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Voorwoord van de voorzitter

Afgelopen jaar was een jaar van veranderingen. Op 26 maart waren we éénvan
de oprichters van de Parkinsonalliantie. Op 1 mei startte Nickie van der Wulp als
nieuwe directeur van de Parkinson Verening. Daarnaast hadden we nog steeds,
of opnieuw, te maken met de belemmeringen van corona. Om maar eens drie
impactvolle veranderingen te noemen.

Veranderingen gaan altijd gepaard met onzekerheid. Brengt de alliantie ons wat
we er van verwachten en wat betekent dat dan voor de Parkinson Vereniging?
Hebben we in het selectietraject voldoende duidelijk kunnen maken wat we van
een nieuwe directeur verwachten, en komt dat dan nu ook uit de verf?

In plaats van lijdzaam af te wachten wat er van de veranderingen komt is het
zaak dat we pro-actief de gewenste veranderingen en vernieuwingen zelf
(mede) vorm geven. Dus in alliantieverband meehelpen het grote doel,
parkinson de wereld uit, te bewerkstelligen. Maar daarbij ook de positie van de
mens met de ziekte van Parkinson of een atypisch parkinsonisme (en daarmee
de Parkinson Vereniging) te bewaken waar nodig en een stem te geven in alle
voorgenomen plannen. Intern de per definitie andere blik en werkwijze van de
nieuwe directeur op te pakken als inspiratie voor onze toekomstplannen, zonder
voorbij te gaan aan onze verworvenheden van afgelopen periode.

En ik meen dat we dat hebben gedaan en elke dag opnieuw doen. Ondanks ook
in 2021 weer geconfronteerd te zijn geweest met allerlei beperkingen als gevolg
van corona. Maar ook daarvoor geldt: meer nog dan de beperkingen te bevechten
gaat het erom de kansen die het ook biedt te pakken.

Waarmee we 'bewijzen’ een vitale vereniging te zijn.

Door corona konden we (weer) niet alles doen wat we ons hadden voorgenomen,
hielden we geld over die we anders aan activiteiten hadden besteed. Maar nu
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hebben we dat gebruikt om de zo noodzakelijke
aanpassing van onze huisstijl door te voeren,
hebben we de PV-app ontwikkeld en voor alle
leden beschikbaar kunnen stellen, hebben we
faciliteiten in huis om voortaan hybride
(combinatie van fysiek erbij zijn en digitaal op
afstand te kunnen volgen) aan vergaderingen

en cursussen te kunnen deelnemen.
Dus klaar voor de toekomst? Nee!

De nieuwe constellatie in alliantieverband vergt ook nog dat we vormgeven aan
die samenwerking in praktisch uitvoerende zin. De stappen die inmiddels gezet
zijn met het nieuwe fonds ParkinsonNL om vanuit en namens de Parkinson
Vereniging zitting te hebben in hun Maatschappelijke en Wetenschappelijke
Adviesraad (MAR en WAR) geven alle vertrouwen in onze toekomstige
samenwerking. Op het dossier (verbieden van sommige) pesticiden werken we
heelintensief samen met de partneronderzoekers (Dutch Parkinson Scientists)
binnen de alliantie. En natuurlijk zijn er ook nog wel hobbels. We hebben ons
opnieuw tot elkaar te verhouden binnen de alliantie. Omdat we allemaal
datzelfde ultieme doel hebben van parkinson de wereld uit ben ik ervan
overtuigd dat we hobbels zullen overwinnen en we gezamenlijk verder gaan
komen. We hebben immers laten zien dat we een gezonde, vitale vereniging zijn
die niet bang is voor veranderingen.

Komend jaar blijven we ons met veel energie inzetten om ons ledental flink te
vergroten, zodat we met nog meer inbreng onze toekomst kunnen vormgeven.

Namens het bestuur
Jan Lantink, voorzitter
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Doelstelling

De Parkinson Vereniging is een actieve vereniging die zich
inzet voor een zo goed mogelijke kwaliteit van leven voor
de ruim 63.500 mensen met de ziekte van Parkinson of een
atypisch parkinsonisme. De rol van partners en kinderen
(soms tevens mantelzorger) krijgt ruim aandacht.

Onze strategische doelen, zoals beschreven in het strategisch meerjaren-

beleidsplan 2020 - 2023 zijn:

* Voordeur naar informatie: De Parkinson Vereniging is voor mensen met
parkinson of een atypisch parkinsonisme de voordeur naar alle informatie
waarnaar ze op zoek zijn.

* Onderzoek en ontwikkeling: De Parkinson Vereniging draagt zichtbaar bij aan
zowel fundamenteel onderzoek dat uiteindelijk leidt tot behandeling/
genezing, als aan toegepast onderzoek dat bijdraagt aan de kwaliteit van
leven van de mens met parkinson of een atypisch parkinsonisme.

¢ Belangenbehartiging: De Parkinson Vereniging zit aan iedere relevante tafel
en is daar de spreekbuis van alle mensen met parkinson of een atypisch
parkinsonisme.

* Elkaar ontmoeten: De Parkinson Vereniging zorgt er met een landelijk
dekkend netwerk voor dat mensen elkaar kunnen ontmoeten. Dichtbij en qua
vorm en inhoud zoveel als mogelijk afgestemd op de behoeften. Bestaande en
nieuwe (digitale) vormen van elkaar ontmoeten worden gemakkelijk
gevonden en/of gevormd dankzij de faciliteiten van de Parkinson Vereniging.

Jaarverslag 2021 - Parkinson Vereniging
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De organisatie van de
Parkinson Vereniging

De Algemene Ledenvergadering is het hoogste orgaan van
de Parkinson Vereniging. Van de bijna 10.000 leden zetten
bijna 600 leden zich als vrijwilliger actief in voor de
vereniging. Dit zijn mensen met parkinson of een atypisch
parkinsonisme, partners/mantelzorgers, geinteresseerden
en/of (oud) beroepskrachten. Zij verrichten werkzaam-
heden in diverse geledingen van de vereniging. Zeven
vrijwilligers vormen het bestuur. Daarnaast zijn er leden
actief in diverse werkgroepen. Deze werkgroepen en
vrijwilligers voeren, tezamen met de bureaumedewerkers,
alle activiteiten uit die ten goede komen voor iedereen die in
het dagelijks leven te maken heeft met de ziekte van
Parkinson of een atypisch parkinsonisme.

Algemene Ledenvergadering

De Algemene Ledenvergadering (ALV) is onder andere belast met het goed-
keuren van het jaarverslag, de jaarrekening en het verlenen van decharge aan
het bestuur voor hetin het afgelopen boekjaar gevoerde beleid.

Erisin 2021 driemaal een ALV gehouden. De eerste ALV vond plaats op 13 maart
2021. Bij deze digitale ALV hebben 54 stemgerechtigde deelnemers erin
meerderheid voor gestemd dat de Parkinson Vereniging deelneemt aan de
stichting Parkinsonalliantie Nederland. De Parkinsonalliantie is de formele
samenwerking van de Parkinson Vereniging met de parkinson-zorgverleners,
verenigd in ParkinsonNet, het nieuwe fonds ParkinsonNL en de nieuw
opgerichte vereniging Dutch Parkinson Scientists. De Parkinsonalliantie heeft
als missie: "Vanuit verbinding versnellen”. Tevens heeft de ALV er voor gestemd
dat de Parkinson Vereniging stopt met haar activiteit van fondsenwerving.

Jaarverslag 2021 - Parkinson Vereniging

Haar inkomstenstroom uit donaties, erfenissen/nalatenschappen en uit project-

gebonden en niet-projectgebonden acties hevelt zij over naar het nieuwe Fonds
in‘ruil’ voor een jaarlijks vaste bijdrage uit dat nieuwe Fonds aan de Parkinson
Vereniging. Daarnaast doteert de Parkinson Vereniging uit haar onderzoeks-
reserves een bedrag van € 250.000 eenmalig bij de startin 2021 en daarna acht
kwartalen achtereen nogmaals € 31.250. Hiermee heeft deze ALV de start
gemarkeerd van de Parkinsonalliantie én een vliegende start mogelijk gemaakt
van dat nieuwe fonds ParkinsonNL.

De tweede ALV vond plaats op 29 mei 2021. Bij deze digitale ALV met 28 stem-
gerechtigde deelnemers zijn de jaarrekening 2020, het jaarverslag 2020 en de
notulen van de ALV van november 2020 goedgekeurd en is decharge verleend
aan het bestuur.
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De derde ALV vond plaats op 20 november 2021. Bij deze hybride ALV waren

11 online stemgerechtigde deelnemers en 22 fysiek aanwezige stemgerechtigde
deelnemers. Het jaarplan 2022 en de begroting 2022 zijn door de ALV
goedgekeurd. Tevens zijn de statutenwijzigingen geaccordeerd die voor het
grootste deel zijn voortgekomen uit de Wet Bestuur en Toezicht Rechtspersonen
die op 1juli 2021 van kracht is geworden.

In 2021 is de Mies Rijksenprijs uitgereikt aan Frans Andriessen en Martin van
Schijndel als blijk van waardering voor hun grote inzet voor de vereniging.

De Hans Lakkeprijs voor jonge, veelbelovende parkinson-onderzoekers is dit
jaar uitgereikt aan Tim van Balkom voor zijn onderzoek naar cognitieve
disfunctie bij de ziekte van Parkinson.

Bestuur
Het bestuur bestond ultimo december 2021 uit de volgende zeven personen:
e Jan Lantink (voorzitter)

Jan Jonker (vicevoorzitter en secretaris)

Inge Blokker (penningmeester)

Koen Gilissen (algemeen bestuurslid)

Marja Overvest-Meijer (algemeen bestuurslid)

Henk Blaauw (algemeen bestuurslid)

Raymond Ronkes (algemeen bestuurslid)

Tijdens de ALV van 29 mei 2021 is Jan Lantink voor een tweede bestuurstermijn
benoemd tot voorzitter. Tijdens de ALV van 20 november 2021 nam de vereniging
afscheid van Popko Muller na 6 jaar als penningmeester en trad Inge Blokker
aan als nieuwe penningmeester.

Bureau en vrijwilligers

De directeur geeft leiding aan het bureau van de vereniging. Zij neemt deel
aan de vergaderingen van het bestuur. Directeur en bureaumedewerkers

(10 medewerkers; 8,57 fte) gaven samen met 592 vrijwilligers uitvoering aan
de werkzaamheden van de Parkinson Vereniging.

Jaarverslag 2021 - Parkinson Vereniging

Parkinson Adviesraad (PAR)

De Parkinson Adviesraad (PAR) geeft gevraagd en ongevraagd advies aan het
bestuur van de Parkinson Vereniging over medische onderwerpen en over
subsidieaanvragen voor wetenschappelijk onderzoek. De Parkinson Adviesraad
(PAR) bestond eind 2021 uit een patiéntenkamer van 15 personen (voorzitter
Monique Bosman), een zorgprofessionalskamer van 6 personen en een
adviesgroep van 10 personen onder voorzitterschap van neuroloog Jorrit Hoff.

Werkgroepen
Binnen de Parkinson Vereniging waren ultimo 2021 de volgende werkgroepen
actief:

Werkgroepen Voorzitter

Standbeheer Lynda Robinson
Aanvullende Therapieén Ruud Botman
Wetenschapsnieuws Marijke van den Berg (tot najaar 2021)
Patiéntonderzoekers Marina Noordegraaf
Parkinson en Werk Frans Andriessen

Parkinson en WMO Lisette Boomkamp en Yvonne Louter

“Ik ben het meest onder de indruk van
de kracht en positiviteit van onze
leden. Mooi om te zien dat zij zoveel
voor anderen willen betekenen,
ondanks de rotziekte die zijzelf
hebben of waar zij als naaste mee

geconfronteerd worden."
Nickie van der Wulp
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Parkinson Cafés in Nederland
In totaal waren op 31 december 2021 63 Parkinson Cafés geregistreerd.

Speciaal voor jongere mensen (voor de pensioengerechtigde leeftijd) met

parkinson(isme) en hun naasten bieden Yoppers Grand cafés de mogelijkheid

om elkaar te ontmoeten. Op 31 december 2021 waren 8 Yoppers Grand Cafés

in verschillende regio's door heel Nederland actief.

Aantal Parkinson Cafés per provincie

Groningen
Friesland
Drenthe
Overijssel
Gelderland
Noord-Brabant
Limburg
Flevoland
Utrecht
Noord-Holland
Zuid-Holland
Zeeland
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PARKINSONISME

CAFE

een Parkinson Café! Er komen niet alleen mensen met parkinson,
ienden, mantelzorgers en zorgprofessionals.

inson Café in uw regio? Neem dan contact

Leden
Het totaal aantal leden aan het eind van 2021 bedroeg 9.426.In 2021 is het
aantal leden per saldo toegenomen met 453 (5,04%).

Naam Aantal
2021 2020
Totaal aantal leden 9.426 8.974
Aantal patiéntleden 8.138 7.875
Aantal patiéntleden met de ziekte van Parkinson 7.612  7.366
Aantal patiéntleden met een atypisch parkinsonisme 422 428
Aantal patiéntleden van wie Yopper 881 849
Aantal leden niet-patiént 1.288  1.065
Aantal leden niet-patiént van wie beroepskrachten 271 244
Aantal nieuwe leden 1.091 1.044
Aantal nieuwe leden van wie patiént 852 883
Aantal nieuwe leden van wie niet-patiént 239 161
Aantal opzeggingen lidmaatschap 728 818
Aantal donateurs 3.775  3.290
Aantal ParkinsonNet abonnementen 223 208

In 2021 zegden 728 leden hun lidmaatschap op. In 62% van de opzeggingen was
overlijden hiervan de reden. Andere oorzaken zijn financiéle omstandigheden
(rond 4%) en verhuizing naar verpleeghuis (rond 5%). Uit de analyse van het
ledenbestand blijkt dat het aantal opzeggingen per jaar de afgelopen jaren iets
is afgenomenvan 10,4% in 2017 naar 7,7% in 2021.

Opzegreden van leden in 2021 Aantal

Totaal 728
Onbekend, verhuisd, niet betaald 117
Financiéle omstandigheden 23
Naar verpleeghuis 29
Overleden 451
Overige redenen 93
Partner overleden 15
7
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Met een ledenwervingsprojectgroep is een start gemaakt met acties om het
ledenaantal verder te verhogen. Een gedeelte van het budget dat hiervoorin
2020 s gereserveerd, is hiervoor benut. Er is gewerkt aan verfijning van het
projectplan en prioritering van doelgroepen waarop campagnes kunnen worden
gericht t.b.v. ledenwerving. In 2022 zullen meer activiteiten ten behoeve van
ledenwerving uitgevoerd worden. Dit wordt gedaan met hulp van zowel onze
huidige leden als ook onze alliantiepartners. Een uitgebreide analyse van ons
ledenbestand ligt ten grondslag aan de acties die we ontwikkelen gericht op

een substantiéle ledengroei.

In 2021 is een speciale 'lid-via-lid" actie gehouden, met
o: PARKINSON
PANDEMIE

EEN RECEPT VOOR ACTIE

inzet van het boek de Parkinson Pandemie. Nieuwe leden
en bestaande leden die een nieuw lid aanbrachten
ontvingen het boek tegen verzendkosten. In 2021 hebben
in totaal 160 leden een boek ontvangen.

BASTIAAN R. BLOEM
JORRIT HOFF

Jaarverslag 2021 - Parkinson Vereniging

Het websitebereik vanuit onze online marketingcampagnes op Facebook die
door Fosby worden gefaciliteerd zijn in 2021 toegenomen ten opzichte van 2020.
Het aantal nieuwe leden dat zich direct via online marketingcampagnes heeft
aangemeld is echteriets afgenomen.

Bereik 272.465 115.423

Inschrijving nieuwe leden 12 17

Naast de campagnes op sociale media hebben we in 2021 ook weer ingezet op
campagnes via Google en Microsoft. We hebben hiervoor gebruik gemaakt van
het Google Ad Grants account (kosteloos voor non profit) en van betaalde

campagnes. Dit heeft ten opzichte van 2020 het volgende resultaat opgeleverd:

2021 2020 2021 2020

Google Google Microsoft Microsoft

EL ads EL ads

Totaal aantal bezoekers 30.456 28.283 8.530 2.320

Inschrijving nieuwe leden 50 58 33 11
8



Vrijwilligers en medewerkers

In 2021 hebben 592 leden zich actief ingezet als vrijwilliger voor de Parkinson

Vereniging. Vrijwilligers zijn mensen met parkinson(isme), partners/
mantelzorgers, geinteresseerden en/of (oud) beroepskrachten.

Inhoud

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

Voorwoord
Totaal aantal vrijwilligers*
1 Doelstelling Bestuur
Bloggers
2 Organisatie Communitymanager

3 Uitvoering Contactpersoon (Duodopa, DBS, Apomorfine, Yoppers, Mantelzorg)

jaarplan Coodrdinatoren/medewerkers/penningmeesters Parkinson Cafés
4 Jaarrekening Parkinson Advies Raad (adviesraad en zorgprofessionalskamer)
Patiéntenkamer Parkinson Advies Raad
5 Vooruitblik Patiéntonderzoekers
Bijlage Provinciaal codrdinator
Media-activiteiten Redactie van Parkinson Magazine
Spreekbeurthouder
Standmedewerker/bouwer
Trainer ‘Parkinson en de naasten’
Trainer ‘Parkinson? Houd je aandacht erbij!’
Trainer ‘Parkinson? Houd zelf de regie!’
Trainer 'Zullen we over de toekomst praten?
Werkgroep- en projectgroeplid (Aanvullende Therapieén, Parkinson
en Werk, Wetenschapsnieuws, Wmo, Yoppers)

* Sommige vrijwilligers vervullen meerdere vrijwilligersfuncties.

©Q
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Scholing/training vrijwilligers

Vrijwilligers worden regelmatig getraind voor hun bijdrage aan de Parkinson
Vereniging. Vanwege corona zijn er geen fysieke opleidingsbijeenkomsten voor
trainers geweest in 2021. Er waren wel online bijpraat-sessies met trainers van
‘Parkinson en Werk'’, ‘Parkinson en de naasten’ en 'Zullen we over de toekomst
praten?’.
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Uitvoering jaarplan 2021

De Parkinson Vereniging heeftin 2021 groot(s) bewogen

en luid gesproken op de pijlers Informatievoorziening,
Onderzoek en ontwikkeling, Belangenbehartiging en Elkaar
ontmoeten. De samenwerking met andere parkinson-
organisaties in de nieuw opgerichte parkinsonalliantie
droeg bij aan de effectiviteit van de inzet van de Parkinson
Vereniging met als doel dat mensen met parkinson of een
atypisch parkinsonisme zo lang mogelijk, zo autonoom
mogelijk en met optimale kwaliteit hun leven kunnen leiden.

Samenwerking binnen de Parkinsonalliantie Nederland

De Parkinson Vereniging heeft samen met ParkinsonNet, Dutch Parkinson
Scientists en ParkinsonNL in de strijd tegen parkinson(isme) de Parkinson-
alliantie Nederland opgericht. Om ervoor te zorgen dat ParkinsonNL als sterk en
succesvol goede doelenfonds voor parkinson zoveel mogelijk geld binnen haalt,
heeft de Parkinson Vereniging haar fondsenwervende activiteiten overgeheveld
naar ParkinsonNL. Ook de inkomstenstroom uit donaties, erfenissen/
nalatenschappen en uit projectgebonden en niet-projectgebonden acties en een
totaalbedrag van 500.000 euro uit de onderzoeksreserves worden overgeheveld
naar het fonds. Daar staat tegenover dat ParkinsonNL jaarlijks 650.000 euro
bijdraagt aan de Parkinson Vereniging.

O

ParkinsonNet oo rkinson
‘ Dutch P alliantie
_ Scientists parkinsonn.  NEd e rla nd

Jaarverslag 2021 - Parkinson Vereniging

De Parkinson Vereniging heeftin samenwerking met de organisaties van de
Parkinsonalliantie in 2021 de volgende activiteiten uitgevoerd.

Communicatie en informatie

Tijdens het jaarlijkse diner van het PRIME-project (‘Proactive and Integrated
Management and Empowerment in Parkinson's Disease') zijn waardevolle
contacten gelegd en heeft de Parkinson Vereniging zich verder gepositioneerd
als 'Voordeur voor de informatievoorziening'. Hierdoor hebben we afspraken
kunnen maken over de ontsluiting van de content van het Yopec-project (Young
Onset Parkinson Disease Expertise Center) op de website van de Parkinson
Vereniging en zijn wij betrokken bij de ontwikkeling van twee magazines over
parkinson(isme) voor kinderen/jongeren.

10
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"Alleen als mensen met parkinson of
een parkinsonisme, zorgverleners,
onderzoekers en fondsenwervers de
krachten bundelen, krijgen wij samen
parkinson de wereld uit. In de
tussentijd zetten wij ons met overgave
in om de ziekte voor mensen en hun
naasten dragelijker te maken."”

Jan van Zijl,
voorzitter van Parkinsonalliantie Nederland

Met ParkinsonNet zijn gesprekken gestart om te onderzoeken of in de toekomst
ons Parkinson Magazine een gezamenlijk product kan worden van ParkinsonNet
en de Parkinson Vereniging en onder de achterban van beide organisaties
verspreid kan worden.

Een tweewekelijks communicatieoverleg is gestart, dat wordt voorgezeten door
de Parkinson Vereniging, met als doel om de communicatie naar buiten toe
vanuit de verschillende organisaties van de Parkinsonalliantie op elkaar af te
stemmen. In dit overleg is onder andere de communicatie afgestemd over de
lancering van de alliantie en de grote televisieshow waarmee ParkinsonNL werd
geintroduceerd.

Als onderdeel van het project PRIME/Zorg voor Parkinson werken ParkinsonNet
en de Parkinson Vereniging samen om tot een duurzaam model te komen voor
centralisering van gevalideerde patiéntinformatie over parkinson(isme). In een
later stadium is ook ParkinsonNL hierbij aangeschoven. Binnen dit project wordt
onderzocht of en hoe deze kennisbank in de toekomst het best geborgd kan
worden binnen de Parkinsonalliantie Nederland.

Jaarverslag 2021 - Parkinson Vereniging

De communicatiemedewerker van de Parkinson Vereniging heeftin de jaarlijkse
vergadering van de redactieadviesraad van ParkinsonTV mede de te kiezen
thema's voor 2022 besproken en de uitzendingen van 2021 geévalueerd.

Expertiseplatform Parkinson en werk

Samen met ParkinsonNet en gefinancierd door ParkinsonNL heeft de Parkinson
Vereniging gewerkt aan de ontwikkeling van een expertiseplatform Parkinson
en Werk. De ontwikkelaar van ons online platform heeft een start gemaakt met
deinrichting van dit expertiseplatform. De vrijwilligers van onze werkgroep
Parkinson en Werk hebben de content geschreven. Er is een webredacteur
aangetrokken om eindredactie en plaatsing van de content voor haar rekening
te nemen. Dit project zal doorlopen in 2022.

Onderzoeks- en innovatieagenda van de Parkinsonalliantie
De patiéntenkamer van de Parkinson Adviesraad is intensief betrokken geweest
bij de totstandkoming van de Agenda voor onderzoek en innovatie van de

Parkinsonalliantie.

Tevens hebben medewerkers en leden van de Parkinson Vereniging bijgedragen
aan de ontwikkeling van het meerjarenbeleidsplan van de Parkinsonalliantie.

Maatschappelijke en Wetenschappelijke Adviesraad van ParkinsonNL

De Parkinson Vereniging is actief betrokken bij de oprichting van de
maatschappelijke en de wetenschappelijke adviesraad van ParkinsonNL
(respectievelijk MAR en WAR) die advies uitbrengen over de financiering van
onderzoeksprojecten. Conform de statuten van ParkinsonNL zullen in beide
adviesraden leden op voordracht van de Parkinson Vereniging zitten hebben.

1


https://parkinsonalliantie.nl/agenda2021
https://parkinsonalliantie.nl/agenda2021

Inhoud

Voorwoord

1 Doelstelling

2 Organisatie

3 Uitvoering
jaarplan

4 Jaarrekening

5 Vooruitblik

Bijlage
Media-activiteiten

Voordeur naar informatie
De Parkinson Vereniging is voor mensen met parkinson(isme) de voordeur
naar alle informatie waarnaar ze op zoek zijn.

.......
Huisstijl
Hetjaar 2021 stond voor wat betreft informatie
en communicatie in het teken van verdere
profilering van de Parkinson Vereniging als dé VERENIGING
vereniging voor mensen met parkinson(isme) en hun naasten. Deze rol van de
Parkinson Vereniging werd kracht bijgezet met een frisse nieuwe huisstijl. Voor
de totstandkoming van deze nieuwe huisstijl werd een grote ledenraadpleging
gehouden om zo tot een gedragen keuze te komen. De nieuwe huisstijl wordt
weliswaar gefaseerd doorgevoerd, te beginnen met de online communicatie-
kanalen, maar wel met de bedoeling het geheelin 2022 af te ronden.

Website

De website is ook in 2021 weer verder uitgebreid qua content. De verschillende
themadossiers zijn verder aangevuld en verfijnd qua structuur en vindbaarheid.
In september heeft de website een restyle ondergaan in de nieuwe huisstijl.

De Parkinson Vereniging App

Het was al langer de wens om een eigen verenigingsapp te ontwikkelen om de
leden laagdrempelig met elkaar in contact te kunnen laten komen. In 2021 is
deze PV-app gerealiseerd en in oktober gelanceerd in de nieuwe
huisstijl. De app is beschikbaar voor Android en Apple gebruikers
enin de eerste maanden na de lancering al een mooi aantal keren
gedownload. De app is tevens een mooie toevoeging in het kader
van ledenwerving en hij biedt ook de kans om heel eenvoudig
ledenraadplegingen te kunnen houden.

Downloads 2021 Totaal

AppStore 545
Google Playstore 459
Totaal 1.004

Jaarverslag 2021 - Parkinson Vereniging

Parkinson Magazine
De gemiddelde oplage van de vijf uitgaven van Parkinson Magazine in 2021 was
9700 stuks.

PARKINSONISME

-
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Frederik Heemskerk: “Ga niet
bij de pakken neerzitte

Nico van der Zwart: “Ik ben best eigenwijs,
ar ik bepaal zelf wat ik slik”

Thea Kwantes: “In het NU leven

Media

Erisin 2021 weer de nodige aandacht in de media geweest over parkinson(isme).
In veel gevallen was de Parkinson Vereniging hierbij betrokken en hebben leden
meegewerkt aan interviews voor kranten en televisie. In het bijzonder was er
veel media-aandacht voor het onderwerp parkinson en pesticiden. Ook was er
veel aandacht voor jonge mensen met parkinson. Zie Bijlage 1 voor een overzicht
van de media-activiteiten van de Parkinson Vereniging.
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Folders en brochures

De volledig herziene brochure over parkinsonismen is in concept gerealiseerd.
De definitieve versie volgt in het voorjaar van 2022.

Eris een planning gemaakt voor de herziening van de brochure over geavanceerde
therapieén. Lezerspanels van professionals en betrokken leden zijn hiervoor
benaderd, net als een tekstschrijver. Dit project wordt in 2022 afgerond.

Website en sociale media
Het aantal bezoekers op de website van Parkinson Vereniging is toegenomen
ten opzichte van 2020.

Website 2021 2020
Aantal bezoekers 353.948 333.240
Aantal bezoeken 525.554 498.789
Aantal nieuwe bezoekers 348.374 322.892
Aantal paginaweergaven 1.418.787 1.269.707
Sociale media 2021 2020
E Facebook Volgers 3.415 3.112
v Twitter weergaven 104.052 191.798

Het aantal weergaven op Twitterisin 2021 behoorlijk afgenomen ten opzichte
van de voorgaande jaren. Twitter heeft veel nieuwe features gelanceerd enis
ambitieus. Het aantal gebruikers neemt ook toe. Waarom dit niet zichtbaaris in
onze weergavecijfers is nog niet duidelijk.

Jaarverslag 2021 - Parkinson Vereniging

Onderzoek en ontwikkeling

De Parkinson Vereniging draagt zichtbaar bij aan zowel fundamenteel
onderzoek dat uiteindelijk leidt tot behandeling/genezing, als aan toegepast
onderzoek dat bijdraagt aan de kwaliteit van leven van de mens met
parkinson(isme).

Patiéntenparticipatie in onderzoek
De Werkgroep Patiéntonderzoekers kreeg in 2021 acht nieuwe leden. Vijf leden

namen afscheid. Marina Noordegraaf werd in de loop van 2021 voorzitter van
deze werkgroep. Zij nam het stokje over van Edwin Barentsen die nu vice-
voorzitteris. De patiéntonderzoekers participeerden in 40 onderzoeksprojecten,
waarvan 28 projecten in 2021 zijn gestart. Hierbij zijn 10 subsidieaanvragen die
uiteindelijk niet gehonoreerd zijn. In deze projecten is participatie dus beperkt
gebleven tot alleen deze fase. We zijn inmiddels zo ver dat (nagenoeg) geen
onderzoek meer opgestart wordt zénder inbreng van Patiént Onderzoekers.

Een mooie en goede verworvenheid!

Jaarlijkse subsidieronde voor onderzoek

Voor de laatste maal heeft de Parkinson Vereniging in 2021 een subsidieronde

voor onderzoek georganiseerd. Door zowel de patiéntenkamer als de zorg-

professionals van de Parkinson Adviesraad van de vereniging is advies

uitgebracht aan het bestuur over de 18 ontvangen subsidieaanvragen

(14 aanvragen voor subsidie van maximaal €40.000,- en 4 subsidieaanvragen

voor subsidie van maximaal 120.000,-). Het bestuur van de vereniging heeft

besloten eenviertal projecten te honoreren:

* Deziekte van Parkinson meten in het bloed, Radboudumc Nijmegen en
ErasmusMC Rotterdam;

e Evaluatie van Toll like receptor 4 inhibitie als potentiéle therapeutische
strategie, Universiteit Utrecht;

* Vrouw en de ziekte van Parkinson, Radboudumc Nijmegen;

e Atypisch parkinsonisme: vroege diagnose met kwantitatieve MRI, ErasmusMC
Rotterdam.

De toekenningen en afwikkeling van deze subsidies zijn overgenomen door

ParkinsonNL.
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Onderzoeksagenda’s

Naast de bijdrage aan de Agenda voor onderzoek en innovatie van de Parkinson-
alliantie heeft de Parkinson Vereniging items aangeleverd voor de kennisagenda
van de Nederlandse Vereniging voor Neurologie en de kennisagenda van de
Vereniging Klinische Genetica Nederland.

Wetenschapsnieuws
In 2021 is een aantal artikelen over onderzoek en ontwikkeling gedeeld op

de website. Dit betreft zowel artikelen geschreven door de Werkgroep
Wetenschapsnieuws, als (pers)berichten van anderen, en artikelen door
Nederlandse onderzoekers geschreven voor de Parkinson Vereniging.

Community-thema Onderzoek

Begin 2021 is het thema Onderzoek gestart in de community van de Parkinson
Vereniging. Dit kanaal wordt met name gebruikt om nieuwsberichten over
onderzoek en oproepen voor proefpersonen onder de aandacht te brengen van

de leden van de Parkinson Vereniging.

Jaarverslag 2021 - Parkinson Vereniging

Belangenbehartiging

De Parkinson Vereniging zit aan iedere relevante tafel en is daar de spreekbuis
van alle mensen met parkinson(isme). Daarbij leveren we vanuit de Parkinson
Vereniging belangrijke bijdragen gezien vanuit patiéntenperspectief aan de
verschillende kwaliteitsstandaarden, keuzehulpmiddelen en richtlijnen op het
gebied van parkinson(isme).

Pesticiden en parkinson

Het Parkinson en Pesticiden dossier blijft groeien door samenwerking binnen en
buiten de alliantie met onder andere Foodwatch, Pesticiden Action Network
Europe en Meten is Weten. Met samenwerkingspartners heeft de Parkinson
Vereniging wetenschappelijke onderbouwde vragen gesteld op nationaal en
internationaal niveau (oa Ministerie van Landbouw, Natuur en Voedselkwaliteit,
Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport en College voor de toelating
van gewasbeschermingsmiddelen en biociden, Ctgb)

Beoordeling expertisecentra voor zeldzame aandoeningen

De Parkinson Vereniging heeft meegewerkt aan de beoordeling vanuit patiénten-
perspectief van centra die zich hadden aangemeld als expertisecentrum voor
verschillende vormen van parkinsonismen.

Integrale paramedische parkinsonrichtlijn

Het RAPP-project is gestart (Richtlijn-App voor Paramedische zorg bij
Parkinson). Hierin werkt de Parkinson Vereniging samen met ParkinsonNet en
de paramedische beroepsgroepen. Het doel van het project is om te komen tot
een integrale paramedische parkinsonrichtlijn die altijd actueel is.

Richtlijn Palliatieve zorg bij parkinson

In 2021 is een multidisciplinaire werkgroep gestart met eenrichtlijn palliatieve
zorg bij parkinson. Twee afgevaardigden van de Parkinson Vereniging
vertegenwoordigen het patiéntenperspectief. Eind 2021 is een korte enquéte
uitgezet onder de achterban om knelpunten in dit verband te achterhalen.
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Overige richtlijnen

De Parkinson Vereniging heeft van de mogelijkheid gebruik gemaakt om te
reageren op conceptversies van de richtlijnen Veranderde seksuele gezondheid
bij mensen met kanker, chronische ziekten, een lichamelijke beperking en
ouderen; Richtlijn ADL (Algemene Dagelijkse Levensverrichtingen) in
wijkverpleging, en de richtlijnen Angst en Depressie in de palliatieve fase.

Keuzekaarten

Samen met de Nederlandse Vereniging voor Neurologie werkte de Parkinson
Vereniging, onder projectleiding van het Kennisinstituut voor Medisch
Specialisten, aan een update van de keuzekaart (voorheen consultkaart)
medicijnen bij beginnende parkinson. Daarnaast ontwikkelden we gezamenlijk
twee nieuwe keuzekaarten: extra medicijnen en geavanceerde therapieén.

Corona-vaccinatiestrategie

In het voorjaar van 2021 heeft de Parkinson Vereniging actief deelgenomen aan
bijeenkomsten met de Patiéntenfederatie om versneld toegang tot corona-
vaccinaties te organiseren voor chronisch zieken. De Patientenfederatie heeft
vervolgens middels een kamerbrief gerealiseerd dat mensen met een medische
indicatie versneld gevaccineerd konden worden.

Aanvullende therapieén

Alle ruim 63.500 mensen met parkinson(isme) hebben hun eigen specifieke
symptomen, levensfase, fysieke conditie en mentale gesteldheid. ledereen zal
voor zichzelf moeten onderzoeken welke behandeling het beste past en waar hij
of zij de meeste baat bij heeft. Eris voor niemand een pasklare oplossing. De
Werkgroep Aanvullende Therapieen (WAT) brengt het scala aan aanvullende
therapieén, die niet altijd wetenschappelijk bewezen zijn maar mogelijk wel een
effect kunnen opleveren, zo goed mogelijk in beeld. Sinds 2021 streeft de
werkgroep ernaar om actiever naar buiten te treden. Zo zijn er twee blogs
geschreven en vijf lezingen gepland bij Parkinson Cafés, die helaas in 2021

niet door konden gaan vanwege corona en dus doorgeschoven werden naar 2022.
De website van de WAT is verder gestructureerd en is gevuld met aanvullende
artikelen en informatie over leefstijlgeneeskunde (Integratieve Geneeskunde).

Jaarverslag 2021 - Parkinson Vereniging

Andere onderwerpen

De Parkinson Vereniging heeft zich bovendien ingezet voor alle mensen met
parkinson(isme) wat betreft het terugdringen van of alternatieven aanbieden bij
medicijntekorten. Via de Patiéntenfederatie en met hulp van onze Parkinson
Adviesraad heeft de Parkinson Vereniging parkinsonmedicatie waarbij wisselen
niet wenselijk is voor de patiént op de lijst van het College ter Beoordeling van
Geneesmiddelen (CBG) laten plaatsen. Dit beoogt dat apothekers niet om
financiéle redenen wisselen tussen verschillende merken parkinsonmedicatie
waarmee voorkomen moet worden dat mensen met parkinson(isme) door
wisseling van medicatie onderdosering, overdosering of ongewenste
bijwerkingen krijgen.

De Parkinson Vereniging heeft met het ministerie van Verkeer en Waterstaat
gesproken over het beleid omtrent veilig autorijden met parkinson(isme).

Vanwege corona zijn de wachttijden in alle ziekenhuizen voor deep brain
stimulation (DBS) operaties verder gegroeid. De Parkinson Vereniging houdt
een actueel overzicht bij van de wachttijden in de verschillende ziekenhuizen.

In samenwerking met de ReumaNederland is een enquéte uitgezet onder andere
onder onze leden om inzicht te krijgen in de gebruiksvriendelijkheid van
medicatieverpakkingen. Naar aanleiding van de resultaten van deze enquéte zal
in 2022 een petitie aangeboden worden aan de minister van VWS en zal
gevraagd worden om een actieplan Inclusieve Medicijnverpakkingen.
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Elkaar ontmoeten

De Parkinson Vereniging zorgt er met een landelijk dekkend netwerk voor dat
mensen elkaar kunnen ontmoeten. Dit ontmoeten vindt onder andere lokaal
plaats in de vele Parkinson Cafés.

Parkinson Cafés

Netis alsin 2020 hadden de fysieke ontmoetingen in de Parkinson Cafés te
lijden onder de coronamaatregelen. Maandenlang waren vanwege deze
maatregelen de cafés gesloten. Digitale Parkinson Cafés zijn wel geprobeerd op
te zetten, maar bleken voor de leden geen gewenst alternatief te zijn. Via de
speciale community ‘vrijwilligers van de Parkinson Cafés' hebben de Parkinson
Cafés ervaringen en informatie met elkaar gedeeld. De Parkinson Cafés zijn met
extra nieuwsbrieven op de hoogte gehouden. Daarnaast ontvingen zij ieder
kwartaal hun reguliere nieuwsbrief.

Partners/mantelzorgers
Op 7 september was er een verwendag in Scheveningen voor partners/mantel-

zorgers. Met 42 deelnemers was deze dag volgeboekt en een groot succes.

Jaarverslag 2021 - Parkinson Vereniging

Uiteenlopende parkinsonactiviteiten

Verspreid over het land zijn er ongeveer 300 activiteitengroepen
actief voor mensen met parkinson(isme). Dit zijn geen
initiatieven van de Parkinson Vereniging, maar vanwege het
belang voor onze leden geeft de vereniging hier wel
bekendheid aan. Deze activiteiten zijn zeer uiteenlopend en
omvatten onder andere zangkoren, boksen, yoga, dansen,
zwemmen en golf voor mensen met parkinson(isme).

Atypische parkinsonismen

Ditjaaris de Parkinson Vereniging gestart met specifieke online bijeenkomsten
voor mensen met atypische parkinsonismen. Veelal zaten zij daarbij samen met
hun naaste achter het computerscherm. De groepen zijn gegroepeerd per type
aandoening en komen 1 keer per 2 maanden online bij elkaar. Er zijn inmiddels
groepen voor mensen met MSA-C, MSA-P, CBD en PSP. Ook zijn er naasten van
mensen met MSA-P en PSP die elkaar online regelmatig ontmoeten. De groepen
kunnen steeds van samenstelling veranderen, mensen kunnen zich afmelden of
juist aansluiten. Gemiddeld waren er steeds 8 deelnemers/koppels online
aanwezig.

Yoppers (Jong & Parkinson)

De verwendag voor naasten van Yoppers die eind november gepland was, stond
in het teken van samen koken. Helaas kon deze dag niet doorgaan vanwege de
coronamaatregelen.

Wereld Parkinson Dag
Het jaarlijkse symposium in het kader van Wereld Parkinson Dag W@QM

kon vanwege de coronamaatregelen helaas niet doorgaan. Patkinson
In plaats daarvan hebben we op 1 mei een patiéntendag gehad _ 74

bij het online wereldcongres van de International Assocation of
Parkinsonism and Related Disorders (IAPRD).
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Parkinson &) Academie

Parkinson Academie

In 2021 is het aanbod aan fysieke cursussen en bijeenkomsten uitgebreid met
hybride of digitale bijeenkomsten waarbij de vorm is afgestemd op de inhoud
van de cursus en de doelgroep voor wie de cursus bedoeld is. Zo bleek er een
grote behoeften te zijn voor mensen met een atypisch parkinsonisme en hun
naasten om elkaar regelmatig online te ontmoeten. Deze bijeenkomsten werden
uitsluitend digitaal aangeboden. Cursussen zoals ‘Parkinson? Houd je aandacht
erbij!' of de 'Schrijfvaardigheden voor mensen met parkinson(isme)’ werden
vanwege de inhoud van de cursus uitsluitend fysiek aangeboden. Bijeenkomsten
zoals ‘Wat is Parkinson'zijn in 2021 voor het eerst in hybride vorm aangeboden,
zodat deelnemers die dat wilden en konden fysiek aanwezig konden zijn, terwijl
deelnemers er ook voor konden kiezen om de bijeenkomst vanuit huis digitaal bij
te wonen. Vanwege de coronamaatregelen is het niet gelukt om de cursussen/
bijeenkomsten ‘Parkinson? Houd zelf de regie!’ en ‘Maak kennis met de
Parkinson Vereniging'in 2021 door te laten gaan.

Jaarverslag 2021 - Parkinson Vereniging

"Door de digitale bijeenkomsten
kunnen meer leden meedoen,
ook als de reis naar de
cursuslocatie te vermoeiend is.”

Coby Pronk, Codrdinator Parkinson Academie
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Verkorte jaarrekening 2021

Vooruitblik naar 2022

Voor 2022 ligt de uitdaging op het gebied van informatievoorziening en
communicatie hoe we nu en in de toekomst met onze alliantiepartners alle
mensen met parkinson(isme) zo goed mogelijk kunnen voorzien van actuele,
betrouwbare en complete informatie.

De ingezette ledenwerving zullen we in 2022 waar mogelijk met onze
alliantiepartners stevig doorzetten opdat we zoveel mogelijk mensen met
parkinson(isme) vertegenwoordigen en daarmee hun belangen nog beter
kunnen behartigen.

Mooi voorbeeld van samenwerking met onze alliantiepartners is de 'strijd’
om pesticiden, die mede veroorzaker zijn van parkinson, verboden te krijgen.
We gaan daarin 2022 zeker mee door.

In 2022 zullen we het proces om te komen tot een nieuw Meerjarenbeleidsplan
voor de periode 2024-2026 opstarten.

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

Kortom, ook in 2022 zetten we ons als krachtige, kritische en duidelijk zichtbare
patiéntenvereniging in voor onze leden en voor iedereen met de ziekte van

parkinson(isme) en hun naasten.

Jan Lantink
Voorzitter PV

Jaarverslag 2021 - Parkinson Vereniging
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Balans per 31 december 2021

(na resultaatbestemming)

ACTIVA

Vaste activa
Immateriéle vaste activa

Overige immateriéle vaste activa

Materiéle vaste activa

Andere vaste bedrijfsmiddelen

Vlottende activa
Vorderingen
Debiteuren

Overige vorderingen en overlopende activa

Liquide middelen

Totaal

Jaarverslag 2021 - Parkinson Vereniging

31 december 2021

31 december 2020

€ €

32.838

16.229

12.150

10.540

22.690
2.118.926

2.190.683

€ €

27.528

12.460

1.647

70.209

77.856
2.475.541

2.593.385
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PASSIVA

Verenigingsvermogen
Algemene reserve
Continuiteitsreserve
Bestemmingsreserve

Bestemmingsfondsen

Langlopende schulden

Overige schulden

Kortlopende schulden

Schulden aan leveranciers en handelscrediteuren
Belastingen en premies sociale verzekeringen
Overige schulden en overlopende passiva

Totaal

Jaarverslag 2021 - Parkinson Vereniging

31 december 2021

31 december 2020

€

2.723
750.000
720.642

14.773

27.100
32.809

550.879
610.788

2.190.683

€

1.488.138

91.757

€

2.723
750.000
1.360.137

14.770

27.357
36.444

318.237
382.038

€

2.127.630

83.717

2.593.385
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Staat van baten en lasten over 2021

Baten

Subsidies en andere bijdragen

Giften en baten uit fondsen

Baten als tegenprestatie voor de levering van producten en/of diensten
Financiéle baten

Lasten

Personeelskosten

Afschrijvingen immateriéle vaste activa
Afschrijvingen materiéle vaste activa
Overige personeelskosten
Informatievoorziening

Onderzoek

Elkaar ontmoeten
Belangenbeharting
Huisvestingskosten

Bestuurlijke kosten

Algemene kosten

Totaal bestedingen

Netto resultaat

Resultaatbestemming

Continuiteitsreserve

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

Bestemmingsreserve Profilering & Innovatie

Jaarverslag 2021 - Parkinson Vereniging

Realisatie 2021 Begroting 2021 Realisatie 2020
€ € €

45.000 155.000 118.176
1.041.215 943.825 1.104.878
20.440 13.500 25.492
24 - 167
1.106.679 1.112.325 1.248.713
526.393 617.453 583.685
13.385 14.169 11.685
5.754 5.019 4.884
51.753 55.799 67.857
141.886 249.282 120.640
742.573 258.250 204.524
12.191 57.690 2.672
7.013 2.750 1.533
62.316 59.550 59.785
1.993 19.250 67.026
180.918 157.810 136.913
1.746.174 1.497.022 1.261.204
-639.495 -384.697 -12.491
- -47.818
-737.935 -26.442
8.884 15.875

- -11.270
-45.289 45.289

- 7.105

- 4.770
134.845 -
-639.495 -12.491
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Grondslagen van waardering en resultaatbepaling

Informatie over de rechtspersoon

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

Algemene toelichting
Algemene grondslagen voor verslaggeving

De standaarden op basis waarvan de jaarrekening is opgesteld

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

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

Jaarverslag 2021 - Parkinson Vereniging

Grondslagen

Immateriéle vaste activa

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

Materiéle vaste activa

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

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

Vorderingen
Vorderingen worden gewaardeerd tegen de nominale waarde.

Liquide middelen

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

Bestemmingsreserves

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

Het resultaat wordt bepaald als het verschil tussen de opbrengstwaarde
van de geleverde prestaties en de kosten en andere lasten over het jaar.
De opbrengsten op transacties worden verantwoord in het jaar waarin zij
zijn gerealiseerd.

Verklaring van de onafhankelijke accountant

De jaarrekening 2021 van de Parkinson Vereniging is gecontroleerd door

HLB Blomer accountants en adviseurs B.V. Deze onafhankelijke accountant
heeft een goedkeurend oordeel verstrekt bij de gecontroleerde jaarrekening
2021 van Parkinson Vereniging te Bunnik in hun controleverklaring van

25 april 2022. De gehele jaarrekening 2021 inclusief de controleverklaring van
de accountantis beschikbaar op de website van de Parkinson Vereniging.

Jaarverslag 2021 - Parkinson Vereniging
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Vooruitblik 2022

Om meerdere redenen vormt 2021 een overgangsjaar naar
een andere tijd. In plaats van zelf één a twee ton toe te
kennen aan onderzoeksprojecten, zullen we nu via MAR en
WAR meebeslissen over de toekenning van ParkinsonNL
aan éen of meerdere miljoenen in de komende jaren.

Op het gebied van informatievoorziening en communicatie staan we voor de
uitdaging hoe we nu enin de toekomst met onze alliantiepartners alle mensen
met parkinson(isme) zo goed mogelijk kunnen voorzien van actuele,
betrouwbare en complete informatie.

De ingezette ledenwerving zullen we in 2022 waar mogelijk met onze
alliantiepartners stevig doorzetten opdat we zoveel mogelijk mensen met
parkinson(isme) vertegenwoordigen en daarmee hun belangen goed kunnen
behartigen.

In 2022 zullen we het proces om te komen tot een nieuw Meerjarenbeleidsplan
opstarten.

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

Kortom, ook in 2022 zetten we ons als krachtige, kritische en duidelijk zichtbare

vereniging in om mensen met parkinson(isme) met elkaar te verbinden en de
belangen van mensen met parkinson(isme) te behartigen.

Jaarverslag 2021 - Parkinson Vereniging
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Dankwoord

Het bestuur bedankt iedereen die in 2021 heeft bijgedragen aan de activiteiten
van de Parkinson Vereniging. In de eerste plaats betreft dit de leden die met hun
lidmaatschap de parkinsongemeenschap een zichtbare stem geven. Veel dank
gaat uit naar de vrijwilligers die bereid zijn geweest om hun vrije tijd op te
offeren ten behoeve van de activiteiten van de Parkinson Vereniging en voor
iedereen die te maken heeft met parkinson(isme). De dank geldt uiteraard ook
de bureaumedewerkers voor hun bijdrage aan een sterke, vitale vereniging.

Tot slot danken wij onze partnerorganisaties voor de prettige samenwerking.
Met elkaar kunnen we het best bereiken dat mensen met parkinson of een
atypisch parkinsonisme zo lang mogelijk, zo autonoom mogelijk en met optimale
kwaliteit hun leven kunnen leiden.

Jaarverslag 2021 - Parkinson Vereniging
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Bijlage
Media-activiteiten van de Parkinson Vereniging in 2021

Meer ambitie nodig voor Nationaal Actieplan duurzaam gebruik Pesticiden (NAP)

Parkinson Vereniging stuurt wederom brief aan minister Schouten

Vanavond in EenVandaag op NPO1: parkinson en pesticiden, aangescherpte eisen nodig voor beoordeling gewasbeschermingsmiddelen
https://www.nporadiol.nl/fragmenten/gaan/alef5c5f-c399-4f64-ac2a-167305403df7/2021-04-22-gast-voorzitter-parkinson-vereniging-jan-lantink
Meten = Weten vraagt handhavingsverzoek

Research project Plant Protection Product Exposure and Parkinson’s Disease

Vragen aan Minister Schouten over hernieuwde toelating glyfosaat

De Hofbar (PowNed)

Parkinsonpatiénten slaan alarm: 'Stop met ziekmakende pesticiden’

Parkinson Vereniging wil duidelijkheid over onderzoek naar glyfosaat: ‘Beoordeling gebaseerd op conclusies van producenten’

Neuroloog wil verbod op chemische middelen die hersenziekte kunnen veroorzaken: 'Sjonge, het is verdorie urgent!’

Neuroloog wil bestrijdingsmiddelen in de ban: ‘Laat mensen niet onnodig Parkinson krijgen’

Zorgen over goedkeuring glyfosaat (Roundup) door het Ctgb

Reformatorisch Dagblad: Parkinson door pesticiden

Ctgb vraagt EFSA aandacht voor mogelijke risico’s Parkinson bij gebruik bepaalde stoffen

EenVandaag: Voormalig tuinder Ger kreeg Parkinson na jarenlang gebruik van pesticiden: ‘Misschien heb ik mijn eigen leven kapot gemaakt’
Yopper Wendy vertelt haar verhaal in ‘Mijn Geheim'

Wendy van Wijk in ‘Vriendin’

Parkinson in de Seniorenwijzer (online en hard copy)

Jaarverslag 2021 - Parkinson Vereniging

26


https://www.parkinson-vereniging.nl/archief/bericht/2022/01/10/Meer-ambitie-nodig-voor-Nationaal-Actieplan-duurzaam-gebruik-Pesticiden-NAP
https://www.parkinson-vereniging.nl/archief/bericht/2021/12/23/Parkinson-Vereniging-stuurt-wederom-brief-aan-minister-Schouten
https://www.parkinson-vereniging.nl/archief/bericht/2021/11/18/Vanavond-in-EenVandaag-op-NPO1-parkinson-en-pesticiden-aangescherpte-eisen-nodig-voor-beoordeling-gewasbeschermingsmiddelen
https://www.nporadio1.nl/fragmenten/gaan/a1ef5c5f-c399-4f64-ac2a-167305403df7/2021-04-22-gast-voorzitter-parkinson-vereniging-jan-lantink
https://www.parkinson-vereniging.nl/archief/bericht/2021/11/01/Meten--Weten-vraagt-handhavingsverzoek
https://www.parkinson-vereniging.nl/archief/bericht/2021/10/19/Research-project-Plant-Protection-Product-Exposure-and-Parkinsons-Disease
https://www.parkinson-vereniging.nl/archief/bericht/2021/10/13/Vragen-aan-Minister-Schouten-over-hernieuwde-toelating-glyfosaat
https://www.parkinson-vereniging.nl/archief/bericht/2021/09/28/De-Hofbar-PowNed
https://www.parkinson-vereniging.nl/archief/bericht/2021/09/28/Parkinsonpati%C3%ABnten-slaan-alarm-Stop-met-ziekmakende-pesticiden
https://www.parkinson-vereniging.nl/archief/bericht/2021/09/09/Parkinson-Vereniging-wil-duidelijkheid-over-onderzoek-naar-glyfosaat-Beoordeling-gebaseerd-op-conclusies-van-producenten
https://www.parkinson-vereniging.nl/archief/bericht/2021/07/12/Neuroloog-wil-verbod-op-chemische-middelen-die-hersenziekte-kunnen-veroorzaken-Sjonge-het-is-verdorie-urgent
https://www.parkinson-vereniging.nl/archief/bericht/2021/07/12/Neuroloog-wil-bestrijdingsmiddelen-in-de-ban-Laat-mensen-niet-onnodig-Parkinson-krijgen
https://www.parkinson-vereniging.nl/archief/bericht/2021/07/07/Zorgen-over-goedkeuring-glyfosaat-Roundup-door-het-Ctgb
https://www.parkinson-vereniging.nl/archief/bericht/2021/05/27/Reformatorisch-Dagblad-Parkinson-door-pesticiden
https://www.parkinson-vereniging.nl/archief/bericht/2021/04/13/Ctgb-vraagt-EFSA-aandacht-voor-mogelijke-risicos-Parkinson-bij-gebruik-bepaalde-stoffen
https://www.parkinson-vereniging.nl/archief/bericht/2021/01/28/EenVandaag-Voormalig-tuinder-Ger-kreeg-Parkinson-na-jarenlang-gebruik-van-pesticiden-Misschien-heb-ik-mijn-eigen-leven-kapot-gemaakt
https://www.parkinson-vereniging.nl/archief/bericht/2021/04/08/Yopper-Wendy-vertelt-in-de-week-van-Wereld-Parkinson-Dag-haar-verhaal-in-Mijn-Geheim
https://www.vriendin.nl/persoonlijke-verhalen/wendy-kreeg-op-haar-47ste-parkinson/
https://www.seniorenwijzer.nl/aandacht-voor-parkinson-ook-in-coronatijd/

Colofon

Parkinson Vereniging
Postbus 46
3980 CA Bunnik

Bezoekadres:
Kosterijland 12
3981 AJ Bunnik

\\ 0306561369

info@parkinson-vereniging.nl

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

Bunnik, mei 2022

PARKINSONISME

VERENIGING
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