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1. Inleiding 
De Algemene Ledenvergadering van onze PV van 13 maart as. kent feitelijk maar 
één agendapunt, nl. het voorgenomen besluit van het bestuur om, samen met  
ParkinsonNet (PN) en Stichting Parkinson Nederland (SPN), als een van de 
founding fathers de stichting Parkinson Alliantie Nederland op te richten.  
Afgelopen periode hebben de founding fathers, onder leiding van de onafhankelijk 
voorzitter Jan van Zijl, en met hulp van de kwartiermaker Bert Kuipers intensief en 
zorgvuldig gebouwd aan wat nu voorligt. Binnen onze vereniging hebben we die 
zorgvuldigheid ook betracht door met onze leden over de plannen in gesprek te gaan 
en door een aantal keren specifiek met (een delegatie van) de PK-PAR de plannen 
uit te wisselen en te bespreken. 
Om nu over de plannen, om te komen tot een alliantie en in het verlengde daarvan 
een (nieuw) fonds, te kunnen besluiten wordt, in deze notitie van het bestuur 
ingegaan op alle overwegingen die een rol hebben gespeeld op de daadwerkelijke 
uitvoering en vormgeving van een en ander en, last but not least op de gevolgen 
voor de PV. 
Tot slot zullen de punten waarover de ALV gevraagd wordt te besluiten, worden 
voorgelegd. 
 
 
2. Waarom meedoen aan de Alliantie 
De basisgedachte onder de alliantie is eigenlijk ‘samen sterk(er)’. 

In ons Strategisch Meerjaren BeleidsPlan schreven we: “De Parkinson Vereniging 
streeft, in samenwerking met andere organisaties, naar een wereld waarin parkinson 
en parkinsonismen te genezen zijn”.  

En onze openingszin van de inleiding was: “Groot(s) bewegen, luid spreken”. 

De (intensieve) gesprekken en vergaderingen met onze alliantiepartners in de 
afgelopen bijna twee jaren, hebben de overtuiging gevestigd dat door meer samen te 
werken met partners die hetzelfde nastreven, en door dat ook niet-vrijblijvend te 
doen, we onze droom ‘parkinson de wereld uit’ dichterbij kunnen brengen en 
ondertussen de kwaliteit van leven mét de ziekte van Parkinson des te beter kunnen 
bedienen.  
Samen kunnen we groter bewegen en luider spreken! 

Meer concreet menen we dat door toe te treden tot deze alliantie we met elkaar:  
- meer gemeenschappelijke lijn en focus kunnen aanbrengen m.b.t. onderzoek op 
gebied van parkinson(ismen),   
- meer aandacht in Nederland kunnen genereren voor de (gevolgen van) de ziekte 
van Parkinson, en last but not least  
- meer geld kunnen verwerven ten behoeve van onderzoek naar oorzaken, genezing 
en preventie van de ziekte van Parkinson, ten behoeve van onderzoek naar zorg en 
zorginnovatie voor mensen met de ziekte van Parkinson én ten behoeve van 
informatievoorziening en kennisoverdracht in meest ruime zin over de ziekte van 
Parkinson (met name die laatste regardeert natuurlijk direct de kernactiviteiten van 
de PV). 
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Met als (ultiem) doel preventie, stoppen en afremmen van de ziekte van Parkinson 
en betere zorg en behandeling voor mensen met de ziekte van Parkinson! 
 

Samengevat willen we deelnemen aan de stichting Parkinson Alliantie Nederland 
omdat we op die manier, ook als PV, impactvoller kunnen zijn dan we stand alone nu 
gezamenlijk zijn. En dus meer kunnen betekenen voor de mensen met de ziekte van 
Parkinson! 
Overigens blijft elke organisatie, ook al nemen ze deel aan de alliantie, zijn 
eigenstandigheid volledig behouden. Je maakt meer gebruik van elkaars 
kwaliteiten/krachten, je stemt zaken onderling af, het gezamenlijke geluid heeft meer 
zeggingskracht in de maatschappij en omdat we ‘groter’ zijn zijn we beter (dan PV 
en SPN nu afzonderlijk)  in staat om professionele fondsenwerving op te tuigen.    

Al met al zijn we als bestuur tot de conclusie gekomen dat het voor de mensen met 
de ziekte van Parkinson een goede zaak is als we inderdaad in Nederland onze 
krachten bundelen in Parkinson Alliantie Nederland en dat we willen meewerken om 
een goede, professionele nieuwe fondsenwervende organisatie ten behoeve van de 
ziekte van Parkinson neer te zetten. De ‘founding fathers’ (SPN, PN en PV) hebben 
daartoe een intentieovereenkomst ondertekend waarvan de belangrijkste passages 
zijn: 
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3. Stichting Parkinson Alliantie Nederland  (PAN)  
Het initiatief tot (meer) samenwerking is gekomen van Stichting Parkinson 
Nederland, een klein fonds dat al samenwerkte met de andere deelnemer, stichting 
ParkinsonNet. Daarnaast hebben ook twee onderzoekers afgelopen jaar 
deelgenomen aan de alliantiebesprekingen, zij het (nog) niet officieel namens alle 
onderzoekers. De onderzoekers op gebied van de ziekte van Parkinson in 
Nederland zijn zich aan het verenigen (voorlopig ‘Nederlandse Vereniging voor 
Parkinsononderzoek in oprichting’) en zodra dat geformaliseerd is zijn zij ook 
deelnemende partij in de alliantie en kunnen/zullen genoemde twee onderzoekers 
ook formeel námens de onderzoekers spreken (waar ze dat tot nu toe informeel al 
wel doen).   

De samenwerking en het doel van Parkinson Alliantie Nederland is in de statuten 
alsvolgt geformuleerd: 
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De Alliantie bestaat bij de oprichting uit de founding fathers die ook elk een 
bestuurslid benoemen in het bestuur van de PAN. Het bestuur staat onder 
voorzitterschap van een onafhankelijk voorzitter, bij de oprichting zal dat zijn dhr. Jan 
van Zijl die afgelopen tijd als onafhankelijk voorzitter ook onze alliantiebesprekingen 
heeft geleid. 
Nadrukkelijk is de mogelijkheid open dat meer partijen toetreden tot de Alliantie. 
Zoals al gezegd zijn de onderzoekers in Nederland op gebied van parkinson bezig 
zich te verenigen en het is de bedoeling dat zodra zij dat hebben geformaliseerd zij 
ook toetreden tot de alliantie, inclusief het recht iemand in het bestuur van de PAN te 
mogen voordragen.  
Organisaties/rechtspersonen die volledig de doelstellingen van PAN onderschrijven 
én die overwegend  bezig zijn met, of onderzoek doen voor verbetering van de 
kwaliteit van zorg voor mensen met de ziekte van Parkinson kunnen ook toetreden 
tot de Alliantie en na verloop van tijd een voordracht doen voor een lid van het 
bestuur van de PAN. We noemen deze deelnemers, net als de Founding Fathers 
‘deelnemer A’. 
Daarnaast is het mogelijk dat er nog andere deelnemers toetreden die wél 
(uiteraard) de doelstellingen van PAN onderschrijven maar niet per se overwegend 
(maar wel deels) zich bezig houden met het verbeteren van de zorg voor mensen 
met de ziekte van Parkinson, óf die een bedrijfsmatige betrokkenheid hebben bij de 
PAN. Zij worden dan eventueel ‘deelnemer B’ (bv. een vereniging van 
fysiotherapeuten), respectievelijk ‘deelnemer C’ (bv. een zorgverzekeraar). 
Op deze wijze bundelen we maximaal alle krachten en kwaliteiten in Nederland op 
gebied van de ziekte van Parkinson. 

Een van de eerste, zichtbare activiteiten van de Alliantie is het tot stand brengen van 
een Onderzoeks- en Innovatie-agenda. Onderzoekers, zorgverleners én mensen 
met de ziekte van Parkinson werken gezamenlijk toe naar een zogenaamde 
‘invitational conference’ waar ook weer gezamenlijk de Onderzoeks- en Innovatie-
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agenda voor komende jaar/jaren op gebied van parkinson wordt opgesteld. Deze 
Onderzoeks- en Innovatie-agenda is vervolgens richtsnoer voor het Fonds bij de 
toekenning van subsidies aan onderzoeksprojecten.  
Daarnaast is de Alliantie zichtbaar als (eensluidende) spreekbuis namens het 
parkinsonveld in Nederland en bepalen de alliantiepartners samen wie dan precies 
het woord zal voeren. Onverlet latend dat de alliantiepartners elk op hun eigen 
domein hun zelfstandigheid, en dus ook hun woordvoerderschap behouden.  

 

4. (Nieuw) Fonds  
Om meer te kunnen doen, met als (ultiem) doel preventie, stoppen en afremmen van 
de ziekte van Parkinson én betere zorg en behandeling voor mensen met de ziekte 
van Parkinson, is veel geld ten behoeve van onderzoek nodig. 
SPN en de PV doen beide aan fondsenwerving en kennen vanuit hun fondsen 
subsidies toe aan onderzoeksprojecten. De verwachting is gewettigd dat een nieuw, 
professioneel fonds (veel) meer middelen kan werven dan de optelsom van SPN en 
PV nu jaarlijks realiseert.  
Daarom hebben we in alliantieverband ervoor gekozen beide fondsenwervende 
activiteiten samen te voegen in een (ver)Nieuw(d) Fonds. 
Dat Nieuw Fonds is feitelijk en juridisch de voortzetting van SPN, maar wel op 
nieuwe leest geschoeid. 
Er is voor deze vorm, om SPN te transformeren naar het nieuwe Fonds, gekozen 
omdat daarmee de erfenissen/legaten en dergelijke die ontvangen zijn (en nog 
worden) door SPN niet hoeven te worden aangepast. Het huidige vermogen van 
SPN wordt daarmee vermogen ter beschikking van het nieuwe Fonds. Het nieuwe 
Fonds is daarmee een voortzetting van SPN. 
Maar wel op nieuwe leest geschoeid, d.w.z. met nieuwe statuten, een nieuwe naam 
en een andere bestuursstructuur. 
Het Fonds zal een directeur/bestuurder krijgen met ‘boven zich’ een Raad van 
Toezicht (RvT).  
De huidige kwartiermaker voor de Alliantie en alles wat daar bij komt kijken, dhr. Bert 
Kuipers is de beoogd eerste (ad interim) directeur/bestuurder van het Fonds.  
Het bestuur van de Alliantie in oprichting is momenteel bezig (op basis van daarvoor 
opgestelde profielen) de voorzitter en leden van de RvT te selecteren zodat die bij 
de oprichting per akte benoemd kunnen worden. 
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In de statuten van het Fonds is het volgende doel geformuleerd: 
 

     
 
De middelen die het Fonds heeft en verwerft zijn dus bedoeld voor het subsidiëren 
van onderzoeksprojecten (t.b.v. preventie, genezing, stoppen, afremmen ván, en 
t,b.v. goede zorg voor mensen mét de ziekte van Parkinson)  én voor het mogelijk 
(blijven) maken van goede informatievoorziening, kennisoverdracht en creëren van 
awareness over de ziekte van Parkinson in ruime zin. 
Met name dat laatste is ook in het doel van het Fonds opgenomen om daarmee de 
PV te kunnen subsidiëren voor onze belangrijke kernactiviteiten, waarvan ook alle 
alliantiedeelnemers het belang onderschrijven. 
Nu financieren wij als PV onze kernactiviteiten deels vanuit onze eigen 
fondsenwerving (naast bv. contributie van onze leden). Vanaf het moment dat we 
fondsenwerving voortaan onderbrengen in het nieuwe Fonds, dan moet wel dat 
Fonds straks jaarlijks onze kernactiviteiten financiëel (blijven) mogelijk maken.  
Daartoe zijn afspraken gemaakt en daarom is dat doel (informatievoorziening enz. 
mogelijk blijven maken) mede in de statuten van het Fonds opgenomen.  
Zie de betreffende teksten in de de statuten ván het Fonds, respectievelijk in de 
samenwerkingsovereenkomst tussen de PV en het nieuwe Fonds: 
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en 
 

 
 
 
We hebben er als alliantiepartners voor gekozen om een professioneel, op nieuwe 
leest geschoeid Fonds te willen neerzetten om daarmee substantieel meer geld te 
genereren dan we momenteel samen doen of kunnen. 
Om dat te realiseren vergt het wel een investering (‘kosten voor de baat’; voor de PV 
gaat het bij de start om € 250.000 en verspreid over de twee jaren daarna nog eens 
dat bedrag. Totaal daarmee € 500.000. SPN, vanaf 1 april het nieuwe Fonds 
investeert hetzelfde bedrag). En dat doe/wil je alleen maar doen als er gerede kans 
is dat dat inderdaad leidt tot veel grotere baten. Om dat te onderbouwen is er een 
zogenaamde Business Case (BC) gemaakt.  
De BC is opgesteld door specialisten met veel ervaring in fondsenwerving, marketing 
en hoe je zoiets organiseert en uitvoert in ‘Goede Doelen land’. Daarna is de 
business case kritisch bevraagd door de alliantiepartners. Tot slot is gezamenlijk de 
volgende samenvattende conclusie getrokken:  
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In het eerste jaar (dit jaar) kunnen we gezamenlijk ongeveer hetzelfde beschikbaar 
stellen voor onderzoek én voor het werk van de PV als de optelling van wat SPN en 
PV deden vóór 2021.  
Het mooie van ‘krachten bundelen’ en ‘fondsenwerving professionaliseren’ is dat we 
komende jaren substantieel  meer geld beschikbaar kunnen stellen.  
Omdat niet te verwachten is dat de PV (veel) meer ‘nodig’ heeft dan nu het geval is 
(en in afspraken tussen het nieuwe Fonds en de PV is vastgelegd), kunnen die 
meerdere opbrengsten in hoge mate ten goede komen aan meer onderzoek.  
Kijkend naar 2025 zien we dat de verhouding  kosten die je moet maken om de 
inkomsten binnen te krijgen in vier jaren ‘professionaliseren’ kan dalen van bijna de 
helft (47%) in 2021 naar minder dan een kwart (22%) in 2025. 
 
Naast borgen van zekerheid over de inkomsten voor het kunnen (blijven) uitvoeren 
van de PV-kernactiviteiten is minstens evenzeer van belang dat wij als PV de 
huidige inbreng van het patiënt-perspectief bij het toekennen van gelden aan 
onderzoeksprojecten kunnen continueren.  
Dat doen we nu via de PAR en PK-PAR. Voor een totaal van € 130.000 (en sinds 
vorig jaar voor een paar jaren € 120.000 extra omdat we onze reserves wilden 
aanwenden/uitnutten voor onderzoek) aan onderzoeksprojecten per jaar.  
Met het Fonds is de afspraak gemaakt dat die inbreng van het patiënt-perspectief 
geborgd wordt (en door de PV voorgedragen blijft worden) via de zgn. 
Wetenschappelijke AdviesRaad (WAR) en de Maatschappelijke AdviesRaad (MAR). 
In de WAR komen twee mensen met de ziekte van Parkinson op voordracht van de 
PV. In de MAR komt een meerderheid leden die de ziekte van Parkinson hebben 
(ook op voordracht van de PV). WAR en MAR adviseren de directeur/bestuurder van 
het Fonds over de toekenning van subsidies aan onderzoeksprojecten. Hierbij is de 
onder regie van de Parkinson Alliantie Nederland op te stellen Onderzoeks- en 
Innovatie-agenda het ‘richtsnoer’ voor die toekenning.  
En ook bij het opstellen van de Onderzoeks- en Innovatie-agenda doen mensen met 
de ziekte van Parkinson, daartoe voorgedragen door de PV mee.  
Daarnaast is afgesproken (en eigenlijk ook al common practice bij de meeste 
onderzoeksprojecten in Nederland) dat wij als PV mensen blijven voorbereiden en 
trainen om als zgn. Patiënt Onderzoeker ingeschakeld te (kunnen) worden bij 
onderzoeksprojecten die door het Fonds financieel mogelijk worden gemaakt. 
Kijkend naar de cijfers die in de business case geprojecteerd worden kan daarom 
geconcludeerd worden dat de inbreng van het patiëntperspectief en de inschakeling 
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van Patiënt Onderzoekers binnen enkele jaren op een (veel) groter  domein van 
toepassing is dan dat we zelfstandig als PV hadden kunnen realiseren. 
De relevante artikelen in de statuten van het nieuwe Fonds luiden: 
 

 
 

 
 
 
 
5. Gevolgen voor de PV 
Alvorens de gevolgen voor de PV te bespreken willen we (eerst) stilstaan bij de 
uitgangspunten/voorwaarden die we als bestuur steeds als toetssteen gehanteerd 
hebben bij onze beoordeling van de plannen en de uiteindelijke keuze 
(voorgenomen besluit) wel of niet te willen deelnemen in Alliantie en nieuw Fonds. 
 
 
Uitgangspunten/voorwaarden voor de PV: 

1. Voldoende financiële zekerheid om onze kernactiviteiten te kunnen blijven 
uitvoeren 

2. In de nieuwe constellatie moet minimaal de huidige mate van inbreng/invloed 
van het patiëntperspectief  geborgd zijn 

3. De nieuwe constellatie moet op alle mogelijke manieren voldoen aan criteria 
van ‘good governance’  

4. Last but not least moet mede financiering van het nieuwe professionele fonds 
een gezonde, positieve business case hebben. 
 

Om bij die laatste te beginnen, eerder in dit document is al een gecomprimeerd 
inzicht gegeven in die business case waaruit blijkt dat de business case zelfs zeer 
gezond en positief is. We zijn ons zeer bewust dat de getallen die in een business 
case als opbrengst worden opgenomen geen garantie zijn (waar dat voor de kosten 
meestal wel het geval is) maar na uitgebreide kritische bevraging en gehoord 
hebbend de onderliggende plannen om tot die inkomsten te komen, is de overtuiging 
aanwezig dat dit een realistisch scenario is. 
 
Wat betreft ‘good governance’ hebben we in onze plannen en ook in statuten al het 
mogelijke opgenomen om te komen tot de certificeringen, en te voldoen aan de 
voorwaarden die behoren bij een goede doelen organisatie. En daarmee is de 
(nieuwe) fondsenwervende organisatie veel professioneler en completer 
georganiseerd en gecertificeerd  dan PV en SPN nu zijn op dat punt. 
 
De  voordrachten die de PV, zoals afgesproken gaat doen voor de personele 
invulling van WAR en MAR, die vervolgens over veel grotere bedragen t.b.v. 
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onderzoeksprojecten adviseren dan de PV nu doet, geven aan dat de PV een 
blijvend stevige inbreng van het patiënt-perspectief op het onderzoek naar de (zorg 
voor) de ziekte van Parkinson in Nederland heeft/houdt. 
 
En als laatste is met de samenwerkingsovereenkomst tussen het nieuwe Fonds en 
de PV over de medefinanciering van de hogelijk gewaardeerde kernactiviteiten van 
de PV geborgd dat we na het overdragen van de inkomstenstroom uit donaties, 
erfenissen/nalatenschappen en uit project- en niet projectgebonden acties aan het 
nieuwe Fonds, jaarlijks eenzelfde bedrag gesubsidieerd krijgen vanuit dat nieuwe 
Fonds. En dus onze kernactiviteiten minimaal op hetzelfde niveau kunnen blijven 
uitoefenen als we momenteel doen. 
 
Wat zijn dan de gevolgen voor de PV? 
Allereerst dat we niet meer zelf aan fondsenwerving zullen doen en dat we dus voor 
een (ca. helft tot 2/3e) deel van onze inkomsten afhankelijk worden van het nieuwe 
Fonds. De afspraken die we gemaakt hebben en vastgelegd hebben in een 
samenwerkingsovereenkomst maken dat we met die afhankelijkheid kunnen leven. 
Gevolg is ook dat wij ons nog meer kunnen focussen op informatievoorziening, 
belangenbehartiging, elkaar ontmoeten en patiëntperspectief inbrengen in meer en 
meer gefocust onderzoek op gebied van Parkinson(ismen).  
Het heeft ook (personele) gevolgen voor onze organisatie en bezetting, gevolgen die 
we zorgvuldig en in nauw overleg met betrokkenen zullen behandelen. 
 
Het feit dat we deel uitmaken van de Parkinson Alliantie Nederland betekent dat we 
geformaliseerd jaarlijks een aantal keren contact zullen hebben met de belangrijke 
spelers op het gebied van Parkinson in Nederland en dat we meedoen in 
gezamenlijk beleid maken voor (bestrijding van) parkinson in Nederland.  
 
Tot slot moet je ook altijd nagedacht hebben over de situatie dat alles wat bedacht is 
niet gaat uitpakken zoáls het bedacht is.  
In statuten en contracten is voldoende geregeld om ‘uit te kunnen stappen’ inclusief 
het beheersen van de financiële gevolgen daarvan. Maar belangrijker dan dat is het 
gegeven dat we met elkaar de Parkinson Alliantie Nederland vormen en dus met 
elkaar monitoren of en hoe we onze doelen halen en indien dat niet, of niet 
voldoende lijkt te gebeuren we plannen (kunnen) maken om wel onze doelen te 
realiseren, zij het mogelijk ietsje later of lager. 
 
De invloed van de PV op zowel PAN als op het nieuwe Fonds is geborgd. De invloed 
in de PAN loopt via deelname in het bestuur van PAN door iemand uit het bestuur 
van de PV. 
De invloed op het nieuwe Fonds heeft al plaatsgevonden via de tot stand gekomen 
statuten en het contract tussen de PV en het nieuwe Fonds. En wordt bovendien 
uitgeoefend door mee te doen (op basis van unanimiteit) in de profielbeschrijving, 
selectie en benoeming van de eerste voorzitter en leden van de Raad van Toezicht 
van het nieuwe Fonds.  Omdat de PV voordracht doet voor leden in de WAR en de 
MAR van het Fonds, en ook namens de PV mensen met de ziekte van Parkinson 
meedoen het het opstellen van de Onderzoeks- en Innovatieagenda brengt de PV 
langs die lijnen ook het patiënt-perspectief in in het nieuwe Fonds.  
Tot slot staan we open voor elkaars over en weer beïnvloeding doordat alle partijen 
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elkaar regelmatig ontmoeten en spreken in het bestuur van PAN (waar ook de 
directeur/bestuurder van het nieuwe Fonds deel van uitmaakt). 
 
 
6. Voorgenomen besluiten 
Na voorgaande toelichtingen en uitleg zal duidelijk zijn dat het bestuur van de PV de 
vorming van de stichting Parkinson Alliantie Nederland, en in het verlengde daarvan 
een nieuw professioneel Fonds (met als basis de gebundelde fondsenwervende 
activiteiten van SPN en de PV) toejuicht.  
Het bestuur ziet dit als een goede kans om in Nederland meer voor mensen 
met de ziekte van Parkinson te kunnen betekenen. Temeer daar ook 
onderzoekers en onderzoeksleiders van de UMC’s dit initiatief ondersteunen. 
 
Aan de leden van de PV leggen we daarom via de ALV de volgende voorgenomen 
besluiten voor: 
 

1. De PV, als een van de initiatiefnemers neemt deel in de stichting Parkinson 
Alliantie Nederland en vaardigt een lid van het bestuur van de PV af in het 
bestuur van de PAN 

2. De PV stopt met haar activiteit fondsenwerving (met inachtname van de 
afwikkeling van lopende acties op dit vlak en zorgvuldige behandeling van de 
personele consequenties) 

3. De PV hevelt haar inkomsten uit donaties, erfenissen/nalatenschappen en uit 
projectgebonden en niet-projectgebonden acties over naar het nieuwe Fonds 
in ‘ruil’ voor een jaarlijks vaste bijdrage uit dat nieuwe Fonds aan de PV 

4. Om de professionalisering van de nieuwe Fonds mogelijk te maken (en 
daarmee het ‘vliegwiel’ op gang te brengen) doteert de PV uit haar 
onderzoeksreserves een bedrag van € 250.000 eenmalig bij de start in 2021 
en daarna acht kwartalen achtereen nogmaals € 31.250 

 
 
We denken dat we een unieke en mooie kans hebben om, met het vormen van de 
alliantie, en in het verlengde daarvan een professioneel nieuw Fonds neer te zetten, 
in Nederland gezamenlijk de regie kunnen nemen om substantieel meer impact voor 
mensen met de ziekte van Parkinson te bewerkstelligen en daarmee een wereld 
zonder Parkinson dichterbij brengen. 
Het bestuur vraagt in de ALV ondersteuning voor deze plannen door haar leden, en 
is vanzelfsprekend bereid alle vragen die er nog zijn te beantwoorden en/of nadere 
toelichting te geven op wat in dit document is beschreven.         
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Bijlage: overzicht nieuwe constellatie 

 


