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Aanwezig: 	Alie van ’t Hoenderdal, PC Bolsward
Jelle Wierda, PC Bolsward
Nienke Talsma, PC Burgum-Drachten
Didy Cuppen, PC Burgum-Drachten
Janneke Alkema, PC Burgum-Drachten
Jacqueline Wijnbergen, PC Groningen
Miriam Leenders, Ondersteuning Parkinson Cafés

Miriam opent de bijeenkomst en heet iedereen welkom. Bijzonder welkom aan PC Groningen die vandaag gezellig in Friesland deelneemt aan de vergadering. 
Voorstelrondje en hoe staat het ervoor in het PC en met het team. 
Parkinson Café Bolsward zit nu gehuisvest in Sneek bij de Ielânen. Tijdens de Corona-periode zaten ze in Workum omdat ze bij de Bloemkamp in Bolsward toen niet meer terecht konden. Ze hebben een redelijk groot buitengebied wat ze bedienen. Gemiddeld komen ongeveer 25 bezoekers naar een bijeenkomst. Sinds een tijdje komen er helaas geen bezoekers meer van de Bloemkamp naar hun bijeenkomsten omdat de Bloemkampbus kapot is en er geen nieuwe komt. Er wordt nog als tip gegeven om deze mensen allemaal gezamenlijk met het PGB, Wlz, ZvW of Wmo budget naar het Parkinson Café te vervoeren.
Aangezien het café nu in Sneek is gevestigd (net als Bolsward valt dit onder de gemeente Súdwest-Fryslân), zouden ze in januari graag een naamswijziging willen naar Parkinson Café Súdwest-Fryslân. Miriam gaat deze wijziging in gang zetten. Het PC team bestaat uit 4 personen en dat gaat onderling heel goed. Jelle heeft nog steeds veel taken (ICT, uitnodigingen opmaken, financiële administratie), hij kan zo langzamerhand wel wat ondersteuning gebruiken. 
Financieel zit PC Bolsward niet echt ruim in het jasje. De verruimde bijdrage van de Parkinson Vereniging helpt wel, maar de kosten zijn dit jaar ook weer hoger geworden. 
Er worden tips uitgewisseld over subsidie aanvragen bij gemeenten, flessenacties bij supermarkten en bijdragen vragen bij serviceclubs als Rotary en Lions.
Parkinson Café Groningen loopt goed. Het Parkinson Caféteam bestaat uit 2 verpleegkundigen, 1 fysiotherapeut en 2/3 dames die helpen op de middagen. Ze zouden in die zin wel wat mensen met Parkinson of naasten in hun team kunnen opnemen, dat hadden ze voorheen wel met de bijdragen van bijv. Greetje Teuben. Gemiddeld komen er zo’n 30 personen naar hun bijeenkomsten. Medische thema’s trekken veel bezoekers, net als de laatste ontwikkelingen op het gebied van onderzoek en medicatie. Daarnaast zijn dans en cognitieve trainingen onderwerpen waar bezoekers warm voor lopen. 
PC Burgum-Drachten bestaat uit een team van 6 personen. 
Ze draaien op 3 locaties te weten Burgum, Drachten en Gorredijk. PC Burgum draait redelijk zelfstandig. Maar de locaties Drachten en Gorredijk worden mede georganiseerd door een zorgverlener van Sunenz. 
De huidige PC coördinator wil per januari stoppen met haar taken. Dan blijven er maar 2 vrijwilligers over. Dat is te weinig om de kar te trekken voor het Parkinson Café. 
Sunenz wil de hele organisatie wel naar zich toe trekken en de financiën in beheer nemen zodat ze daarvan ook de medewerker kunnen betalen. PC Burgum-Drachten weet niet zo goed hoe nu verder?  
Horen graag hoe anderen hierover denken en ook wat de Parkinson Vereniging hiervan vindt.
Miriam geeft na de discussie aan dit punt ook met Gerda te gaan bespreken en hier zo snel mogelijk op terug te komen.

Er wordt nog even gesproken over het gezamenlijk organiseren van een grote provinciebijeenkomst in Friesland. Veel grote bijeenkomsten zijn namelijk altijd in het midden van het land. Wellicht dat ze gezamenlijk makkelijker de grote sprekers naar Friesland kunnen halen.  

Nieuws uit Bunnik:
· Verzenden van halfjaarprogramma’s van Parkinson Cafés
In hoeverre willen jullie nog gebruik maken van het verzenden van halfjaarprogramma’s naar de leden, naast het versturen van de gewone uitnodiging? We zien namelijk dat veel PC’s niet meer zo ver vooruit plannen om een halfjaarprogramma te kunnen aanleveren, er in de gewone uitnodiging al vaak een save the date staat voor de volgende bijeenkomst(en). En dat een aantal PC’s hun programma al op een A4tje heeft om uit te delen aan de bezoekers. Wat is voor jullie evt. de meerwaarde om deze extra dienst in stand te houden realiserend dat dit veel tijd en geld kost?
Eigenlijk geeft iedereen aan dat deze dienst niet in stand gehouden hoeft te worden.
· Mantelzorg – aanbod presentatie van Parkinson Vereniging
Een tijd terug is er een aanbod geweest vanuit de projectgroep Ledenwerving om in Parkinson Cafés een presentatie te komen verzorgen over mantelzorg. Deze presentaties gaan helaas niet door en zullen op een andere manier aangeboden worden. Als het goed is heeft iedereen die zich daarvoor aangemeld had een mail ontvangen van de projectgroep. In deze mail lichten ze toe hoe het nieuwe aanbod gestalte zal krijgen.
In het kort zal het betekenen dat een Parkinson Café zelf een spreker zoekt bij een regionale mantelzorgorganisatie omdat deze beter weet waar mantelzorgers regionaal terecht kunnen en recht op hebben en dit dus beter aansluit op de behoefte van mantelzorgers. En dit wordt aangevuld met mantelzorg informatie vanuit de PV om het toe te spitsen op mantelzorg voor mensen met Parkinson.
· Beweeggroepen
In 2022 is er geld opgehaald tijdens ‘Bike for Parkinson’ voor het project ‘online ondersteuning bij sport en bewegen voor mensen met Parkinson(ismen)’. Dit project is het afgelopen jaar uitgevoerd door ParkinsonNet in samenwerking met de Parkinson Vereniging en heeft geleid tot betere informatie voor mensen met Parkinson(isme) over beweegactiviteiten in de regio en dit heeft er voor gezorgd dat dit eenvoudiger via de website van de Parkinson Vereniging wordt aangeboden zodat mensen een activiteit makkelijker kunnen vinden en het aanbod beter aansluit op hun wensen en behoeften. Bij dit project zijn 10 Parkinson Cafés in Nederland betrokken geweest en zij hebben in hun regio inmiddels een aanzienlijk beter aanbod via de beweegzoeker, zie : https://www.parkinson-vereniging.nl/beweeggroepen.
Om dit aanbod in de rest van Nederland ook zo uitgebreid en liefst zo actueel mogelijk te houden zouden we graag de Parkinson Cafés willen vragen om in ieder geval 1x per jaar het aanbod op de beweegzoeker (website adres staat hier boven) te vergelijken met het werkelijke Parkinson beweegaanbod in de regio. 
Dit kunt u op meerdere manieren aanpakken: 
1. U vraagt mensen in het café waar zij sporten/bewegen en checkt deze informatie met de informatie op de beweegzoeker.
2. U stuurt bijgaande link naar de buurtsportcoach van uw gemeente en vraagt hem/haar de link te verspreiden aan alle sportaanbieders in de gemeente.
https://www.parkinson-vereniging.nl/aanmelding-wijziging-beweeggroep 
3. U stuurt bijgaande link naar de fysiotherapeuten uit het ParkinsonNet in uw regio.
https://www.parkinson-vereniging.nl/aanmelding-wijziging-beweeggroep
Belangrijk om te weten is dat het beweegaanbod moet voldoen aan de volgende criteria om op de beweegzoeker te worden geplaatst? 
De trainer van de beweeggroep is geschoold door:
1. ParkinsonNet, Parkinson Boksen Nederland, Yoga4Parkinson of heeft de e-learning sporttrainers voor Parkinson met succes afgerond. 
2. De groepssamenstelling van de beweeggroep is Parkinson specifiek (meer en deel van de groep bestaat uit mensen met Parkinson).
· Ledenwerving
Het afgelopen jaar is er flink ingezet op ledenwerving. 
Dit is belangrijk omdat we met meer leden een krachtige stem hebben als het gaat om bijv. belangenbehartiging in Den Haag/EU (lobby tegen het gebruik van glyfosaat, bij medicijntekorten, wachtlijsten DBS etc.). Het is dus uitermate belangrijk dat zoveel mogelijk mensen lid worden van de vereniging. Om dit te bereiken hebben we elkaar nodig! U kunt de mensen in uw Parkinson Café, beweeggroep of uw naasten wijzen op het lidmaatschap. Er is inmiddels ook een nieuw lidmaatschap in het leven geroepen: het Lid-Maat-Schap (speciaal voor partners, familieleden, vrienden, collega’s of goede buren van leden van de Parkinson Vereniging). Dit lid-Maat-Schap is maar €25,- en bevat alle voordelen van het gewone lidmaatschap, met als enige verschil dat het Lid-Maat-Schap een digitaal i.p.v. een fysiek Parkinson Magazine bevat. De titel zegt het al: ‘Lid-Maat-Schap’ een maatje van het bestaande lid.
Ook zal er binnenkort een steunlidmaatschap komen voor nabestaanden van mensen met Parkinson(ismen). Zij hebben aangegeven hier prijs op te stellen en deze lidmaatschapsvorm zal dan ook speciaal aanbod hebben voor nabestaanden. Meer informatie hierover volgt op onze website, nieuwsbrief etc.  
· Pesticiden/moestuin – onderwerp op programma in het voorjaar
Een belangrijk thema voor de Parkinson Vereniging en mensen met Parkinson(isme) is het dossier Parkinson en pesticiden. Een onderwerp wat we graag op een laagdrempelige manier terug willen laten komen in het Parkinson Café. Om mensen bewust te maken van het gebruik van pesticiden, willen we mensen juist aanmoedigen om biologisch te (moes)tuinieren en daarmee dus ook verantwoord te eten. Dit onderwerp willen we gaan aanbieden via een soort menukaart waarop we het aankomende jaar allerhande thema’s kunnen zetten die voor Parkinson Cafés interessant zijn om aanbod te laten komen in het café. Op de menukaart bieden we dan per thema, speciale themabladen aan waarin beschreven staat hoe je dit onderwerp zou kunnen behandelen in het Parkinson Café. 
Bijv. als het gaat om het thema Pesticiden en moes-tuinieren, zal er in de menukaart beschreven staan dat je voor dit thema contact kan opnemen met de plaatselijke moestuinvereniging met de vraag om te komen spreken over biologisch tuinieren. Per themadossiers zal in begrijpbare taal beschreven staan hoe je de bezoekers kan informeren over dit onderwerp met speciale Parkinson Vereniging themabladen. Op deze manier kunnen de cafés uit de menukaart kiezen welke themadossiers ze willen behandelen in het Parkinson Café.
· De Mailbox van het Parkinson Café gaat verhuizen
De software van Roundcube webmail (het pakket dat wij gebruiken voor de e-mail van Parkinson Cafés) wordt binnenkort niet meer ondersteunt. Dit betekent dat we voor de Parkinson Café mail over moeten stappen op een ander mailprogramma. In overleg met onze ICT en de wensen vanuit Parkinson Cafés om in de toekomst de mail ook via de telefoon te kunnen uitlezen is er gekozen voor Outlookmail. Deze overstap zal gefaseerd ingevoerd worden. De eerste twee cafés zijn inmiddels overgezet op Outlook en aan het proefdraaien (met handleiding etc.) Als dit succes is volbracht zullen ook de andere cafés overgezet worden op Outlookmail en daarvoor de definitieve handleiding en nieuwe inloggegevens ontvangen. U wordt vanzelf geïnformeerd als u aan de beurt bent om over te stappen. Belangrijk om te weten! Uw emailadres blijft hetzelfde: info@parkinsoncafé[plaatsnaam].nl. 
· Nieuw informatie materiaal
Vandaag is er nieuw materiaal uitgedeeld.
- Diagnosekaartjes PV (een doosje met kaartjes in het formaat van visitekaartjes) waar  basisinformatie op staat over de Parkinson Vereniging. Deze kaartjes worden uitgedeeld aan mensen die net de diagnose hebben gekregen (bij hun zorgverlener) en/of voor het eerst het Parkinson Café bezoeken en nog onvoldoende bekend zijn met de Parkinson Vereniging en haar activiteiten.
-Flyer Parkinson voor laaggeletterden (flyer met uitleg over de ziekte van Parkinson in begrijpelijke taal en beelden).
Deze flyer is er digitaal ook in het Arabisch en wordt binnenkort ook uitgebracht in het Turks, zodat ook anderstaligen in de eigen taal uitleg krijgen over de ziekte van Parkinson. Bekijk alvast de flyer over ‘Parkinson in het Arabisch’ op: https://www.parkinson-vereniging.nl/overig/informatiemateriaal/brochures 
Ook goed om deze flyers aan te bieden bij gebedshuizen of theehuizen in uw regio.
-Flyer Lid-Maat-Schap (flyer met uitleg over het nieuwe Lid-Maat-Schap voor naasten van leden- van de Parkinson Vereniging).
-Inkijkexemplaren van de magazines ParKids en ParkinStories (speciale magazines voor kinderen van Yoppers in de leeftijd 8-13 en 14+).
Weet ons te vinden! Via het mailadres cafe@parkinson-vereniging.nl.

Bedankt voor uw deelname aan dit overleg en we zien u allemaal weer graag de volgende keer!


