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2020 was een bijzonder jaar. Introductie van online Oogcontact-
bijeenkomsten zodat lotgenotencontact, activiteiten en actieve
workshops konden blijven plaatsvinden.
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1. INLEIDING

Vereniging OOG in OOG is op 24 augustus
2010 opgericht voor mensen die een oogpro-
these of orbitaprothese (gaan) dragen, zien
met één oog en/of voor mensen met anoftal-
mie of microftalmie (geboren worden zonder
ogen of met een te klein oog). De vereniging
is er ook voor mensen die blind zijn en twee
oogprothesen dragen.

Het jaar 2020 stond volledig in het teken van
de coronapandemie. Vooral het fysieke lotge-
notencontact werd getroffen. Alles was al ge-
organiseerd voor de eerste Contactdag toen
de eerste lockdown in maart werd afgekon-
digd. Er werd een groot beroep gedaan op
ons improvisatievermogen en creativiteit.

Als een van de eerste patiéntenverenigingen
hielden we op 25 april een online Algemene
Leden Vergadering. Ter vervanging van de
contactdagen leerden we snel hoe Zoom
werkte en organiseerden we gedurende het
jaar 8 online oogcontactbijeenkomsten voor
onze leden. Gaandeweg begonnen ook onze
leden de voordelen te ontdekken van het on-
line ervaringen uitwisselen.

Het enige fysieke contact tussen de leden
was mogelijk in het najaar in de buitenlucht
tijdens een mooie wandeling.

De informatievoorziening kon wel gewoon
doorgaan. Het nieuwsmagazine Oog in Oog is
weer drie keer verschenen. De website werd
vernieuwd en er werd een nieuw webbureau
ingeschakeld. Onze digitale nieuwsbrief werd
ontvangen door steeds meer geinteresseer-
den.

In dit jaarverslag treft u een weergave aan
van de doelstellingen en structuur van onze
organisatie. We beschrijven alle activiteiten
die in het jaar 2020 hebben plaatsgevonden
en geven tot slot de financiéle verantwoor-
ding. De vereniging is in 2020 weer gegroeid
en telde eind december 252 leden.

Op het moment van schrijven zijn er nog
steeds beperkende maatregelen. We blijven
doorgaan met de online bijeenkomsten en
hopen wel dat we in het najaar, dankzij het
vaccineren, elkaar fysiek kunnen ontmoeten
tijdens een Contactdag en een Familiedag.

2. VERENIGING OOG in O0G

2.1 Doelstellingen

Vereniging OOG in OOG heeft tot doel het be-
vorderen van het welzijn en het behartigen
van de belangen van mensen die een of twee
oogprothesen dragen en/of zien met één oog
of van mensen die lijden aan een (aangebo-
ren) afwijking aan een of twee ogen (anoftal-
mie en microftalmie).

Zij tracht dit doel te bereiken door:

* het behartigen van de belangen van de
hiervoor genoemde doelgroepen naar de
overheid, zorgverleners en maatschappelijke
organisaties, zowel binnen Nederland als
daarbuiten;

+ de doelgroep te voorzien van informatie
over ontwikkelingen in de zorg, op het terrein
van 0og- en orbitaprothesen, de oogverwijde-
ringsoperatie, het zien met één oog en
anof-/microftalmie;

+ het organiseren van (online) lotgenotencon-
tact;

* het organiseren van plaatselijke, regionale

en landelijke bijeenkomsten voor leden;

* het uitgeven van een periodiek over alle on-
derwerpen die relevant zijn;

* het geven van voorlichting;

* het stimuleren en volgen van onderzoek in
Nederland én internationaal;

* het leggen en onderhouden van contacten
met zorgverleners, zorgverzekeraars en des-
kundigen op het gebied van anof-/microftal-
mie, oogprothesen, de oogverwijderingsope-
ratie en het zien met één oog, en

* het organiseren van alle overige activiteiten
die bijdragen aan het doel.

2.2 Doelgroepen

Naar schatting zijn er in Nederland circa
20.000 mensen die als gevolg van een aange-
boren aandoening, ziekte of ongeval een oog-
prothese moeten dragen. Het aantal mensen
dat slechts met één oog kan zien is uiteraard
veel groter. De reden waarom mensen een
oogprothese dragen is heel divers.
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We onderscheiden de volgende doelgroepen:
Kinderen en volwassenen

* met anoftalmie (het ontbreken van één of
twee ogen bij de geboorte) of microftalmie
(onderontwikkeling van één of twee ogen). In
Nederland worden per jaar tussen de 6 en de
54 kinderen met anof- of microftalmie gebo-
ren.

+ die als gevolg van een andere oogaandoe-
ning een oogprothese dragen. Bijvoorbeeld
een oogtumor, retinoblastoom, oogmela-
noom, mislukte staaroperaties, uitbehandel-
de aandoeningen als glaucoom, ontstekingen
aan het oog, et cetera.

+ die een oogprothese moeten dragen als ge-
volg van een ongeluk in/met het oog (door
vuurwerk, pijltjes, takken van bomen, brand-
wonden, auto- en andere ongelukken).

+ die als gevolg van een andere oogaandoe-
ning een orbitaprothese dragen (epithese
waar de oogprothese deel vanuit maakt).

+ die een oogprothese dragen zonder dat het
eigen oog verwijderd is.

Vereniging OOG in OOG is er ook voor vol-
wassenen en kinderen die met één oog zien,
maar geen oogprothese dragen. Het blinde
oog ziet er in dit geval cosmetisch nog goed
uit, vaak betreft het een lui oog.

2.3 Organisatie

De organisatie van OOG in OOG bestaat uit
de Algemene Ledenvergadering, het bestuur,
een adviesraad, een regionaal netwerk van
contactpersonen, een aantal andere vrijwilli-
gers en twee bureaumedewerkers.

2.3.1 Algemene Ledenvergadering

Anders dan andere jaren vond de Algemene
Ledenvergadering op 25 april 2020 door de
lockdown eenmalig online plaats via Micro-
soft Teams. Het was onze eerste online activi-
teit en voor veel leden was dit wennen. Zeven
leden hadden zich aangemeld voor deze ver-
gadering. Ondanks onze hulp bij het inloggen
lukte het 2 leden toch niet om deel te nemen
aan deze online ALV. Er waren in 2020 enkele
bestuurswijzigingen. De kascontrolecommis-
sie, bestaande uit de leden Carel Beckeringh
en Harrie Schieven, deed verslag van haar be-
vindingen. De aanwezige leden keurden daar-
op de jaarrekening en jaarverslag 2020 en
vervolgens ook het activiteitenplan en de be-
groting 2020 goed.

2.3.2 Bestuur

Het bestuur is als volgt samengesteld:

* De heer drs. Hans van Dam,
algemeen bestuurslid

« Mevr. drs. Oznur Ermek, secretaris
tot november, daarna algemeen bestuurslid

* Mevr. Anja Gevoel, algemeen bestuurslid
(tot en met november 2020)

* Mevr. drs. Sabine Hompe, aspirant
secretaris (vanaf november 2020)

* Mevr. drs. Tonnie Landman, voorzitter
en penningmeester a.i.

* De heer dr. Guido Ongena, algemeen
bestuurslid/I.C.T.

* De heer dr. H. Scholten, aspirant algemeen
bestuurslid (vanaf december 2020)
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Het bestuur heeft 6 keer vergaderd. De ver-
gaderingen vonden plaats op 8 februari nog
fysiek bij PGOSupport en verder alleen online
op 21 april (voorbereiding ALV), 10 juni, 27
juli, 21 september, 7 november en 15 decem-
ber.

De vacature voor penningmeester werd tij-
dens dit verslagjaar voor enkele maanden in-
gevuld door de heer Johan Roepman. Tijdens
zijn inwerkperiode heeft de heer Roepman
vanwege persoonlijke omstandigheden zich
moeten terugtrekken als penningmeester. De
vacature is vanaf november weer vacant en
wordt voorlopig waargenomen door de voor-
zitter.

Tijdens het jaar bleek dat mevr. Oznur Ermek
wel adviserend en beleidsmatig, maar niet als
hands-on secretaris kon functioneren i.v.m.
de haar beschikbare tijd. Hierdoor kwamen te
veel taken op het al overvolle bord van bu-
reaumedewerkster Maaike Oosterhof te lig-
gen. In gemeen overleg werd besloten om
onder onze leden te gaan werven voor invul-
ling van de functie hands-on secretaris. Mevr.
Hompe gaf gehoor aan onze oproep en is
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Huub Scholten

Sabine Hompe

vanaf november aangesteld als aspirant se-
cretaris. Mevr. Anja Gevoel heeft zich door
persoonlijke omstandigheden teruggetrok-
ken als algemeen bestuurslid. De heer Schol-
ten reageerde direct op onze oproep en werd
vanaf december aangesteld als aspirant alge-
meen bestuurslid. Beide nieuwe leden wor-
den in de ALV van 2021 voorgesteld en hope-
lijk ook door de leden bekrachtigd, waarna zij
kunnen worden ingeschreven in de KvK.

De bestuursleden doen hun werk op vrijwilli-
ge basis, zijn onbezoldigd en ontvangen net
als alle andere vrijwilligers voor gemaakte
kosten een onkostenvergoeding en eventueel
een vrijwilligersvergoeding.

Portefeuilles

Regelmatig heeft de invulling en omschrijving
van de portefeuilles op de bestuursagenda
gestaan. Zo is gedurende het verslagjaar
steeds meer duidelijkheid gekomen over het
takenpakket van de individuele bestuursle-
den en werd het eenvoudiger om nieuwe be-
stuursleden te werven.

Overige activiteiten bestuur

Bestuursleden hebben deelgenomen aan di-
verse bijeenkomsten en workshops. De voor-
zitter is op 16 januari nog fysiek gegaan naar
het afscheid van Joep Aarts als directeur van
de Oogvereniging. Dit afscheid werd gehou-
den in de vorm van een minisymposium.

Bij PGO Support werden diverse online work-
shops, dan wel webinars gevolgd. Op 13 fe-
bruari de livestream 'De meerwaarde van lot-
genotencontact.' Op 8 juni de cursus ‘Digitaal
Lotgenotencontact’ en op 17 juni ‘Codrdinatie
vrijwilligers'. Op 17 september de workshop
‘Impact’, op 24 september ‘Samenwerking pa-
tiéntenorganisaties en zorgorganisaties' en
op 1 oktober de ‘PGO Support Talkshow'. Op
27 maart is het door de VSOP georganiseerde
webinar ‘Verenigingen in coronatijd’ gevolgd.

Roche/Flevum organiseerde dit jaar online op
2 september hun jaarlijkse ‘Patiéntendag’. En
verder waren we op 8 oktober bij de uitrei-
king van de Raak stimuleringsprijs georgani-
seerd door het Oogfonds. Voorts is deelgeno-
men aan het patiéntenpanel ‘UitZicht' van het
Oogfonds. Commentaar werd geleverd op de
diverse Richtlijnen. Zie ook onder 4. Belan-
genbehartiging.

Beleidsplan

Mede in het licht van ontwikkelingen in de sa-
menleving en het nieuwe beleidskader van
het Ministerie van VWS, waarbij impact en be-
reik van de gesubsidieerde activiteiten veel
belangrijker worden dan het ledental, is in
het verslagjaar gestart met het schrijven van
het nieuwe beleidsplan 2021-2023. Speer-
punten in dit plan worden dan ook impact en
bereik, cliéntenparticipatie en preventie.

De speerpunten uit het beleidsplan
2018-2020 worden geintegreerd in het nieu-
we plan. Deze waren (1) het verbeteren van
de samenwerking met (oog)patiéntenorgani-
saties, zorgverleners, zorgverzekeraars en an-
dere betrokkenen, (2) optimaliseren van de
inhoud van de voorlichting en (3) bekendheid
geven aan de vereniging bij onze doelgroe-
pen, zorgverleners, zorgverzekeraars en an-
dere betrokkenen.

Privacywet AVG

Ook dit jaar is de vereniging bezig geweest
om te voldoen aan alle regels die staan in de
Wet AVG. Er werden met relevante partijen
vrijwilligersovereenkomsten en verwerkers-
overeenkomsten opgemaakt en getekend.

2.3.3 Adviesraad

In de Adviesraad hebben de volgende perso-

nen zitting:

* Frédérique Bak, ocularist

* Dr. Dion Paridaens, orbitaspecialist,
Oogziekenhuis Rotterdam

* Laila Gaasbeek, orthoptist/low-
visionspecialist bij Koninklijke Visio

« prof. ir. drs. Willem J. Vrakking, honorair
vennoot Holland Consulting Group/hoog-
leraar Erasmus Universiteit Rotterdam
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2.3.4 Regionale contactpersonen en
vrijwilligers

In 2020 waren drie regionale contactperso-
nen actief:

* Regio West en Noord: Tonnie Landman

* Regio Oost: Alida Timmermans

* Regio Midden en Zuid: Thea Kortenhof

Om de privacy van de regionale contactper-
sonen te beschermen hebben zij de beschik-
king over een e-mailaccount van Vereniging
OO0G in OOG. Mevrouw Kortenhof heeft haar
rol als contactpersoon per 31 december 2020
beéindigd.

2.3.5 Bureaumedewerkers

Het bureau wordt geformeerd door twee bu-
reaumedewerkers, Maaike Oosterhof (bijeen-
komsten) en Annemarie van Tiel (communica-
tie), die vanuit hun huis werken. Beide mede-
werkers zijn in vaste dienst en hebben een
contract voor 8 uur in de week. Maaike en
Annemarie zijn naast de gebruikelijke bu-
reauwerkzaamheden (o0.a. de ledenadmini-
stratie, contact telefoon) bezig geweest met
redactiewerk en lay-out voor het Nieuwsma-
gazine Oog in Oog, de online nieuwsbrief, de
sociale media als Twitter, Instagram en Fa-
cebook. In dit coronajaar hebben ze de nodi-
ge tijd besteed om in plaats van de fysieke
bijeenkomsten online Zoom bijeenkomsten
te organiseren.

Naast hun aanstellingsuren hebben de bu-
reaumedewerkers nog een groot aantal uren
als vrijwilliger gewerkt voor de vereniging. De
bureaumedewerkers en voorzitter hebben
wekelijks overleg gehad via Zoom en de voor-
zitter werkte mee aan het nieuwsmagazine
en andere activiteiten. Documenten worden

gedeeld via Google Drive. De medewerkers
worden beloond volgens de CAO Welzijn en
Maatschappelijke dienstverlening.

Maaike heeft op 16 juli een online cursus ge-
volgd voor onze ledenadministratie bij Ban-
ster. Op 8 juni heeft Annemarie een webinar
'Haal meer uit je online forum of community’
gevolgd. Het webinar ging over verschillende
platforms die er zijn, vergelijkbaar met onze
Facebook supportgroep en bracht geen nieu-
we inzichten. Daarnaast volgde zij op 11 no-
vember een webinar ‘Het gebruik van foto's’
bij uitgever Editoo. In het webinar werd toe-
gelicht hoe we optimaal gebruik kunnen
maken van foto's in het magazine en in het
jaarverslag.

2.3.6 Leden

In 2020 is de vereniging qua ledenaantal
weer gegroeid. Van 235 leden per 1 januari
naar 252 leden per 31 december 2020. Gedu-
rende het jaar heeft de vereniging 33 nieuwe
leden kunnen inschrijven. Onder wie 5 ou-
ders van kinderen met een kunstoog. Nieuwe
leden melden zich aan via de website. Zij kun-
nen dan tevens de privacyverklaring lezen en
hier akkoord mee gaan.

16 Leden zijn in 2020 uitgeschreven. 3 Perso-
nen in verband met overlijden. Wij hebben
enkele leden uitgeschreven die, ondanks her-
haalde herinneringen, hun contributie niet
betaald hebben. De meeste opzeggingen
kwamen van leden die ons hartelijk bedan-
ken voor alle informatie en hulp die wij gebo-
den hebben tijdens hun lidmaatschap. Voor
hen is het 'nu klaar' en gaan zij verder met
hun leven.

3. SAMENWERKING

In het beleid van de vereniging is samenwer-
king een van de drie speerpunten. Ook in dit
coronajaar zocht de vereniging naar samen-
werking met de vertegenwoordigers van rele-
vante beroepsgroepen, alsmede met de an-
dere (oog)patiéntenorganisaties.

3.1 Beroepsgroepen

OOG in OOG werkt zoveel mogelijk samen
met de gespecialiseerde beroepsgroepen
zoals de ocularisten (de gespecialiseerde oog-
prothesemakers), de orbitaspecialisten (oog-

artsen die gespecialiseerd zijn in oogkaspro-
blematiek) en de orthoptisten (paramedici die
zich bezighouden met het onderzoek en de
niet-chirurgische behandeling van afwijkin-
gen in de samenwerking van de ogen en de
oogmotoriek). De samenwerking met de be-
roepsgroepen kwam dit jaar tot uiting in hun
bijdragen aan de verslagen in ons nieuwsma-
gazine, de online oogcontactbijeenkomsten
en het Oogcongres.

* Dr. Dion Paridaens, tevens lid van onze ad-
viesraad, schreef een verslag over het 4de
Dutch Orbital Society (DOS) Symposium.
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* Oogarts Dr. Annabel Groot schreef een arti-
kel in het augustusnummer over het onder-
zoek naar congenitale anoftalmie en microf-
talmie.

» Daarnaast is er een nauwe samenwerking
geweest met Koninklijke Visio over het pro-
gramma monoculair kijken dat zij hebben op-
gezet. Laila Gaasbeek en Ann-José van Ros-
sum, adviseurs bij Visio, hebben uitgebreid
verslag gedaan in ons nieuwsmagazine van
augustus. En het staat tevens beschreven op
onze website. Laila Gaasbeek heeft samen
met haar collega Femke Braun op de online
contactdag van 24 oktober een workshop ge-
geven met als thema: ‘Weer aan het werk na
verlies van (functie) van 1 oog'. Laila Gaas-
beek is al jaren een zeer gewaardeerd lid van
onze adviesraad.

* Drs. Marinkovic, oogarts in het LUMC en ge-
specialiseerd in het oogmelanoom, en Dr.
Wong, oogarts in het Oogziekenhuis en ge-
specialiseerd in het ooginfarct, hebben op
ons verzoek meegewerkt aan een podcast.
Deze podcasts werden opgenomen voor het
online Oogcongres van 14 november.

* Jelmer Remmers (ocularist), Annabel Groot
(oogarts) en Dyonne Hartong (oogarts), allen
werkzaam bij het MICA spreekuur in Amster-
dam, hebben de online oogcontacbijeen-
komst gehouden voor ouders met kinderen
die geboren zijn met anoftalmie en microftal-
mie. Deze bijeenkomst vond plaats op 19 juni
via Zoom.

* Op verzoek van prof. dr. llse Mombaerts van
UZ Leuven is een ondersteuningsbrief ge-
schreven ter verkrijging van een subsidie
voor een onderzoeksproject ‘3D printed ocu-
lar prosthesis with living Pupil.’

* Medewerkers van de ocularistenpraktijk van
Frédérique Bak hebben op ons verzoek een
verslag geschreven over hoe zij hun ervarin-
gen het coronajaar hebben beleefd. Dit ver-
slag hebben wij in ons magazine gepubli-
ceerd.

3.2 (Patiénten-)organisaties
3.2.1 Oogpatiéntenorganisaties

De samenwerking met de oogpatiéntenorga-
nisaties werd in dit verslagjaar bemoeilijkt
omdat zowel de Oogvereniging als het Oog-
fonds in de loop van 2020 een nieuwe direc-
teur kregen en door de lockdown was het fy-
siek samenwerken op het kantoor van de

Oogvereniging niet meer mogelijk. Wel was er
gedurende het jaar via de telefoon en Zoom
overleg met de medewerkers van de Oogver-
eniging met betrekking tot de belangenbe-
hartiging (zie ook punt 4.3.) en werd telefo-
nisch kennis gemaakt met de nieuwe direc-
teur van de Oogvereniging de heer Luuk Jan
Boon.

Met de medewerkers van het Oogfonds en
Oogvereniging is daarnaast ook samenge-
werkt voor de organisatie van het Oogcon-
gres (zie verder onder hoofdstuk 5).

3.2.2 Stichting Melanoom

OOG in OOG participeert in het (M)Eye Buddy
project van de Oogmelanoom Projectgroep.
Deze Projectgroep is bereikbaar via een spe-
ciaal telefoonnummer 088-0029744 of via in-
fo@oogmelanoombuddy.nl.

De Oogmelanoom Projectgroep heeft tijdens
een online Oogcontactbijeenkomst op 9 juli
een anatomische les gegeven over het oog,
met name over de plaats in het oog waar een
oogmelanoom kan ontstaan. De presentatie
‘Een kijkje in het oog geeft inzicht' werd gege-
ven door Bianca Oei en Martina Rooijakkers,
beiden lid van deze projectgroep.

Ons lid Henk Dijks vertegenwoordigt onze
vereniging op de vergaderingen van de pro-
jectgroep (M)eye Buddy.

In 2020 is de website oogmelanoombuddy.nl
vernieuwd en er is een nieuwe folder opge-
steld. Dit in samenwerking met oogmela-
noomcentra van LUMC Leiden en Erasmus
MC Rotterdam. Maastricht UMC, UMCG Gro-
ningen en Radboud UMC Nijmegen hebben
een waardevolle inbreng geleverd aan de fol-
der. Op verzoek van de projectgroep hebben
Maaike Oosterhof en Tonnie Landman in
maart een aanbeveling geschreven voor de
PGOSupport Impactprijs. De fysieke Mela-
noom Infodag kon niet doorgaan in verband
met de coronamaatregelen. In de plaats hier-
van hebben er online drie webinars over het
oogmelanoom plaats gevonden. De webinars
werden bijgewoond tussen de 40 en 50 men-
sen, waaronder ook leden van Vereniging
OOG in OOG. Verder zijn er verslagen ver-
schenen in ons magazine. De webinars zijn
terug te luisteren op de website van Stichting
Melanoom www.stichtingmelanoom.nl/webi-
nar-oogmelanoom31102020.
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3.2.3VSOP

OOG in OOG is lid van de Vereniging Samen-
werkende Ouder- en Patiéntenorganisaties
(VSOP). Dit in verband met de zeldzame aan-
doening anof-/microftalmie. Drie online Alge-
mene Leden Vergaderingen werden door ons

bijgewoond in 2020. En wel op 17 juni, 12 no-
vember en een extra ALV op 3 december in
verband met de stemming over de statuten-
wijziging.

4. ACTIVITEITEN

4.1 Lotgenotencontact

Dit jaar van de coronapandemie had vooral
ingrijpende gevolgen voor het fysieke lotge-
notencontact. De fysieke Contactdagen (in
het voor- en najaar) en de Familiedag konden
niet doorgaan. Hiervoor in de plaats moest
de vereniging zich snel bekwamen in het or-
ganiseren van de online bijeenkomsten. Al-
leen in het najaar konden de leden elkaar fy-
siek treffen en ervaringen uitwisselen tijdens
een mooie wandeling.

4.1.1 Twee landelijke Contactdagen/
online Oogcontactbijeenkomsten

Alles was al rond voor de eerste Landelijke
Contactdag van zaterdag 25 april 2020 bij
PGO Support te Utrecht toen de coronamaat-
regelen van kracht werden. Ook de Workshop
Contactdag in het najaar kon door de maatre-
gelen geen doorgang vinden. In plaats van
het fysieke contact hebben wij uiteindelijk
acht alternatieve digitale online Oogcontact-
bijeenkomsten georganiseerd. De meeste bij-
eenkomsten aan de hand van een thema. Om
ook leden die niet zo digitaal vaardig zijn in
de gelegenheid te stellen aan de online bij-
eenkomsten deel te nemen zijn er handlei-
dingen geschreven. Verder hebben wij een
Zoom abonnement afgesloten om de online
Oogcontactbijeenkomsten langer dan 45 mi-
nuten te kunnen laten duren.

De eerste online Oogcontactbijeenkomst
voor nieuwe leden vond plaats op 19 mei.

: Voor deze eerste keer
" deden al 14 deelne-
mers mee. Er werden
veel vragen aan elkaar
gesteld en ervaringen

met elkaar gedeeld.

Op 19 juni vond de eerste online Oogcontact-
bijeenkomst voor ouders van kinderen met
anof/microftalmie plaats. Er deden 15 leden

mee. Aan de hand van een baby- en een actu-
ele foto van hun kindje stelde iedere deelne-
mer zich voor waardoor iedereen meteen

een indruk van alle betrokken kinderen
kreeg. De deelnemende ouders hadden kin-
deren in de leeftijden van 5 maanden en 3-4
jaar tot 10-14 jaar. De ouders met oudere kin-
deren konden hun ervaringen delen met de
ouders van de jonge kinderen en de ouders
van de jonge kinderen konden volop vragen
stellen.

Bij het eerste deel van de bijeenkomst waren
ocularist Jelmer Remmers, oogarts Dyonne
Hartong en onderzoeker
Annabel Groot te gast.
JelImer gaf een presentatie
over de samenwerking tus-
sen de oogarts, ocularist " =
en onderzoeker van het MICA- spreekuur HIJ
vertelde over het verloop van het proces
vanaf het eerste consult naar verdere voort-
gang. Daarna werden de nieuwste ontwikke-
lingen getoond zoals de ontwikkeling van een
full colour 3D oogprothese. Jelmer is met ver-
schillende studies en onderzoeken bezig
zoals het classificatiesysteem MICA en mobili-
teit prothese in relatie tot ‘implant diameter'.
Hij maakt analyses van gebruikte protheses
gedurende de behandeling en meet de effec-
ten van de behandeling op de oogkas en de
symmetrie. Dyonne Hartong en Annabel
Groot vertelden meer over het MICA-team en
de lopende onderzoeken.

De deelnemers hadden alle gelegenheid voor
het stellen van vragen aan het MICA-team. Na
afloop van deze presentaties konden de ou-
ders nog met elkaar napraten en ervaringen
uitwisselen.

WrageEn voor:
lelmar RBamimears
Drponne Hartandg

Annabel Groat

Op 9 juli werd een Oogcontactbijeenkomst
gehouden voor lotgenoten met een oogmela-
noom. Vereniging

4 O0G in OOG had de
oogmelanoom project-
groep van Stichting
Melanoom uitgeno-
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digd om een anatomische les te geven over
het oog, met name over de plaats in het oog
waar een oogmelanoom kan ontstaan. 10
deelnemers luisterden naar de presentatie
'Een kijkje in het oog - geeft inzicht' van Marti-
na Rooijakkers en Bianca Oei, leden van de
Projectgroep Oogmelanoom. Aan de hand
van anatomische oogmodellen kreeg men
meer inzicht over de verschillende posities
van het oogmelanoom. De deelnemers stel-
den veel vragen. Na deze presentatie wissel-
den de deelnemers ervaringen met elkaar uit.
Men heeft deze bijeenkomst als zeer informa-
tief ervaren.

Op zaterdag 24 oktober is een Online Work-
shop Contactdag georganiseerd. De vereni-
ging ontvangt regelmatig vragen van mensen
die na het (functie)verlies van één oog weer
aan het werk gaan. Ze merken dat dit toch
wel erg tegenvalt. De vermoeidheid en het
energieniveau is niet meer zoals het was.
Vaak komt het na een paar maanden terug
op het oude niveau, maar soms is dat ook
niet het geval. Bepaalde handelingen blijven
lastig. Het zien kost gewoon meer inspan-
ning. In sommige gevallen moet men extra
training krijgen om bepaalde handelingen te
oefenen en om vaardigheden onder de knie
te krijgen. Deze workshop was bedoeld om
aandacht te besteden aan het (opnieuw) aan
het werk gaan met functieverlies. De work-
shop contactdag begon met een kennisma-
kingsronde van de 17 deelnemende leden.
Tandarts en lid Alex van der Horst vertelde
over zijn ervaring die hij als tandarts heeft op-
gedaan na het verlies van zijn oog.

Tijdens de tweede presentatie 'Weer aan het
werk na verlies van (functie) van één oog' van
deze online dag, vertelden drie arbeidsdes-
kundigen van Koninklijke Visio (Laila Gaas-
beek, lid adviesraad, orthoptist en low-visi-
onspecialist, en haar collega’s Ann-José van
Rossum en Femke Braun) wat zij kunnen
doen voor mensen die na het verlies van een
oog weer terugkeren naar het werk. En meer
in het algemeen legden ze uit wat werken
met één oog voor effect heeft, bijvoorbeeld
bij beeldschermwerk. De presentatie zat vol
praktische voorbeelden en tips en al gauw
deelden leden hun vragen via de chat of di-
rect in de meeting waardoor er een geani-
meerd gesprek op gang kwam. Het werd een

levendige online workshop die de deelne-
mers een aantal heel handige tips opleverde.

In de middag ging men online aan de slag
met een creatieve workshop. Tekenaar Fer El-
B zinga legde uit hoe men
™| diepte en perspectiefin
} een tekening kan aanbren-
gen. De 18 deelnemers hadden al het nodige
gereedschap als een tekenblok, potloden en
waskrijt toegestuurd gekregen. Men ging aan
de slag en tijdens het tekenen werden ook de
eigen ervaringen met het niet goed diepte
kunnen zien uitgewisseld.
De online workshop contactdag was een zeer
afwisselende en geslaagde dag.

Op 19 november vond de Oogcontactbijeen-
komst voor (nieuwe) leden plaats. 13 Leden
deden mee. Tijdens het voorstelrondje bleek
BEFREEEEL] cen grote diversiteit aan
PRI TS A deelnemers: afkomstig uit
_“'”“-,iﬂﬂi" il Nederland, Belgié en Cu-
ragao, met en zonder oog-
prothese, kunststof- en glazen oogprothese,
ouders van een baby, leden die al langer lid
zijn met en zonder (veel) klachten. Door de
diversiteit werden er veel ervaringen uitge-
wisseld en dat maakte dat het als een ge-
slaagde bijeenkomst werd bestempeld.

4.1.2 Familiedag

Op zaterdag 3 oktober werd een online Fami-
liedag gehouden. Deze dag stond centraal
voor kinderen om elkaar te ontmoeten en be-
groeten. De kinderen die elkaar al een jaar

niet hadden gezien waren IS =
blij verrast dat de Familie- = ‘232‘
dag toch kon doorgaan, -,

ook al was dit online. Aan-

gezien de kinderen voor school al veel online
hadden gewerkt was de stap naar een online
Familiedag niet heel groot. Fer Elzinga van
Stichting Tekenen voor Kinderen verzorgde
een online tekenworkshop. Hier konden de
kinderen actief aan deelnemen. Het thema
van de workshop was: Verschillende emoties
tekenen. Voorafgaand kregen de kinderen
een postpakket thuisgestuurd met een
schrijfblok, potloden, wasco en iets lekkers.
Na een kort voorstelrondje nam Fer het over
en met de vele tips gingen de kinderen direct
enthousiast aan de slag. De kinderen werden
op spelenderwijs geleerd hoe je bepaalde
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emoties kan tekenen. Van blij, boos, verdrie-
tig tot verbaasd en verliefd. Na afloop lieten
de kinderen voor de camera hun tekeningen
zien en kunnen ze alle tips die ze van Fer had-
den gekregen meenemen in hun creativiteit.

Op 8 december werd weer een Oogcontact-
bijeenkomst voor ouders georganiseerd.
Vooral ook voor de nieuwe ouders die lid
i i waren geworden. Dit keer
g = zaten ook een aantal kin-
‘ deren naast hun ouders
——= om mee te luisteren naar
het verhaal van de 17-jari-
ge Maarten Poldermans. Hij is geboren met
microftalmie en draagt een oogprothese. In
zijn presentatie liet hij veel foto's zien. Hij ver-
telde over zijn jeugd en vooral wat hij alle-
maal gedaan had met één oog, zoals bijvoor-
beeld klimmen op een klimwand. Dit gaf veel
ouders een geruststellend gevoel over de
toekomst van hun kindje en zij stelden nog
veel vragen aan Maarten. Ook de kinderen
deden dit. Er was ontzettend veel interactie
van zowel de ouders als de kinderen. Er wer-
den zelfs telefoonnummers uitgewisseld van
nieuwe leden naar leden die al langer lid zijn
om zo nog nader contact te houden.

4.1.3 Contacttelefoon/e-mail, regionaal
netwerk

Het contactformulier op onze website werd
zo'n 30 keer ingevuld. De meeste vragen gin-
gen over het autorijden en zien met één oog.
Diverse vragen werden gesteld over het on-
derhoud van een oogprothese van de drager
zelf, of deze vraag werd gesteld namens een
verzorger. Daarnaast werden diverse verzoe-
ken ingediend om met een ervaringsdeskun-
dige in contact te komen.

De bureaumedewerkers en de regionale con-
tactpersonen werden ook telefonisch bena-
derd voor informatie of lotgenotencontact.
Vooral door mensen die voor een oogverwij-
deringsoperatie staan. Vaak wil men ook een
lotgenoot spreken die de operatie al heeft
ondergaan. Deze informatie zorgt ervoor dat
mensen met meer vertrouwen de operatie in
gaan. De informatie in ons ledenadministra-
tiesysteem van Banster stelt ons in staat om
lotgenoten te zoeken met eenzelfde achter-
grond en in dezelfde regio.

Ook mensen die last hebben van hun prothe-
se bellen ons op voor hulp en informatie. We

werden ook veel gebeld door oud-cliénten
van oculariste Erica Groet, die in 2019 met
pensioen is gegaan. Deze oud cliénten vroe-
gen ons om advies welke ocularist aan te
raden is.

Lid Anita Hol heeft op 1 oktober een één-
daagse training ‘Individueel lotgenotencon-
tact' gevolgd bij PGO Support op een lokatie
in Zwolle. Bij deze training waren 6 andere
deelnemers aanwezig van andere patiénten-
verenigingen.

Support groep

De besloten Facebookpagina heeft in 2020 de
nieuwe naam ‘Support Groep’ gekregen. In
ieder magazine en ‘Online Nieuws' roepen we
leden op om lid te worden van deze Fa-
cebook Support groep. In de Support Groep
wisselen leden ervaringen en tips uit of stel-
len een hulpvraag aan andere leden. In 2020
mochten we 15 nieuwe leden begroeten. Op
31 december 2020 waren 102 leden lid van
deze groep.

In 2020 zijn er 21 berichten gepost, waarvan
11 oproepen of vragen voor andere leden be-
stemd waren. Enkele leden deelden hun erva-
ring over het zien met één oogende 1,5
meter afstand houden en er waren berichten
waarin leden zichzelf voorstelden en enkele
berichten waarin leuke ervaringen met elkaar
werden gedeeld. Door de moderator wordt
strikt gecontroleerd of de mensen die zich
voor deze groep aanmelden ook daadwerke-
lijk lid zijn van de vereniging. Ook in 2020 ont-
ving de moderator veel aanvragen van men-
sen (niet-leden) om lid mogen te worden van
de groep. Vanwege de geborgenheid van de
leden, zijn deze aanvragen afgewezen. Ver-
schillende mensen zijn alsnog lid geworden
van onze vereniging.

“Omdat ik voorlopig niet

in Den Haag terecht kan

voor een nieuw kunstoog,
' heeft mijn buurmeisje er

(o

" een voor mij gemaakt.”

“Ontzettend blij ben ik dat ik deze vereni-
ging heb gevonden, nadat ik op zoek was
gegaan naar een lotgenotengroep in ver-
band met mijn netvliesloslatingen. Inmid-
dels heb ik al een aantal heel bruikbare tips
gekregen van een paar leden!”
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Wandeling Kaapse bossen in Doorn
De jaarlijkse wandeling heeft in 2020 gelukkig
wel plaatsgevonden. Dit is de eerste en enige
& activiteit waarbij we de
leden fysiek hebben
> gezien en gesproken.
%} Erwaseen mooie op-
wq komst van 14 deelne-
mers. We verzamel-
den op zaterdag 12 september op het terras
van ‘Het wapen van Sandenburg’ aan de rand
van de Kaapse bossen in Doorn. Na een fijn
weerzien van trouwe leden en een mooie
kennismaking met een aantal nieuwe leden
zijn we gaan wandelen. We hebben een tocht
gemaakt langs leuke bezienswaardigheden.
Na elke stop konden we wisselen van wandel-
partner en weer verder ervaringen delen.
Vooral de leden die al langer lid waren von-
den het fijn om de nieuwe leden te helpen
met al hun vragen. En de terugkoppeling die
we kregen van de nieuwe leden was o.a. "Het
voelde als een warm bad" en "Ik ging met een
goed gevoel naar huis". Het wandelen in co-
ronatijd was goed te doen, twee aan twee en
op 1,5 meter afstand. Zo fijn dat we ondanks
corona wat hebben kunnen betekenen voor
leden die graag elkaar live wilden zien en
spreken.

Deelnemer aan de wandeling:
“Ik heb gisteren een toffe dag gehad. Veel
info en het belangrijkste, het contact met

lotgenoten! Had ik veel eerder moeten
doen. Dank voor het hartelijk welkom!”

4.2 Informatievoorziening

4.2.1 Website ver-ooginoog.nl

In juli 2020 ontstonden zichtbare mankemen-
ten aan de website waardoor de structuur
van de homepage werd ontregeld. In septem-
ber hebben wij contact gezocht met Webbu-
reau IFRA, gespecialiseerd in wordpress web-
sites. Na analyse van de website bleek dat het
thema sterk verouderd was én dat het ge-
bruikte thema standaard diverse plugins
nodig had om functionaliteiten (ook de vrij
basic-functionaliteiten) mogelijk te maken.
Zowel thema als die plugins konden niet
meer geupdate worden. Hierdoor ontston-
den nu conflicten op te website. Na de analy-
se- en adviesfase hebben we besloten te

gaan samenwerken met Webbureau IFRA. In
de maand oktober is in een testomgeving,
met gebruik van een modern en veelgebruikt
premium thema, de website opnieuw opge-
bouwd. De reeds aanwezige elementen uit de
aanwezige huisstijl zijn hergebruikt voor het
design, en (extra) rekening is gehouden met
het goed leesbaar zijn van de content. Daar-
naast is de navigatiestructuur geoptimali-
seerd, zodat onderwerpen sneller en makke-
lijker gevonden kunnen worden door de be-
zoekers. Nadat de nieuwe website naar wens
was, is deze in november 2020 gelanceerd en
daarmee is de oude website vervangen.
Door de storing van de website zijn de data in
Google analytics over het hele jaar niet com-
pleet. In de maanden november en decem-
ber is onze website bezocht door 3.138 unie-
ke bezoekers. In die korte periode zijn, naast
de homepage, de pagina’s ‘Autorijden met
één oog, Zien met één oog’ en ‘Anoftalmie/-
Microftalmie’ de meest bezochte pagina’s.
Op de nieuwe website staan de ervaringsver-
halen van onze leden centraal en zijn er extra
‘call-to-action’-buttons toegevoegd. Vanaf de
eerste dag dat de nieuwe website online was
hebben wij direct veel meer abonnees gekre-
gen op onze online nieuwsbrief, zie 4.2.3.

4.2.2 Nieuwsmagazine Oog in Oog

In 2020 verschenen drie edities van ons
Nieuwsmagazine Oog in Oog. In het nieuws-
magazine staan verhalen van lotgenoten,
stellen (nieuwe) leden zich voor en plaatsen
wij nieuws over de vereniging. Het hoofdarti-
kel in het magazine is gekoppeld aan medi-
sche ontwikkelingen die voor onze leden zeer
interessant zijn, daarnaast staan er o.a. aan-
kondigingen en verslagen in van activiteiten
en berichten uit de internationale media. Het
magazine mag ook rekenen op twee colum-
nisten Vincent Prange en Anita Hol-Bubeck.
Ook dit jaar werd het nieuwsmagazine tegen
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een gunstig tarief in full colour (digitaal) ge-
drukt door drukker Editoo. De standaard
software van deze drukker stelt ons in staat
om zelf de lay-out van het blad te verzorgen.
Om de leesbaarheid te verhogen is in 2020
de layout van het magazine aangepast en in
lijn met de andere communicatiemiddelen
gebracht. Het magazine oogt als een professi-
oneel glossy magazine. De nieuwe layout van
het magazine is ook doorgevoerd in de op-
maak van het Jaarverslag. Om het jaarverslag
te onderscheiden van het magazine heeft
deze een blauwe kleur gekregen.

Voor onze leden die blind of slechtziend zijn,
verschijnt het nieuwsmagazine ook in braille
en gesproken tekst op CD. Bovendien wordt
het nieuwsmagazine naar relaties van de ver-
eniging gestuurd zoals ocularisten en enkele
orbitaspecialisten, alsmede (oog)patiénten-
verenigingen waarmee wij samenwerken.

4.2.3 Digitale Nieuwsbrief 'Online Nieuws'
In de nieuwsbrieven staan berichten die niet
kunnen wachten op het verschijnen van het
Magazine Oog in Oog. Deze berichten delen
wij direct in ‘Online Nieuws' met onze leden,
donateurs en relaties. In 2020 verstuurden
wij 11 maal de digitale nieuwsbrief ‘Online
Nieuws' aan onze leden en 8 maal aan onze
stakeholders. Wij hanteren twee verschillen-
de verzendlijsten. Met deze opsplitsing wor-
den de artikelen beter afgestemd op de be-
treffende doelgroepen. De verzendlijst bevat
249 e-mailadressen van leden. De stakehol-
derlijst bevat 134 e-mailadressen van geinte-
resseerden en relaties. Na de lancering van
onze nieuwe website hebben 14 nieuwe gein-
teresseerden zich geabonneerd op ‘Online
Nieuws'. De online nieuwsbrief wordt ge-
maakt via de tool MailChimp. Dit is een zeer
gebruiksvriendelijke online applicatie. In 2020
hebben wij een basisabonnement afgeno-
men. Hierdoor krijgen wij online support en
kunnen we meerdere verzendlijsten aanma-
ken.

4.2.4. Beheer en informatievoorziening via
social media

4.2.4.1 Facebook

De vereniging is sinds 2013 actief met een
openbare Facebookpagina, waarop wij infor-
matie plaatsen over de vereniging, maar ook
ander nieuws dat voor onze doelgroepen in-

Enkele cijfers 2020

Volgers sociale media
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teressant kan zijn. Ook worden op de pagina
de nodige ervaringen uitgewisseld. Dat de pa-
gina in toenemende mate wordt gewaar-
deerd blijkt uit de groei van het aantal 'likes'.
Een start van 40 ‘likes’ in 2013, 280 likes in
2018, 332 likes in 2019 en op 31 december
2020 waren er 410 ‘likes’. De meeste berich-
ten waarop gereageerd wordt waren bijzon-
dere artikelen (met links) over het zien met
één oog uit de media. Het bericht waarin wij
het 1e digitale Oogcongres aankondigden
werd het meest gedeeld. In dit bericht deel-
den we een video met een ervaringsdeskun-
dige. Zie hoofdstuk 5. De Facebookgroep
'Support Groep'is alleen toegankelijk voor
onze leden. Hierop kunnen zij ervaringen uit-
wisselen, vragen stellen en elkaar ondersteu-
nen. Waren eind 2015 nog maar 41 leden lid
van deze groep, in de loop der jaren groeide
dit gestaag naar 102 eind 2020. Zie 4.1.4.

4.2.4.2 Twitter

Vereniging OOG in OOG maakt gebruik van
het social medium Twitter. Sinds 2010 zijn we
actief via ons twitteraccount @verooginoog.
We tweeten over de activiteiten van de vere-
niging en over andere onderwerpen die voor
de leden en andere belanghebbenden inte-
ressant zijn. Op Twitter is het aantal volgers
in 2020 toegenomen van 482 naar 501. Onze
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tweet over het organiseren van de de online
ALV heeft ertoe geleid dat onze voorzitter
werd geinterviewd door PGO Support. Zie
hoofdstuk 5. In 2020 hebben wij veel relevan-
te berichten gedeeld van onze leden, samen-
werkingspartners en stakeholders.

4.2.4.3 Instagram

Sinds 2017 is Vereniging OOG in OOG actief
op Instagram en volgt hier internationale
ocularisten. Deze ocularisten delen op dit
platform de resultaten van hun prachtige
oogprotheses en delen ‘voor’ en ‘na’ behan-
deling foto's. Eind 2018 hadden we 90 vol-
gers, eind 2019 was dit aantal gestegen tot
129 en eind 2020 mochten we rekenen op
191 volgers.

4.2.5 Voorlichting via beurzen,
informatiebijeenkomsten

In verband met de coronapandemie waren in
2020 alle beurzen en fysieke informatiebij-
eenkomsten afgelast. De ZieZobeurs die in
zijn geheel gepland was ging op het allerlaat-
ste moment niet door. Alle kosten, zoals
standhuur e.d., zijn wel aan ons doorbere-
kend.

Bijzonder jubileum Nationale Oogcongres
Samen vooruit kijken werd in november con-
creet gemaakt tijdens het eerste digitale Oog-
congres ‘Oogzorg en positieve gezondheid in
tijden van COVID-19'. Het jaar 2020 heeft
ieder op eigen wijze uitdagingen gebracht.
Mensen met een visuele beperking of die zien
met één oog hebben aan den lijve ondervon-
den wat anderhalve meter afstand voor een
effect heeft op het dagelijks leven, maar ook
is duidelijk dat het invloed heeft op de capaci-
teit in de gezondheidszorg en op de voort-
gang van wetenschappelijk oogonderzoek.
Het congres is een samenwerking tussen het
Oogfonds, de Oogvereniging, de MaculaVere-
niging, de Hoornvlies Patiénten Vereniging en
Vereniging OOG in OOG. ‘s Middags werden
er negen podcasts beschikbaar gesteld. Met
ruim 622 inschrijvingen blikken we terug op
een waardevol Oogcongres.

Namens Vereniging OOG in OOG zijn er twee
podcasts gemaakt over:

1) ‘Ooginfarct, een definitief probleem’ ver-
teld door drs. King Wong, oogarts. Dr. Wong
legt in deze podcast uit waarom onderzoek

zo belangrijk is.

2) ‘Een oogmelanoom is zeldzaam en ernstig,
maar goed te behandelen’ voordracht van dr.
Marina Marinkovic. Dr. Marinkovic vertelt in
de podcast hoe de verschillende behandelin-
gen werken.

4.2.6 Voorlichtingsmateriaal kinderen met
een oogprothese

Regelmatig krijgen we van ouders de vraag of
wij ook voorlichtingsmateriaal hebben om
hun kindje, dat voor het eerst naar de ocula-
rist gaat, goed voor te bereiden op dit be-
zoek. In 2019 is begonnen om een project-
plan te schrijven en in 2020 is een werkgroep
gevormd. In 2020 is informatie opgehaald bij
de Nederlandse ocularisten wat zij zoal te-
genkomen aan vragen van ouders in hun
praktijk en wat zij aan informatie uitreiken.
Ook is in 2020 geinventariseerd wat al aan
voorlichtingsmateriaal beschikbaar is. We
ontdekten dat in het Engels een boekje is uit-
gegeven met de titel 'My Special Eye'. Dit
boekje bevat mooie teksten en illustraties.
We hebben contact opgenomen met de au-
teur die het ook in het Nederlands heeft ver-
taald. In de Nederlandse uitgave is onze vere-
niging vermeld met ons logo, website en is te
bestellen via Amazon. Ook is de werkgroep
online bij elkaar gekomen om te brainstor-
men aan welk voorlichtingsmateriaal het
meeste behoefte is.

Alle ouders die lid zijn zullen in 2021 een en-
quéte toegestuurd krijgen. Wat hebben de
ouders gemist bij de geboorte of toen zij voor
het eerst naar de ocularist gingen met hun
kindje? Hoe hebben zij hun kindje kunnen
voorbereiden? In 2021 zal deze vragenlijst
door de werkgroep uitgewerkt worden en
worden vervolgstappen ondernomen.

4.3. Belangenbehartiging

Ondanks dat we niet fysiek samen konden
vergaderen, hebben we nauw samengewerkt
met de Oogvereniging. Vereniging OOG in
OOG wordt door hen betrokken bij relevante
trajecten.

Zo wordt bevorderd dat er samenwerkingsac-
tiviteiten plaatsvinden rondom het oog. Me-
dewerkers van de Oogvereniging hebben na-
melijk meer kennis en een netwerk opge-
bouwd met andere oogorganisaties, oogart-
sen en zorgverzekeraars. Daarnaast zijn er
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voorlichtingstrajecten waaraan OOG in OOG
meewerkt.

Zo werken wij mee aan behandelrichtlijnen
van de oogartsen waaronder de nieuwe be-
handelrichtlijn ‘Blefaroplastiek van boven- en
onderoogleden, correctie ptosis bovenoogle-
den en wenkbrauwen voorhoofdslift. Deze
richtlijn is in een afrondende fase. Ook gaven
we feedback op de richtlijn ‘Visuele beperkin-
gen - verwijzing en revalidatie.” Deze richtlijn
staat inmiddels online.

OO0G in OOG vindt het belangrijk dat de leden
informatie krijgen over de zorg bij emotionele
en sociale gevolgen. In 2020 lanceerden we
op onze website twee informatie tools over
deze zorg. Deze tools zijn gemaakt door de

Oogvereniging in samenwerking met OOG in
OO0G:
ver-ooginoog.nl/tips/psychosocialezorg/

De Oogvereniging zorgt voor de overstijgen-
de belangenbehartiging voor alle mensen
met een oogaandoening en zet zich in voor
goede informatie over oogklachten op www.
thuisarts.nl. Samen met de beroepsvereni-
ging van oogartsen (NOG) en de beroepsvere-
niging van optometristen (OVN) zet de Oog-
vereniging zich in voor het terugdringen van
wachttijden in de oogzorg. Gezamenlijk stel-
den zij een aanpak 'De Juiste Oogzorg op de
Juiste Plek' op die taken van zorgverleners in
de oogzorg anders organiseert. Het beoogde
doel is dat mensen met oogklachten sneller
terecht kunnen bij de juiste zorgverlener.

5. COMMUNICATIE / PR

Podcasts Oogcongres
Via sociale media hebben wij aandacht gege-
ven en gevraagd voor de podcasts van het

- Oogcongres. De pod-
casts zijn te beluiste-
= ren via www.o0gcon-
gres.nl/podcast/.
Daarnaast hebben wij
de video ‘Bekwaamheid zoeken en vinden na
oogverwijdering’ met ons lid en ervaringsdes-
kundige Alex van der Horst op social media
en op onze homepage gepromoot. Alex had
een oogmelanoom en vertelt in de video hoe
hij weer aan het werk ging als tandarts na het
verlies van zijn oog. De video is in 2020 661
keer bekeken.

10-jarig jubileum Vereniging OOG in 00G
Op 24 augustus 2020 bestond Vereniging
OO0G in OOG 10 jaar. Gezien de pandemie
hebben we dit jubileum niet gevierd. Na een
— kort onderzoek onder
© 0| onze leden bleek de
Guaﬁ*ﬂa Oog @E.E Oog @ogl VOOrkeur uit te gaan

= _#‘ ‘ | om het jubileumfeest
—| uit te stellen totdat we
4in 2022 12,5 jaar be-
staan. In de augustus editie van ons magazi-
ne hebben de leden Louis Prins en Johanna
Spreeuwenberg teruggekeken op de afgelo-
pen 10 jaar.

Ervaring met anderen patiéntenverenigin-
gen delen

Na de Algemene Ledenvergadering op 25
april deelden wij via social media dat de ALV
bij ons online had
plaatsgevonden. Dit
bericht werd door
PGOSupport met inte-
resse gelezen. Zij krij-
gen veel vragen van
andere verenigingen. =
Hoe kunnen zij het beste online bijeenkom-
sten organiseren, zoals een ALV, lotgenoten-
contact of een projectoverleg. Wat zijn hier-
voor geschikte toepassingen en platforms?
PGO Support dook in de materie en sprak
met 3 patiéntenorganisaties die hier ervaring
mee hebben waaronder Vereniging OOG in
OOG. Dit leidde tot twee online artikelen. Een
artikel over ‘Hoe organiseer ik een online bij-
eenkomst' en in een tweede artikel werd Ton-
nie Landman geinterviewd. In dit interview
gaf Tonnie haar ervaringen en tips voor colle-
ga-organisaties. Deze artikelen zijn te lezen
via www.PGOSupport.nl >> Bekijk al onze arti-
kelen:

18/5/2020: Online bijeenkomsten wat en

hoe?

28/5/20: Een online ALV organiseer je zo-10
tips.
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Zien Magazine 2020

Dit jaar werd de vijfde editie van het ZIEN ma-
gazine digitaal
verspreid. Het
magazine is een
gratis uitgave van
het Oogfonds.
Het logo van Ver-
eniging OOG in
OOG wordt samen met onze contactinforma-
tie op het omslag vermeld. In deze editie
worden verhalen gedeeld van mensen met
een passie en die met name vooruit kijken.
Daarnaast staan het signaleren van oogpro-

blemen en het voorkomen van oogletsel cen-
traal bij vuurwerk of klussen in huis.

Vuurwerkmanifest

Wij staan achter een verbod op het afsteken
van consumentenvuurwerk. De instandhou-
ding van de huidige wijze staat niet in verhou-
ding tot de ernstige en blijvende letsels, de
materiéle en immateriéle schade, de veilig-
heids- en handhavingsproblemen en de
maatschappelijke overlast die vuurwerk tot
gevolg heeft. Ons logo staat op de website
www.vuurwerkmanifest.nl op de pagina met
deelnemende organisaties.

6. VISIE OP 2021 TOT 2023

. De belangrijkste
k mrer s doelstellingen van
Vereniging O0G
in OOG zijn infor-
matievoorziening,
& lotgenotencontact
en belangenbe-
hartiging voor alle
mensen die zien met één oog en/of een oog-
prothese dragen en mensen met anoftalmie
of microftalmie. Om deze doelstellingen te
verwezenlijken is één van de speerpunten
van het beleid het versterken van de samen-
werking met de andere (0og) patiéntenvere-
nigingen en het formaliseren van partner-
schappen op thema'’s, zoals met stichting Me-
lanoom op het gebied van het oogmelanoom.
Een ander speerpunt is het optimaliseren van
de inhoud van onze voorlichting. Hechte rela-
ties opbouwen met netwerken van professio-
nals zoals orbitaspecialisten, ocularisten en
orthoptisten is daarvoor onontbeerlijk.

Vernieuwing, verjonging en versterking van
het bestuur, vrijwilligers en leden zijn noodza-
kelijk voor de continuiteit en het goed functi-
oneren van de vereniging. Patiéntenorganisa-
ties staan voor de uitdaging om mee te ver-
anderen met veranderingen in de maat-
schappij. Denk o.a. aan de toenemende digi-
talisering en de toenemende vraag vanuit de
zorg naar de inbreng van ervaringsdeskun-
digheid. Om iedereen van onze doelgroep te

laten participeren in de vereniging en in de
maatschappij moeten de mensen om wie het
gaat worden betrokken, zodat een inclusieve
samenleving wordt gerealiseerd. Daarnaast
wordt het van belang dat de activiteiten een
zo groot mogelijke impact en bereik bij de
doelgroep gaat opleveren.

Onze vereniging zal deze aspecten verder in
haar beleidsplan voor
de komende jaren
gaan opnemen. Daar-
toe zullen ook de
leden geconsulteerd
worden. De inbreng
van onze leden vond
de afgelopen jaren al
plaats in de OOG in
OOG cafés, waarin men o.a. kon meedenken
over hoe we lotgenotencontact (ook voor jon-
geren) kunnen verbeteren, de interactie met
onze leden kunnen intensiveren, en hoe bij-
eenkomsten ingevuld kunnen worden. Daar-
naast zullen wij onze leden vaker gaan con-
sulteren aan de hand van enquétes. Zowel de
interne als de externe communicatie zal nog
verder verbeterd worden. Intern de commu-
nicatie tussen bestuur, vrijwilligers en leden.
Extern de communicatie en voorlichting met
onze doelgroepen in de samenleving om een
zo groot mogelijk impact en bereik te verkrij-
gen.
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7. INKOMSTEN

7.1 Fondsen

Door het Ministerie VWS/Fonds PGO is een
instellingssubsidie toegekend van € 45.000,-.
Dankzij deze subsidie kunnen wij activiteiten
organiseren op het gebied van lotgenoten-
contact, voorlichting en belangenbehartiging.
Door de coronapandemie konden de geplan-
de lotgenoten activiteiten als de Contactda-
gen en de Familiedag niet doorgaan. Dit werd
gemeld bij het Ministerie en tegelijk werd een
aanvraag ingediend om in plaats hiervan het
lotgenotencontact te faciliteren via Zoom bij-
eenkomsten. Deze aanvraag werd na enige
inspanningen gehonoreerd.

Daarnaast werd in 2020 voor het eerst door
het Ministerie VWS/Fonds PGO een subsidie
voor backoffice activiteiten toegekend van

€ 10.000,-. Deze subsidie is er voor taken op
het gebied van ondersteuning bestuur en le-
denadministratie, communicatie, financiéle
administratie, de jaarrekening en de salaris-
administratie. Een deel van dit bedrag, en wel
€ 4.485,-, zal worden terugbetaald aan het
Ministerie VWS.

7.2 Contributies

De jaarlijkse contributie bedraagt € 25,- met
een automatische incasso. Vanaf 2019 geven
alle nieuwe leden
een automatische
incasso af. Voor
de 16 ‘oude’ leden
die zelf de contri-
butie willen over-
maken bedraagt
deze € 27,50.
Heeft men de
contributie eind mei nog niet overgemaakt
dan wordt deze verhoogd tot € 32,50. Uitein-
delijk hebben deze leden, sommigen na di-
verse herinneringen, hun lidmaatschap be-
taald.

F

In het najaar heeft de vereniging een Mollie
account aangemaakt. Dit maakt het voor de
leden makkelijker om direct via Ideal hun
contributie of eigen bijdrage voor bepaalde
activiteiten over te maken. In 2020 werd

€ 6.661,66 ontvangen aan contributiegelden.
Enkele leden maken gelijk met hun contribu-
tie een extra gift over waarvoor onze hartelij-
ke dank.

7.3 Donateurs en overige baten
De vereniging is door de belastingdienst aan-
gemerkt als ANBI-instelling.

Giften zijn daarom voor de donateurs aftrek-
baar van de inkom-
stenbelasting. Ook in
2020 heeft de vereni-
ging een aantal mooie
donaties mogen ont-
vangen van enkele
leden en familieleden.

Sinds januari 2015 kunnen ANBI-organisaties
de formulieren voor een periodieke gift zelf
opmaken zonder de tussenkomst van een
notaris. Een periodieke gift biedt voor dona-
teurs belastingvoordelen, er geldt namelijk
geen drempelinkomen waardoor de gehele
gift aftrekbaar is. De vereniging heeft drie do-
nateurs die een periodieke gift hebben afge-
sloten voor een periode van vijf jaar.

In totaal is in 2020 € 2.665,- aan donaties
ontvangen. Hieronder een eenmalige donatie
van € 1.000,- van een lid via zijn bedrijf
Mellpro.

"Het nieuwe nummer viel eergisteren in de
bus. Het zag er weer picobello uit." "Kon
het moeilijk wegleggen. Stonden afwisse-

lende onderwerpen in. Dus ook voor veel
leden een momentje van (her)kenning."
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8. FINANCIEEL RAPPORT
8.1 Balans per 31.12.2020

ACTIVA
Liquide middelen (1)

PASSIVA

Eigen vermogen eind vorig jaar
Resultaat dit jaar
Eigen vermogen

Kortlopende schulden (2)
Totaal passiva

8.2 Toelichting op de Balans

|. Liquide middelen
ING nr. 5449694
ING nr. 5449694 spaarrekening

2. Kortlopende schulden
Belastingen en premies
Nog te betalen bedragen
Totaal

VERENIGING
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2019

77.067

18.996
58.071
77.067

762
13.547
14.309

2020

93.524
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8.3 Staat van Baten en Lasten

Begroting

pagina 18

BATEN

Contributie

PGO Instellingssubsidie
PGO Backofficesubsidie
Donaties

Totaal baten

LASTEN

PGO hoofdtaken
Lotgenotencontact
Informatievoorziening
Belangenbehartiging
Subtotaal

Backoffice
Subtotaal

Totaal lasten

Resultaat voor
best. A-B

2019

6.115

45.000

8.482
59.597
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Begroting
2020

5.750
45.000
10.000
2.000
62.750

16.425
24.925
3.650
45.000

10.000
10.000

55.000

1.750

2020

6.662
45.000
10.000
2.664
64.326



8.4 Toelichting op de Staat van Baten en Lasten

2019 Begroting 2020
€ € €
I. Lotgenotencontact
Contactdagen 7.732 7.725 7.503
Familiedag 5.804 6.200 6.490
Contacttelefoon, reg. netwerk, 3.619 2.500 2.871
Totaal lotgenotencontact 17.155 16.425 16.864
2. Informatievoorziening
Website 4.041 5.125 5.667
Nieuwsmagazine Oog in Oog | 1.855 11.250 10.292
Digitale nieuwsbrief 2.850 2.650 2.854
Sociale media, Fb en Twitter 1.950 1.900 1.900
Voorl. via Beurzen,
congressen 2.303 4.000 3.838
Totaal informatievoorziening 22.999 24.925 24.551
3. Belangenbehartiging 5.700 3.650 3.778
Backoffice kosten
Bestuursondersteuning 899 6.200 3.739
Fin. Administratie 500 3.800 1.776
Totaal kosten backoffice 1.399 10.000 5.515

Algemene gegevens

Postadres:

Vroegestraat 5

2951 VT Alblasserdam

T (078) 61392 42 /0653 836 774
E-mail: info@ver-ooginoog.nl
KvK 50709011

Banknummer NL42 INGB 0005 4496 94
www.ver-ooginoog.nl

Twitter: @verooginoog

Facebook: Vereniging OOG in O0G
Instagram: OOG in OOG

Youtube: verooginoog
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Met speciale dank aan:

Ministerie van VWS/Fonds PGO, onze dona- MIX
.o orre . Papier van
teurs, vrijwilligers, samenwerkeringspartners @ O G e

en onze leden.

VERENIGING A
O0G |

FSC® C017135

PLLERS VOOR
POSITIEVE
GEZONDHEID

Foto-impressie van de verschillende online Oogcontactbijeenkomsten, presentaties en activiteiten.

Vereniging OOG in 00G

Vroegestraat 5
2951 VT Alblasserdam

T(078) 61392 42 | 0653 836 774
info@ver-ooginoog.nl
www.ver-ooginoog.nl

FB: Vereniging OOG in OOG KvK 5070911
Supportgroep OOG in OOG Bank:

Twitter: @verooginoog NL42 INGB 0005 4496 94
Instagram: OOGIinO0G RSIN: 822891220
Youtube: verooginoog




