The Parkinson Games
Beleidsplan

Datum eerste versie 01-mar-22

Status Final
Laatste update 12-feb-23
Bestuur
Voorzitter Ruud Overes
Secretaris Vacant
Penningmeester Ronald Batenburg
Marketing Vacant
Algemeen Vacant
Doelstellingen

1.) Inclusie
Sporten mogelijk maken voor Mensen met Parkinson

2.) Awareness helpt de omgeving Parkinson beter begrijpen en zorgt
daarmee voor een betere QoL van de MmP

3.) Awareness tav sport helpt de MmP de progressie van de
symptomen te vertragen

4.) Fondsenwerven voor fundamenteel onderzoek naar Parkinson




Colofon

Uitgegeven door
Telefoon
Uitgevoerd door
Datum

Status
Versienummer

Ruud Overes
+31 6 36483242
Ruud Overes

15aug22
Final
2022-1.0




Inhoudsopgave

THE PARKINSON GAMES
1 ADMINISTRATIE

1.1 LEESWIIZER ....ooiiioiiiiieeie e ettt e et e e ettt e e e e e eeenaaaaaeeaeeens
1.2 ARCHIVERING PROJECTDOCUMENTATIE .....ccooouiiiiiiieeeeieeeeeeeeeeeeieeeeseeeeeens
1.3 VERSPREIDING......cciiiiitiiiiieeeeeeiiieeeeeeeeeeteaee e e e e eeetaaeeeee e e s sesaaaseeeeesessnanneeeeas
1.4  MEEST GEBRUIKTE SPECIFIEKE AFKORTINGEN ......ccceiiiiiiiiiiiieeeeiieeeeineeenns
1.5 RELEVANTE DOCUMENTATIE .....cvuiiiiuiieiiiieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeieeeeenaeeseeaneeeseneeeeas
Tu0  VRAGEN .ttt e e e e et e e e e e et aee s

2 INLEIDING

2.1 MISSIE, VISIE EN STRATEGIE ......ccooiuvviieeeeeeiiiiieeeeeeeeeeeiaeeeeeeeeeeenaeeeeeeeeeeanees

2.1.1  Watis de Ziekte van Parkinson

2.1.2  Waarom is sporten goed voor MmP

2.1.3  Wat zijn The Parkinson games?

2.1.4  Wat zijn Parkinson Sport Cafés? (= PSC)

2.2 DOELSTELLINGEN......eettititittenttanttentteieeettenstenteenteeteeneeseeesteenteenteaneeeseesseenneas
2.3 HUIDIGE SITUATIE (IST).eecttiitieeitieiieeieeeteeere e eeree et e eeteeete e eveesneeensaesnnee s
2.4  TOEKOMSTIGE SITUATIE (SOLL) ..eeiuieeiieiiieeiiesiieeteesteeereesevaesseesnsnesnneens
2.5 WERKWIIZE ..ciiiiiieiitiie ettt ettt ettt ettt sttt sae et ettesneennees

3 OMGEVINGSANALYSE

3.1 STRENGHT (INTERN) ..eeetiiiiieeitieeiieeniteesieeessreesnreessseessseessseessseensseesssessssesssnes
3.2 WEAKNESS (INTERN) ..eoutiiuieeiiestietieieeeeeteseeesseenseenseenseensesseesseenseensesnsesnsesns
3.3 OPPORTUNITY (EXTERN)....cceiuuiieiiurireesireeesureesessreesesseesesssaeessssseessssseesnssens
3.4 THREAT (EXTERN) c.utiiieeiiieeeitiieeesiiieeesstresesssseeesserseeassssesesssssessssseesessssssnsses

4 GLOBALE PLANNING

4.1 MEERJARENPLAN ......ooiiiitiiiiiiieeeeteeeeeetee e eeeeee e e e eeeaee e e eeaee e eeneeeeenaeeeeneens
4.2 ACTIVERING ...oooiiitiiieee et eea e e e ettt e e e e e e tareaeeeeeeeetreaaeaeeeenas
4.3  MILESTONE PLANNING EVENEMENT ......ccoiiiiiiiiiiiieeeeeieeiiieeeeeeeeeeeenineeeeeeeeens

5 ORGANISATIE

5.1  TRANSPARANTIE PAGINA ... .ooiiiiiiiieieeieeeieeeeeeeeteeeeeeeeeeeeeaaeeeeeaeeeeeeaneeesaaeeeeas
5.2 WERKNEMERS ...ovvviiiiiiieiitieeeeeeeee ettt e e e e e eeaateae e e e e e e eeeaaaaeeeeeeeeessaaaeeeeeeseanaanees
5.3 FINANCIEN. ... oottt ettt e et e e e e e ettt e e e e e e ee e taaaeeeeeeeeenaanees

BIJLAGE 1) ANBI-VOORWAARDEN




1 Administratie

1.1 Leeswijzer

Waarschijnlijk heeft u een simpele kleine vraag. Het meest praktisch is de vraag op te zoeken via
de inhoudsopgave of gebruik te maken van de zoekfunctie.

[] zaken die nog moeten worden uitgezocht en in de tekst worden opgenomen.
1.2 Archivering projectdocumentatie

De project documentatie kunt u vinden op Dropbox\Wout\Beleidsplan. De volgende
documenten worden hier opgeslagen:

e 221218 TPG Beleidsplan 2022-0.5 (dit document)

1.3 Verspreiding

Dit document is uitgereikt aan:

Naam Uitgifte- Versie Opmerking

datum
R. Batenburg 18dec2?2 2022-0.5 @ Financiele paragraaf
Bestuur P2B Stichting Parkinson2Beat
Bestuur TPG Stichting The Parkinson Games
Belastingdienst 23dec22 2022-1.0 = Aanvraag ANBI

1.4 Meest gebruikte specifieke afkortingen

EPDA European Parkinson Disease Association
GLI Gecombineerde Leefstijl Interventie
LSAE Lokaal Sportakkoord Eindhoven

MmP Mensen met Parkinson

P2B  Parkinson2Beat

PD Parkinson Disease

PSC  Parkinson Sport Café

TPG  The Parkinson Games

QoL Quality of Life

1.5 Relevante documentatie

VN-conventie over de rechten van de mens met een handicap.




Drie miljoen Nederlanders hebben een beperking. Ze zijn slechtziend, blind of doof, hebben een
lichamelijke of verstandelijke beperking of psychische problemen. Gewoon meedoen is voor hen
niet altijd vanzelfsprekend. Sinds 2016 geldt het VN-verdrag handicap in Nederland. Het doel
van dit verdrag is dat de positie van mensen met een beperking verbetert.

Als invulling daarvan is er 2018 het ‘Sport verenigt Nederland’ opgericht.

Als lokale Eindhovense invulling daarvan is er een “Lokaal Sportakkoord Eindhoven” (=LSAE)
In het Lokale Sportakkoord Eindhoven maken sport- en beweeg Aanbieders, zorg, welzijn,
onderwijs, overige maatschappelijke partners, het bedrijfsleven en de gemeente afspraken over
hoe zij met elkaar de gezamenlijke ambities op het gebied van sport & bewegen in Eindhoven
kunnen realiseren. We kiezen ervoor om bij het sportakkoord Eindhoven ons vooral te richten
op het ontwikkelen van nieuwe mogelijkheden.

Het feit dat The Parkinson Games, maar ook het GLI-concept, een nieuwe manier van sporten is
voor Parkinsonpatiénten, maakt dat het een nieuwe mogelijkheid is. GLI staat voor
Gecombineerde Leefstijl Interventie.

Door Parkinson2Beat (P2B) is in 2020/2021 een studie uitgevoerd naar de praktische en
financiéle haalbaarheid van de The Parkinson Games 2022 in Nederland. De documenten van

deze studie zijn te vinden in Dropbox\TheParkinsonGames en gelden als uitgangspunt voor dit
project.

1.6 Vragen

Bij vragen of onduidelijkheden graag contact opnemen met:

i

Ruud Overes

Boksheide 28

5521 PM Eersel

+31 6 36483242
info@parkinson2beat.nl
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2 Inleiding

2.1 Missie, visie en strategie

De missie van de Stichting The Parkinson Games (TPG) betreft de ongeneeslijke en progressieve
Ziekte van Parkinson (zie appendix). Hiervan wordt voorspeld dat er in de komende 30 jaar nog
geen farmacologische oplossing voor wordt gevonden. De Stichting organiseert een
internationaal sportevenement met een olympisch experience. Daarnaast stimuleert de Stichting
het organiseren van (sport)activiteiten met als doel de Kwaliteit van leven (QoL) langer hoog te
houden. Deze leefstijl is een aanvulling naast de bestaande medicatie.

De visie is dat de awareness van de MmP en zijn omgeving t.a.v. de waarde van
sporten/bewegen voor de QoL van de MmP zo groot is dat er een volledig (betaalbaar) sport
jaarprogramma inclusief een tweejaarlijks TPG met olympische experience is.

De strategie is:
e de MmP de mogelijkheid te geven mee te doen met een internationaal sportevenement die

hen de aantrekkelijke olympisch experience geeft. Let wel: We hebben het over breedte- en
geen topsport.

e Hetis ook een manier om elkaar te ontmoeten en van elkaar te leren. Te laten zien dat het
allemaal kan en een voorbeeld te zijn voor de anderen.

e Er wordt ook geappelleerd aan gelijkheid, omdat het momenteel voor een MmP niet mogelijk
is mee te doen aan een sportevenement met een olympisch format. Gelijkheid is een
grondrecht zoals o.a. gedefinieerd door de Verenigde Naties.

e We proberen een (deel)oplossing te zijn voor het voorspelde financiéle zorginfarct. Het
langer gezond houden en het langer hoog houden van de QoL is namelijk goedkoper bij MmP
dan de ziekte op zijn beloop laten. Je stelt kostbare en voorspelbare ziekteverschijnselen uit
of voorkomt ze misschien zelfs.

We kunnen ons daarom voorstellen dat voor MmP (mensen die al ziek zijn en daarmee een
kostenpost zijn voor de ziektekostenverzekeraar en niet meer zo zeer een risico) het
voordelig is een kleiner bedrag uit te trekken voor sport lidmaatschappen dan een groter
bedrag aan medicatie/zorg.

Dit vergt veel overleg.

Voorkomen is beter dan genezen en Sport zorgt dat je langer een betere
Kwaliteit van Leven houdet.

2.1.1 Watis de Ziekte van Parkinson

Je kunt je hersenen beschouwen als een computer die jouw lichaam bestuurt. In jouw hersenen
zitten neuronen. Dat zijn buisjes die niet aan elkaar vastzitten. Als er een boodschap van het ene
neuron naar het andere neuron moet dan wordt hier het stofje dopamine voor gebruikt. Bij de
ziekte van Parkinson heb je van dit stofje te weinig. Het is als een computer met loszittende
draadjes. Alles wat er mis kan gaan, zal misgaan.




Parkinson is een ongeneeslijke, progressieve ziekte.

Ongeneeslijk, want er bestaat geen medicijn of andere oplossing voor. Progressief, want de
symptomen worden alleen maar erger. De MmP leeft gemiddeld 3,8 jaar korter.

2.1.2 Waarom is sporten goed voor MmP

Bij het sporten train je niet alleen je spieren, maar ook je hersenen. Er komen ook hier nieuwe
bloedvaatjes etc. Je bouwt een cognitieve reserve op. Reserves die vervolgens weer kan worden
afgebroken door de Ziekte van Parkinson.

Sporten is goed voor iedereen omdat het o.a. cognitieve reserves opbouwt.
Dit is met name voor MmP belangrijk.

2.1.3  Wat zijn The Parkinson games?

De Olympische Spelen zijn voor veel mensen het ultieme sportevenement.

Dit geldt ook voor MmP. Ze passen echter niet binnen de huidige wedstrijden formats als
Paralympics (geen armen en/of benen en/of blind) en Special Olympics (mensen met een 1Q
lager dan 75 en vastgesteld voor 18de jaar). Het team organiseert daarom haar eigen ‘olympische
spelen’ met de naam The Parkinson Games.

The Parkinson Games zijn de olympische spelen voor MmP

2.1.4  Wat zijn Parkinson Sport Cafés? (= PSC)

PSC is een nieuw begrip. Het zijn groepen MmP die samen sporten. Sporten die geschikt zijn
(gemaakt) voor MmP. Dat is nodig. Laat ik een voorbeeld geven. Ik wil een voetbaltraining
opzetten voor MmP bij een club. Omdat er niet direct een volledig team kan worden gevormd
wordt er voorgesteld dat de MmP meedoet met Walking Voetbal. Volstrekt logisch. Waar het
wringt is dat de MmP v.w.b. fysieke motoriek als een 67-plusser acteert echter hij/zij is wellicht
pas 35. Dus als er begonnen wordt aan de derde helft, wordt al vrij snel duidelijk dat de
belevingswereld van de MmP en de ‘normale’ Walking Voetbal persoon ver uit elkaar liggen. De
MmP werkt nog, heeft jonge kinderen etc.

Walking Football is geen ideale oplossing




Het is een uitdaging om voldoende MmP bij elkaar te brengen voor een specifieke sport. De ene
persoon voetbalt graag en de volgende wandelt of zwemt graag, maar dan wel alleen op een
donderdag. De oplossing die wij ons voorstellen is het oprichten van een PSC met allemaal
mensen die van sporten houden. De PSC covered een regio/gebied van meerdere Parkinson
Café’s. Omdat je van leefstijl wil veranderen, je wil met name meer sporten, besluit je samen te
gaan sporten. De ene dag lekker voetballen en de dag een beetje wandelen of zwemmen etc.

Op deze manier haal je veel sneller de kritische grens om een eigen Parkinson team te kunnen
formeren.

Parkinson Sport Cafés (= PSC) zijn groepen MmP'’s die samen sporten.

De volgende vraag die moet worden beantwoord is wie gaat dat betalen? Hier zijn verschillende
mogelijkheden. Een basis ziektekostenverzekeraar is ongeveer € 14.000 per MmP. Dit bedrag
gaat omlaag met € 2.000 als je sport. Als we nu € 1.000 daarvan besteden aan
abonnementskosten betaalt door de Basis Ziektekostenverzekeraar dan ontstaat er een triple
win situatie. De verzekeraar verdient € 1.000 per MmP. De sportclub heeft er een betalend
sportlid bij en de MmP kan (bijna) gratis sporten. En dat is nodig want 5 lidmaatschappen
aanhouden is kostbaar.

2.2 Doelstellingen

e Inclusie
MmP de mogelijkheid bieden mee te doen aan een internationaal evenement met een
olympische experience. Dit internationale evenement is de beloning van een heel jaar
sporttraining oftewel een goede leefstijl.

e Awareness omgeving
Het is belangrijk dat de omgeving weet wat Parkinson is. Je bent niet dronken. Je hebt
een evenwichtsprobleem doordat spieren verkeerd worden aangestuurd. Je bent niet
boos. Je hebt een strak gezicht door de ziekte. Je hebt een slecht geheugen maar ook een
goed stel hersenen.

e Awareness MmP
MmP moeten zich bewust worden van het feit dat zij veel baat hebben bij veel sporten.

e Fondsenwerven
Er is veel geld nodig voor fundamenteel onderzoek. Aan het einde van elk boekjaar is er
een donatie aan ParkinsonNL van alle winst.

2.3 Huidige situatie (Ist)

Erisin 2021 een studie uitgevoerd naar de praktische en financiéle haalbaarheid van The
Parkinson Games. Dit is het uitgangspunt van deze stichting.




Stichting The Parkinson Games (TPG) is een onafhankelijke juridische entiteit waar alle kosten,
baten en risico’s ‘landen’.

TPG is een start up en dient zich als dusdanig bescheiden te gedragen.

Eindhoven en Noord-Brabant zijn en blijven de thuisbasis van TPG. Het evenement vindt daar
elke twee jaar plaats. In de tussenliggende jaren wordt het evenement georganiseerd door een
buitenlandse Parkinson organisatie. Hiervoor zijn al afspraken gemaakt met Bergamo Italié en
Berlijn in Duitsland.

Het thema van het evenement is: Wat kun je zelf doen? Het gaat over leefstijl:
- Lekker sporten;
- Gezond eten;
- Voldoende slapen/rusten;
- Minder stress;
- Geen giftige omgevingen;
- Blijfje hersenen trainen

Deelnemers en hun partners betalen maximaal een marktconform bedrag om te kunnen
deelnemen aan TPG. Deelnemers en partners betalen zelf hun reis- en verblijfkosten.

Als de deelnemers moeite hebben dit bedrag te betalen dan zijn er bijstandsmogelijkheden
vanuit een inclusiefonds.

Door in te schrijven en deel te nemen aan het evenement verklaart de deelnemer over
voldoende conditie te beschikken om de wedstrijd of demo te voltooien. De organisatie van TPG
raadt deelnemers aan een periodieke gezondheidscheck te doen en ook voorafgaande aan TPG
zich te laten testen. Tijdens het evenement wordt hier niet op gecontroleerd. Zoals er ook niet
kan worden gecontroleerd op het werkelijk hebben van Parkinson. Ook doping is verboden.

TPG betreft breedtesport en geen topsport. Hier geldt dat meedoen belangrijker is dan winnen.
Minstens zo belangrijk is ook het onderlinge contact en het uitwisselen van informatie en
oplossingen. Dit wordt zoveel mogelijk gefaciliteerd.

2.4 Toekomstige situatie (Soll)

We streven naar een hoge kwaliteit en een minimum risico. Dit kan alleen worden gehaald als
naast het eigen management ook capaciteit wordt ingehuurd bij gerenommeerde evenementen
organisatiebureaus. Voor dit laatste is het bureau Thinc Ahead gevraagd om partner te worden.
Zij brengen de beoogde inhoudelijke ervaring mee.

Het evenement dient een batig saldo op te leveren (De totale inkomsten zijn hoger dan de totale
uitgaven.) Dit is een go no go criterium. Het batig saldo wordt gedoneerd aan ParkinsonNL aan
het einde van het jaar voor fundamenteel onderzoek naar de Ziekte van Parkinson.

We zijn er ons van bewust dat een gezonde leefstijl zich niet beperkt tot alleen MmP. Bijna
iedereen heeft baat bij een gezonde leefstijl.

Het evenement is duurzaam. Dit wordt onder andere bereikt door ervaringen en evaluaties
overdraagbaar te maken en met vele partijen samen te werken.




Het evenement is ook innovatief in die zin dat zij sportreglementen aanpast aan de specifieke
eisen gesteld door de MmP en deze probeert te borgen bij (inter)nationale sportbonden. Ook het
ontwikkelen van de PSC’s is een innovatie.

2.5 Werkwijze

Iedereen eigen verantwoordelijkheid - Er wordt nadrukkelijk samenwerking gezocht met
bestaande grote organisaties waarbij ieder zijn eigen verantwoordelijkheid heeft. Denk hierbij
aan ParkinsonNL die op het gebied van cultuur (*) de nodige ervaring heeft en/of de Parkinson
Vereniging die regelmatig symposia organiseert.

Vrijwilligers - Er wordt zoveel mogelijk gebruik gemaakt van vrijwilligers, omdat hierdoor de
kosten minimaal zijn.

MmP - Vanwege de onvermijdelijke progressie van de ziekte wordt er een balans gevonden
tussen MmP’s en ‘normale’ vrijwilligers.

Professionals - Er zal gebruik worden gemaakt van professionals van gerenommeerde bureaus
die (sport)evenementen organiseren. Hierdoor zal de leercurve sneller worden doorlopen. De
risico’s worden hierdoor kleiner.

Kennis van deelnemende landen - Voor alle deelnemende landen is er een landencoordinator
aangesteld. Zij kennen de situatie ter plekke. Weten wat de beste communicatiekanalen zijn.
Kennen de buitenlandse deelnemers vaak persoonlijk en kunnen hen helpen in hun eigen taal als
er vragen zijn.

Kennis van de sporten - Voor alle sporten is er een sportcoordinator aangesteld. Zij kennen alle
ins en outs van deze sport. Zij helpen ook mee het sporten expliciet geschikt te maken voor
Mensen met Parkinson. Vaak is dat namelijk nog niet het geval. Hiervoor worden mogelijk
spelregels aangepast. De borging hiervan zal idealiter plaatsvinden bij de (internationale)
sportbond.

Conformiteit - The Parkinson Games conformeren zich zoveel mogelijk aan het gebruikelijke
wedstrijdformaat zoals dit bij belangrijke internationale wedstrijden wordt gebruikt. De
deelnemer weet waar hij aan toe is en kan daarop trainen. Specifieke aanpassingen ten behoeve
van Parkinson worden zoveel mogelijk geborgd in samenwerkingen met bijvoorbeeld de
International Table Tennis Foundation (ITTF).

Flexibiliteit - TPG is gevoelig voor externe invloeden als COVID en de oorlog in de Oekraine. Bij
het organiseren wordt daar rekening mee gehouden. Voorbeelden: Cancelen zonder (hoge)
kosten en doorschuif mogelijkheden.

Activering - Er wordt nadrukkelijk samenwerking gezocht met instanties als de provincie
Noord-Brabant om geschikte sportinitiatieven te vinden en deze operationeel te krijgen voor
Mensen met Parkinson. Dit zijn de zogenaamde activeringsactiviteiten ook wel pre-events
genoemd.

(*) Tv-show met Ernst Daniel Smid en Rob de Nijs
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3 Omgevingsanalyse

Tussen 1990 en 2015 is het aantal MmP verdubbeld tot ruim 6 miljoen. De volgende
verdubbeling wordt verwacht tegen 2040. Er zijn momenteel wereldwijd meer dan 7 miljoen
Mensen met Parkinson. In Nederland zijn er ruim 63.000 geregistreerd in de Nivel database. Op
de website van het ministerie van Volksgezondheid valt te lezen dat men schat dat er 2 4 3 maal
zo veel zijn. Dat zijn veelal wat oudere mensen zonder diagnose.

Er wordt gesproken van een pandemie van de snelst groeiende hersenziekte.

3.1 Strenght (intern)

o Veel ervaring - The Parkinson Games heeft een flink team van ervaren projectmanagers;

e Grote betrokkenheid - Veel vrijwilligers en sponsors helpen mee omdat zij in hun directe
nabijheid iemand hebben met de Ziekte van Parkinson. Dit is een sterke relatie.

e Duidelijke visie - Er is een visie over leefstijl die steeds verder wordt ontwikkeld en die de
Patiénten aanspreekt en hoop geeft.

e Geen competitie - Leefstijl is additioneel t.o.v. medicatie en geen concurrentie.

e Groeiende acceptatie. Het begint een algemeen aanvaarde mening te worden dat m.n.
sporten kan helpen de progressie van de symptomen te vertragen en mogelijk zelfs terug te
draaien. De goede Kwaliteit van Leven van de MmP wordt daarmee langer vastgehouden.
Helaas geneest sport niet.

e Grote zichtbaarheid - De huidige voorzitter en oprichter heeft zelf Parkinson.

3.2 Weakness (intern)

e Weinig ervaring grote evenementen organisatie - Er is nog geen evenementen-
organisatiebureau bij betrokken. Daar wordt momenteel wel hard aan gewerkt.

e Veel vrijwilligers - Het team bestaat bijna allemaal uit vrijwilligers.

e Minder duurzaam - MmP als vrijwilligers krijgen te maken met achteruitgang door de
ziekte.

e Lage financiéle reserves - We zijn een start-up met (nog) weinig financiéle reserves.

3.3 Opportunity (extern)

e Aaibaar onderwerp - Het onderwerp Parkinson blijkt heel ‘aaibaar’ te zijn. ledereen kent
wel iemand die het heeft.

o Efficiénte oplossing - De minister van Volksgezondheid spreekt van een toekomstig zorg
infarct. De kosten van een MmP is hoog. Een oplossing juist hier is daarom gewenst. De
gepresenteerde oplossing (TPG en PSC’s) zijn daarom een goede (deel)oplossing.

e Aanbevolen oplossing - De door TPG gepropageerde leefstijl trend wordt door veel
onafhankelijke instanties aanbevolen.

e Inclusie - Dit doel staat bij steeds meer organisaties hoog in het vaandel.

o Bekende Nederlanders - BN’ers met Parkinson staan momenteel in de spotlights en een
aantal hebben zich als ambassadeur verbonden aan TPG. De Europese Parkinson Disease
Association (= EPDA), Parkinson Alliantie en boegbeelden als Prof B. Bloem steunen het
initiatief.

e Duidelijk gemis - Er bestaat geen ‘olympische categorie’ voor MmP. Het is een duidelijk
gemis en niet uit te leggen.
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3.4 Threat (extern)

e CoVid 19 - Dit virus is voorlopig nog niet de wereld uit en kan weer een gevaarlijke variant
ontwikkelen. Waardoor een reisverbod op de loer ligt.

e Qorlog - Helaas zal het conflict in de Oekraine mogelijk nog voortduren tot na de
eerstvolgende editie en een negatief effect hebben op het aantal deelnemers.

Beide bovenstaande punten kunnen leiden tot hogere prijzen en voorzichtigheid bij de

potentiéle deelnemers om te reizen.

¢ Onbekendheid - Kunnen we voldoende publiciteit genereren en voldoende
deelnemers overtuigen dit eerste jaar.
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4 Globale planning
4.1 Meerjarenplan

Elke twee jaar zal TPG worden georganiseerd in Nederland, in Noord-Brabant, in Eindhoven. In
de tussenliggende jaren zal dat zijn in het buitenland.

e Heteerste jaar (2023)
Het topevenement TPG zal voor het eerst in Nederland worden gehouden.

e Hettweede jaar (2024)
De Parkinson Sport Cafés (= PSC) worden opgezet. Zij zorgen dat het jaarprogramma verder
wordt ingevuld.
TPG wordt voor het eerst in het buitenland gehouden. Bergamo, Italié.

e Hetderdejaar (2025)
Er is een compleet jaarprogramma vanuit de Parkinson Sport Cafés waarbij TPG als het
hoogtepunt van het Parkinson Sport Jaar wordt gebruikt.

Let wel er is vanaf 2019 gewerkt aan het mogelijk maken van TPG. Vertraging werd opgelopen
door CoViD en de oorlog in de Oekraine.

4.2 Activering

In de aanloop naar het grote evenement zullen diverse activeringsactiviteiten worden
georganiseerd. Uiteindelijk zal TPG onderdeel zijn van de jaarplanningen van diverse (afdelingen
van) sportclubs of Parkinson Sport Cafés (Zie paragraaf 2.1.4).

4.3 Milestone planning evenement

Event
2W 1w Registratie Sport Sport
9-jun-23 16-jun-23

10M 9M 8M ™ 6M 5M am 3mM 2M M
1-nov-22 1-dec-22| 1-jan-23 1-feb-23| 1-mrt-23 1-apr-23| 1-mei-23 1-jun-23

T minus

Meerjarenplanning, marktanalyses en initiéle risicoanalyses etc. hebben al plaatsgevonden.

Tot 01dec22

1. Vaststellen doelen van het evenement.

2. Uitgangspunten en randvoorwaarden

(o.a. aantal sporten bv 10 -15 en aantal deelnemers 350 - 500)

Vaststellen van een conceptprogramma

Algemeen projectplan

Budgetplan

Vaststellen van de locaties en toestemming voor het gebruik van de faciliteiten;
Subsidie aanvraag bij de gemeente Eindhoven ingediend;

Kernteamleden voor de voorbereiding van het evenement gevonden. Het betreft: Algemeen,
finance, administratie, sport, cultuur en symposium;

9. Subsidieplan opgesteld

10. Sponsorplan opgesteld

11. Marketingplan (strategie, branding en communicatie) opgesteld

©No U EW
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12.
13.
14.

15.
16.
17.
18.

Vaststellen van de Ambassadeurs voor het evenement;

Website bevat alle gegevens t.b.v. hotels, ‘normale’ (*) spelregels, tijd en locatieplanning;
Administraties gereed om te worden gebruikt en bemand. Het betreft: deelnemers,
mantelzorgers/begeleiders, vrijwilligers;

Start van de bouw van Score management

Eerste nieuwsbrief gaat eruit

Maak een risicoanalyse

Aankondiging opening van de inschrijvingen.

Milestone: De event plannen zijn uitvoerbaar en zullen winst maken

T(-6M) T(-4M) geeft 01dec22 - 28feb23

1.
2.
3.

PN

Vergunningaanvraag bij de gemeente Eindhoven ingediend;

Maak een mitigatieplan;

Gestart met het overleg t.a.v. de samenwerkingsmogelijkheden met ParkinsonNL,
ParkinsonNet, Parkinson Vereniging, Dutch Parkinson Scientists en Parkinson Alliantie;
Maak een gedetailleerd projectplan en budget (kosten/baten overzicht en cashflow analyse);
Laat het gedetailleerd projectplan en budget reviewen door het event organisatiebureau;
Inschrijving open 01jan23

Schaf aan/ontwikkel en test (functioneel) Score management;

Officiéle mailing/ Kick off;

Milestone: Processen, procedures en format zijn bekend bij de deelnemer

T(-4M) T (-3M) geeft 01mrt23 - 30apr23

1.

2.

3.
4.

Het additionele kernteamlid voor de uitvoering van het evenement is gevonden met de
verantwoordelijkheden: opbouw en opruimen, VIP etc.

Maak een (integraal) draaiboek op basis van bijdragen van alle projectleiders en
coordinatoren;

Laat het draaiboek reviewen door Event organisatiebureau.

Test score management procedureel en op stress.

Milestone: Het draaiboek is goedgekeurd door event organisatiebureau

T(-2M) T(-1M) geeft 01mei23 - 01jun23

1.
2.

Voer functionele en stress testen uit van de evenementen ICT-infrastructuur op locatie(s)
Op 01 jun of bij in totaal 600 deelnemers wordt de inschrijving gesloten

Milestone: Testen zijn geslaagd en er zijn voldoende betalende deelnemers

T(-1M) T(-2W) geeft 01jun23 - 09jun23

1.
2.
3.

Transport materialen;
Uitleg naar vrijwilligers, oefenen procedures;
Opbouwen.

Milestone: Klaar voor het uitvoeren

14




5 Organisatie

5.1 Transparantie pagina

Hieronder de informatie zoals die ook op de transparantiepagina staat op de website
www.TheParkinsongames.com

1. Naam organisatie
2. Kamer van Koophandel

Rekening
3. Internet

4. Contact

5. Doelstelling

Stichting The Parkinson Games
85717991
NL13 RABO 0198 4024 57 (Stichting The Parkinson Games)

Postadres
Boksheide 28
5521 PM Eersel

Bezoekadres
Boksheide 28
5521 PM Eersel

Email

Telefoon
+31 6 36483242

Inclusie
Zorgdragen dat zoveel mogelijk Mensen met Parkinson toegang Krijgen
tot betaalbare/gratis sport/bewegen

Awareness bij mensen met Parkinson

Het verhogen van de awareness dat leefstijl en mn sport een uitstekend
middel is naast de medicatie waarmee de voortgang van het
ontwikkelen van de symptomen van Parkinson kunnen worden
vertraagd. Wat belangrijk is voor het zo lang mogelijk houden van een
goede kwaliteit van leven.

Awareness bij de omgeving
De omgeving meer bewust maken van de impact die Parkinson heeft.

Het werven van fondsen

De fondsen worden besteed aan invulling en uitvoering geven aan
The Parkinson Games plus activering programma'’s. Hierbij wordt
gestreefd naar een batig saldo aan het eind van elk kalenderjaar.
Na toetsing van continuiteits- en start-up reserves, wordt dit batig
saldo gedoneerd aan ParkinsonNL t.b.v. fundamenteel onderzoek
naar de ziekte van Parkinson en onderzoek naar MmP en het
effect van een sportief en gezonde levensstijl.
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6. Relatie met Parkinson
Alliantie

7. Bestuurders

8. Belonings-beleid

Stichting The Parkinson Games organiseert zelfstandig The Parkinson
Games t.b.v. de hierboven genoemde doelstellingen. Inclusie, awareness
en fondswerving.

The Parkinson Games bestaan uit drie delen: cultuur, informatie en
sport/bewegen. Het evenement wordt eens in de twee jaar
georganiseerd in Eindhoven en in de tussenliggende jaren in een ander
land. Dit laatste onder auspicién van Stichting The Parkinson Games.

De mogelijke winst van Stichting The Parkinson Games wordt
aangewend om steun te geven aan onderzoekers en instituten die
(fundamenteel) onderzoek doen naar Parkinson. De onderzoeken die
een bijdrage van de stichting ontvangen, worden beoordeeld en gekozen
door een onafhankelijke (medische) adviesraad. De adviesraad is geen
onderdeel van deze stichting en ontvangt geen vergoeding. De
adviesraad wordt ingevuld door de ‘MAR’ en de ‘WAR’ van ParkinsonNL.

Stichting The Parkinson Games is transparant naar haar sponsoren,
vrijwilligers en deelnemers en vraagt dit ook van haar partners. Deze
transparantie moet volledig zichtbaar zijn in de projecten die worden
ondersteund. Zonder dit inzicht wordt geen bijdrage geleverd aan een
project.

Voorzitter a.i.
ir RJ.G.C. Overes
03mrt22 - heden

De Stichting is op zoek naar een voorzitter. Als deze is gevonden dan zal
dhr. Overes fungeren als vice voorzitter of als secretaris.

Secretaris
Vacant

Penningmeester
Ronald Batenburg

Het is de bedoeling dat het Bestuur uit 5 personen zal bestaan,
waarvan minimaal 3 het Dagelijks bestuur vormen.

De evenementen van Stichting The Parkinson Games worden (bijna)
volledig georganiseerd en uitgevoerd door vrijwilligers.

Bestuursleden en/of organisatoren van Stichting Parkinson2Beat
evenementen werken als vrijwilliger en ontvangen geen salaris,
managementvergoeding of andere financiéle bijdragen ter compensatie
van hun inzet.

Er zijn geen kosten van een bedrijfsbureau.

Kosten, die voor de organisatie van evenementen worden gemaakt,
worden zo veel mogelijk door sponsoren gedragen en worden
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9. Activiteiten

10. Financial statement

11. Voordelen ANBI

5.2 Werknemers

verantwoord in jaarverslagen.

Door gebruik te maken van vrijwilligers en kosten van evenementen
laag te houden kan er meer opbrengst naar het goede doel.

The Parkinson Games zijn een meerdaags evenement met daarin
cultuur, sport en informatie. Daarnaast zijn er pre- en post events ter
activering.

De stichting heeft als oprichtingsdatum 03mar22

Giften van een particulier aan een ANBI zijn voor die particulier onder
voorwaarden voor de aftrekbaar, zie

Giften van een vennootschap aan een ANBI zijn binnen de daarvoor
geldende regels aftrekbaar voor de . De aftrek
bedraagt ten hoogste 50 percent van de winst met een maximum van
€100.000.

Een ANBI hoeft geen erfbelasting of schenkbelasting te betalen over
erfenissen en schenkingen die de ANBI ontvangt, voor zover aan de
verKkrijging niet een opdracht is verbonden, welke aan de verkrijging het
karakter ontneemt van te zijn geschied in het algemeen belang.

Uitkeringen die een ANBI doet in het algemene belang zijn vrijgesteld
van schenkbelasting.

e De stichting heeft geen werknemers in dienst.
e De persoon die de subsidies aanvraagt krijgt een percentage van de binnengehaalde

subsidies.

e Het event organisatie bureau Thinc Ahead is ingehuurd om de benodigde event organisatie
ervaring in huis te hebben en de (financiéle) risico’s te reduceren.

5.3 Financién

Hieronder vindt u een compact overzicht van de financién zoals deze voor 2022 zijn
doorgerekend bij het laagste aantal deelnemers wat nog enigszins acceptabel is en financieel het
meest risicovol zou zijn. Dit scenario kwam gelukkig nog steeds uit op een resultaat van 0 euro.

De editie van 2022 heeft geen doorgang gevonden. Gelukkig geeft bijna alle subsidiegevers en
sponsors aan dat hun gelden mogen worden doorgeschoven naar 2023. Het doorschuiven is
daarmee een uitstekend begin van deze nieuwe editie.

Enkele bijzonderheden:
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a.)

b.)

d)

Continuiteitsreserve
Deze reserve is maximaal € 20.000.

Opstart reserve

Deze reserve is bedoeld om de eerste kosten bij een nieuw jaar op te vangen. Immers aan het
einde van het jaar wordt een donatie gedaan die het vermogen van de Stichting
minimaliseert.

Inclusie reserve

Als deelnemers de deelnemers kosten niet kunnen opbrengen dan kunnen zij een verzoek
indienen via de desbetreffende landencodrdinator om financiéle hulp. Als de
landencoordinator hierin positief adviseert dan zal indien het geld beschikbaar is in
mindering worden gebracht op de factuur aan de aanvrager.

R&D donatie

Aan het einde van het kalender jaar wordt na het voldoen van alle rekeningen en invullen
van alle reserves van het resterende geld een donatie gedaan aan ParkinsonNL ten gunste
van fundamenteel onderzoek.

Het volledige budget plaatje is beschikbaar indien gewenst.
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Bijlage 1) ANBI-voorwaarden

Om aangewezen te worden als ANBI moet de instelling voldoen aan alle voorwaarden zoals
hieronder genoemd. De antwoorden staan direct na de voorwaarde.:

19

De instelling moet volledig gericht zijn op het algemeen nut. Dit moet onder andere blijken
uit de statutaire doelstelling en de voorgenomen activiteiten.

Antwoord
De doelstellingen en de voorgenomen activiteiten staan beschreven in hoofdstuk 2 en zijn
een samenvatting van de statuten zoals vastgelegd door de notaris.

De instelling moet met nagenoeg geheel van al haar activiteiten het algemeen belang dienen.
Ditis de 90%-eis.

Antwoord
Stichting The Parkinson Games heeft geen andere activiteiten dan het organiseren van The
Parkinson Games en de activeringsactiviteiten.

De instelling heeft geen winstoogmerk met het geheel van haar activiteiten die het algemeen
belang dienen.

Antwoord

De mogelijke winst die ontstaat (na toetsing en aanvulling noodzakelijke minimum
continuiteits- en opstartreserves) door het organiseren van The Parkinson Games wordt
statutair gedoneerd aan ParkinsonNL aan het einde van het boekjaar ten behoeve van
fundamenteel onderzoek naar de ziekte van Parkinson.

De instelling en de mensen die rechtstreeks bij de instelling betrokken zijn, voldoen aan
de integriteitseisen.

Antwoord
TPG heeft geen relatie met een bestuurder, een leidinggevende, of een gezichtsbepalend
persoon die is veroordeeld voor een misdrijf.

Geen enkel natuurlijk persoon of rechtspersoon mag over het vermogen van de instelling
beschikken alsof het zijn eigen vermogen is. Bestuurders en beleidsbepalers mogen geen
meerderheid hebben in de zeggenschap over het vermogen van de instelling.

Antwoord

TPG heeft het op deze wijze vastgelegd in haar statuten.

In de praktijk zal bijvoorbeeld bij het aangaan van contracten altijd twee handtekeningen
nodig zijn van bestuurders.

De instelling mag niet meer vermogen aanhouden dan redelijkerwijs nodig is voor het werk
van de instelling. Daarom moet het eigen vermogen beperkt blijven.
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Antwoord
TPG maakt gebruik van een continuiteitsreserve en een reserve voor het opstarten van de
activiteiten zodat er geen negatieve cashflow kan ontstaan.

De beloning voor beleidsbepalers is beperkt tot een onkostenvergoeding of minimale
vacatiegelden.

Antwoord
TPG heeft een onkostenvergoeding voor gemaakte kilometers. Op dit moment wordt daar

echter geen gebruik van gemaakt door het bestuur.

De instelling heeft een actueel beleidsplan.

Antwoord
Dit document is het actueel beleidsplan.

De instelling heeft een redelijke verhouding tussen beheerkosten en bestedingen.

Antwoord
Het administratief beheer wordt gedaan door onbezoldigde vrijwilligers. Er wordt gebruik

gemaakt van Exact online producten die ons ter beschikking zijn gesteld basis van value in
kind.

Geld dat overblijft na opheffing van de instelling wordt besteed aan een ANBI met een
vergelijkbaar doel.

Antwoord
TPG heeft dit statutair op deze wijze laten vastleggen in haar oprichting door de notaris.

De instelling voldoet aan de administratieve verplichtingen.

Antwoord
TPG laat in haar financiéle administratie zien welke bedragen zijn betaald per
beleidsbepaler. Over het algemeen is het bedrag gelijk aan nul euro.

Ook de (beheer)kosten in aard en omvang en de inkomsten zijn uiteraard vastgelegd in de
administratie. Evenals het vermogen van de stichting.

De instelling publiceert specifieke gegevens op een eigen of gemeenschappelijke website.

Antwoord

TPG is volgens de belastingdienst een grote ANBI en maakt daarom gebruik van een
zogenaamde transparantie webpage en zal daar haar financiéle eind afrekening beschikbaar
maken.




