINSON VERENIGING hen van dienst kan zijn.
Duidelijke positie Partners/Mantelzorgers

Een zeer belangrijke steunpilaar voor zowel de Parkinson patiënten alsook de vereniging zijn de partners/mantelzorgers. Hun kennis en inzet is van onschatbare waarde. Toch hebben zij tot op heden geen duidelijke plek in de PARKINSON VERENIGING gekregen, ondanks inspanningen van de doelgroep Partners/Mantelzorgers, vertegenwoordigd in de werkgroep Parkinson.

Uiteraard gaat de PARKINSON VERENIGING door met het organiseren van een speciale Partners/Mantelzorgersdag. Maar daarnaast zal een voorstel gedaan worden door het bestuur op welke wijze de PARKINSON VERENIGING deze taak zou moeten invullen.
Recht op maatschappelijke participatie

In 2007 heeft Nederland het VN-verdrag inzake de rechten van personen met een handicap ondertekend. Daarmee heeft de overheid de verplichting op zich genomen om mensen met een (functie)beperking de mogelijkheid te bieden om voet van gelijkheid deel te nemen aan de maatschappij. 
Mobiliteit en Wonen

Voor Parkinson patiënten lijken mobiliteit en wonen de twee onderwerpen te zijn waaraan zij ervaren de regie in eigen handen te hebben. Dit blijkt uit vragen die de werkgroep Belangenbehartiging met regelmaat bereiken én uit een voorstel van de regio Noord betreffende specifieke woonvormen voor Parkinson patiënten.

In de periode 2009-2013 wordt dan ook op deze twee onderwerpen een standpunt van de PARKINSON VERENIGING bepaald. 

Meer aandacht voor en bekendheid met de ziekte van Parkinson

Misschien wel de belangrijkste inspanning voor de periode 2009-2013 is de intentie om ervoor te zorgen dat Nederland de ziekte van Parkinson kent en alle Parkinson patiënten en hun familie de PARKINSON VERENIGING. 
Dit gebeurt via een flink landelijke en provinciale/regionale activiteiten die de Parkison Vereniging samen met haar vrijwilligers organiseert.

WereldParkinsonDag

Vanaf 2009 wil het bestuur één evenement een grote en zeer belangrijke plaats geven. Het gaat hier om de geboortedag van James Parkinson, de ontdekker van ons ziektebeeld: 11 april 1755. Of zoals het tegenwoordig heet: 11 april = WereldParkinsonDag. Om deze dag jaarlijks tot een groot succes te maken is in de tweede helft van 2008 een tijdelijke projectgroep WereldParkinsonDag ingesteld om met voorstellen te komen voor activiteiten op landelijk en regionaal niveau. 
Voor de overige activiteiten en bijeenkomsten evenals beleidsontwikkeling en scholing wordt verwezen naar Hoofdstuk 6 FINANCIEN en de begroting 2009.
HOOFDSTUK 6 FINANCIEN 2009
In de begroting 2009 zijn de volgende onderdelen opgenomen:

A. Onderzoeksprojecten (samen met Prinses Beatrix Fonds)

Voor de kerntaak lotgenotencontact betreft dit:
· Onderzoek naar aantal Parkinson patiënten in Nederland, beschikbaar: 18.000 euro

· Onderzoek naar alleenstaanden met de ziekte van Parkinson, beschikbaar: 30.000 euro
Voor de kerntaak belangenbehartiging betreft dit:
· Onderzoek naar Parkinson en de uitvoering van de WMO: beschikbaar: 5000 euro

· Onderzoek naar de zorg voor Parkinson patiënten in verpleeghuizen. De onderzoeksopdracht is nog in 2008 uitgezet, het onderzoek start begin 2009, voor een periode van 2 jaar. Beschikbaar in 2009: 36.000 euro. 
B. Beleidsontwikkeling

Voor de kerntaak lotgenotencontact betreft dit:

· Plan van aanpak regiostructuur, beschikbaar: 2500 euro.

· Enquête Parkinsonismen in de PARKINSON VERENIGING samen met de MAR, beschikbaar: 2000 euro.

Voor de kerntaak belangenbehartiging betreft dit:
· Activiteitenplan Mobiliteit, beschikbaar 1000 euro.
C. Activiteiten

Voor de kerntaak lotgenotencontact betreft dit:
· Landelijke, provinciale en regionale activiteiten, beschikbaar: 44.000 euro

Voor de kerntaak belangenbehartiging betreft dit:
· WereldParkinsonDag: beschikbaar: 12.500 euro

· PHJAE cursus, beschikbaar: 5000 euro
· Diversen bewegen, beschikbaar: 3000 euro

Voor de kerntaak voorlichting en informatievoorziening betreft dit:
· Papaver, beschikbaar: 70.000 euro + 9900 euro extra nummer WereldParkinsonDag 
· Stand/beurzen, beschikbaar: 17.000 euro 

D. Professionalisering

Voor de kerntaak lotgenotencontact betreft dit:
· Vrijwilligersdag over Parkinson verpleegkundige, beschikbaar: 10.000 euro
· Kerstlunch, beschikbaar: 6500 euro

Voor de kerntaak belangenbehartiging betreft dit:
· Ledenraad, beschikbaar: 2000 euro

Voor de kerntaak voorlichting, informatievoorziening betreft dit:
· Ledenwerving, beschikbaar: 5000 euro

· Website, nieuwsflits, nieuwsbrief, knipselkrant, beschikbaar 2009: 27.000 euro

· Cursus ‘Maak kennis met de PARKINSON VERENIGING’, beschikbaar: 2000 euro

· Vernieuwing huisstijl, beschikbaar: 8.000 euro (+ 12.000 euro uit 2008)
· Scholing, voorlichting, werving vrijwilligers, beschikbaar: 15.000 euro

· 2 ALV’s, beschikbaar: 15.000 euro

Uiteraard heeft de vereniging nog een aantal wensen, waarvoor projectsubsidies worden aangevraagd. Het betreft de volgende twee subsidies:

· Projectsubsidie ministerie van VWS voor training van vrijwilligers, aangevraagd: 35.000 euro
· Projectsubsidie Fonds PGO. Dit is een nieuw onderdeel van het Fonds PGO. Aangezien de informatie over de wijze van aanvragen nog niet geheel bekend zijn, is hiervoor in de begroting geen bedrag opgenomen. De volgende thema’s komen mogelijk in aanmerking voor de aanvraag: regiostructuur, de psychische kant van Parkinson, de verdeling van inzet van de vereniging tussen de kerntaken, opzet programma partners/mantelzorgers, standpuntontwikkeling Wonen en Parkinson. Binnenkort wordt een keuze gemaakt welke voor welke onderwerpen daadwerkelijk subsidie wordt aangevraagd. De keuze hangt vooral af van de gestelde voorwaarden door het Fonds PGO.
Momenteel is een meerjarenbegroting in ontwikkeling. Deze begroting komt in 2009 beschikbaar voor de periode 2010-2013 en zal dan toegevoegd worden aan het beleidsdocument 2009-2013.

Bijlage 2, organigram
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Bijlage 2, activiteiten in 2008

Activiteiten in 2008, soms doorlopend in 2009

Beleid 
Ontwikkeling beleidsvisie 2009-2013 ontwikkelen





Start discussie over regiostructuur PARKINSON VERENIGING





Instelling van privacy code voor de website



Financiën

Inrichting begroting 2009 nieuwe stijl 

Start ontwikkeling van een meerjarenbegroting 2009-2013 

Bestuur

Organisatie ronde tafelgesprek met farmaceutische industrie 


In de Media

Dopamine-agonisten



Parkinson Vriendelijke Fiets

Azilect




Verpleeghuiszorg



Communicatie

Communicatieplan 2009

Contract met telefoonservice




Opzet activiteiten planning voor Papaver



Actualisatie website 










Start forum op de website




Externe contacten: Prinses Beatrix Fonds, CG-Raad

Personeel

Beleidsmedewerker volksgezondheid aangenomen

Vacature communicatiemedewerker
Telefoontraining medewerkers



Outlook training medewerkers



Notuleerservice voor bestuur


Functionerings- en beoordelingsgesprekken gestandaardiseerd
Administratie

Automatisering ledenadministratie geautomatiseerd
Lijst gratis leden opgeschoond door vakantiekracht
Start digitaal archiveren
Verwerking e-mail en brieven vereenvoudigd
Ontwikkeling draaiboek Algemene Ledenvergadering
Overigen

Contract met Rode Kruis afgesloten over uitbesteding vakanties
Vernieuwing cursusboek Parkinson? Hou Je Aandacht Erbij
Organisatie WereldParkinsonDag tot jaarlijks terugkerend evenement
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