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PowerPointpresentatie Algemeen Oogvereniging & MaculaVereniging
Laatste update: 14-11-2023

Slide 1: De Oogvereniging & MaculaVereniging (titel)

Slide 2: Wat is de Oogvereniging?

De Oogvereniging is de patiënten- en belangenorganisatie voor alle mensen met een oogaandoening in Nederland.
Wat is het doel van de Oogvereniging?
Mensen met een oogaandoening doen vanzelfsprekend mee in de Nederlandse samenleving
Slide 3: MaculaVereniging

Patiëntenorganisatie specifiek voor patiënten met maculadegeneratie: een van de meest voorkomende oorzaken van slechtziendheid in Nederland.
Slide 4: Wat doen de Oogvereniging en de MaculaVereniging?

1. Betrouwbare informatie
2. Belangenbehartiging
3. Vereniging (activiteiten, oogcafés) 
Slide 5: punt 1: Betrouwbare informatie

1. De Oogvereniging en de MaculaVereniging hebben een website met veel informatie over (het leven met) oogaandoeningen.
2. Beide patiëntenorganisaties hebben een belteam dat nieuwe leden belt om deze welkom te heten.
3. Beide organisaties hebben een gratis nummer waar patiënten naar kunnen bellen met vragen over (het leven met) oogaandoeningen, denk ook aan vragen over injecties, hulpmiddelen etc. 
- De Oogvereniging heeft de Ooglijn 030-294 54 44. 
- De MaculaVereniging heeft de Macula-infolijn 030-298 07 07.
Slide 6: punt 1. Betrouwbare informatie 

1. Zowel de Oogvereniging als de MaculaVereniging hebben een nieuwsbrief met het laatste nieuws over oogaandoeningen.
2. Beide organisaties hebben een magazine speciaal voor leden. 
- De Oogvereniging heeft 4 keer per jaar het magazine OOG. 
- De MaculaVereniging heeft het blad MuaculaVisie.
3. Beide organisaties organiseren het hele jaar door bijeenkomsten en webinars over medische ontwikkelingen, werk of zelfstandig reizen. Verder heeft de Oogvereniging jaarlijks het Oogcongres in november over relevante onderwerpen. De MaculaVereniging heeft elk jaar de maculamaand in juni.
4. Podcast serie: Eén en al oog. De podcast van de Oogvereniging over het leven met een oogaandoening.
Slide 7: punt 2: Belangenbehartiging

Uitgangspunt is het VN-verdrag van de rechten van gehandicapte mens, dat in Nederland in 2016 is geratificeerd. Op dit moment houdt de Oogvereniging zich bezig met de toegankelijkheid van:
· Verkeer en vervoer
· Betalingsverkeer
· Digitale informatie
· Werk
· Verkiezingen
· Musea
Slide 8 en 9: punt 2: Belangenbehartiging

Belangenbehartiging doen we op 5 punten:
1. Zorg en ondersteuning
a. Lokale belangenbehartiging op gebied van Wmo
b. Contact met revalidatiecentra
c. Steunpunt migranten
d. Steunpunt Oekraïense vluchtelingen

2. Mobiliteit
a. Campagnes voor verkeersveiligheid
b. Toegankelijkheid OV

3. Digitale toegankelijkheid 
a. Adviserende rol voor het toegankelijk maken van bijvoorbeeld websites en apps
b. Media (audiodescriptie)
c. Digiwijs-groepen

4. Betalingsverkeer
a. Apps van banken
b. Geldmaat

5. Werk
a. Voorlichting voor werkenden en werkzoekenden o.a. via webinars 
Slide 10 + 11: Oogzorg

De Oogvereniging zet zich ervoor in dat alle mensen met een oogaandoening de beste oogzorg krijgen.
Dit zijn de doelen waar de Oogvereniging zich voor inzet als het gaat om goede oogzorg:
· Samen beslissen in de oogzorg is de norm. Dat begint ermee dat je weet wat je oogaandoening inhoudt en welke (behandel)mogelijkheden er zijn. Zo kan je als patiënt echt het gesprek aangaan met de oogarts over welke zorg het beste bij je past.
· Mensen met een oogaandoening krijgen een passende behandeling (en krijgen deze ook vergoed). Dat geldt ook voor medicijnen. Wisselen van medicijnen moet verantwoord gebeuren.
· Wachttijden vallen binnen de afgesproken termijn. Voor een eerste afspraak bij de oogarts is dat binnen de 4 weken.
· Professionals in de oogzorg zijn bekend met de Oogvereniging. Zij wijzen patiënten op het bestaan van onze vereniging als ze behoefte hebben aan informatie, contact met anderen of om nog even door te praten over hun oogaandoening.

Slide 12: Vereniging

De oogvereniging heeft ruim 6000 leden. Er zijn diverse groepen actief op basis van 
· Oogaandoening: Ushersyndroom, uveitis, glaucoom, PXE, LOA, retina, albinisme en hoge myopie
· Thema: geleidehondgebruikers, OOR&OOG en oud-revalidanten
· Regio’s: de 12 provincies
Onze 500 actieve vrijwilligers verzorgen in de regio de
· Belangenbehartiging
· Organiseren activiteiten
· Oogcafés
Het hele jaar door worden er bijeenkomsten, wandel- en fietstochten, excursies en oogcafés georganiseerd. Een oog café is een ontmoetingsplek voor mensen met een oogaandoening. Regelmatig in het teken van een bepaald thema.
Slide 13: Oogcafé en Maculacafé

· Het oogcafé of maculacafé is een plek waar mensen met een oogaandoening elkaar kunnen ontmoeten en ervaringen uitwisselen.
· Maar ook voor familie, vrienden en bekenden, lid of geen lid
· Regelmatig staat er een bepaald thema centraal of is er een gastspreker die bijvoorbeeld iets vertelt over een hulpmiddel.
· We proberen op deze manier voor iedereen een laagdrempelige en interessante, maar vooral gezellige middag te creëren.
· Mensen wisselen tips uit hoe met de oogaandoening om te gaan.

Slide 14: voorlichting en gastlessen

Onze leden komen graag naar scholen, bedrijven of organisaties om een gastles te geven of voorlichting te geven over het leven met een oogaandoening. Als je wilt kun je zelf ervaren hoe het is om te lopen met een donkere bril en een taststok. Voor leerlingen van de basisschool hebben we kleurplaten en braille-alfabetjes.
Ook geven we met vrijwilligers van contactnetwerkziekenhuizen voorlichting in ziekenhuizen tijdens bijvoorbeeld wetenschapsdagen of voorlichtingsdagen. Denk bijvoorbeeld aan druppelinstructies voor glaucoompatiënten.
Slide 15: patiëntengroepen Oogvereniging

De Oogvereniging heeft 8 verschillende patiëntengroepen:
1. Albinisme
2. Uveitis
3. PXE
4. LOA
5. Hoge Myopie
6. Retina
7. Glaucoom
8. Usher

Slide 16: activiteiten patiëntengroepen

1. Informeren over (het leven met de aandoening)
· Medische- en praktische informatie via de website
· Organiseren webinars of informatiebijeenkomsten
· Laatste medische ontwikkelingen
2. Ondersteunen bij vragen
3. Mensen met elkaar in contact brengen
· Lotgenoten contact via Facebook- of whatsappgroepen
· Organiseren lotgenoten contactdagen
· Organiseren activiteiten
4. Belangenbehartiging en inzetten voor meer bekendheid
5. Samenwerking onderzoekers en bijdragen aan congressen

Slide 17: Inzetten ervaringsdeskundigheid

Ervaringsdeskundigenpool
In het VN-verdrag Handicap staat dat mensen met een beperking vanaf het begin bij ontwikkelingen betrokken moeten worden. ‘Niets over ons, zonder ons!’ 
Als ervaringsdeskundige mag je meedenken over onderzoek(svoorstellen) en kennisontwikkeling binnen Bartiméus en Visio.
Lees meer over ervaringsdeskundigheid en de ervaringsdeskundigenpool van de Oogvereniging. 

Testteam
Wanneer iemand enkel zijn eigen ervaring inbrengt spreken we van gebruiker of tester. Hiervoor is geen training vereist. Testers kunnen worden ingezet voor zowel het testen van 
· fysieke toegankelijkheid (blindengeleide lijnen, verlichting op stations, indoor navigatie systemen of toegankelijkheid musea)
· digitale toegankelijkheid (website of app) 
· testen van producten (zorgkaart of brochure). Het gaat om het testen van al bestaande oplossingen of eindproducten. 
Ben jij op zoek naar een tester? Neem dan contact op met testteam@oogvereniging.nl 
 
Slide 18: Partners

1. Onder de naam Kennis over Zien werkt de Oogvereniging samen met Bartiméus, Visio, Robert Coppes Stichting en de MaculaVereniging aan het ontwikkelen en delen van kennis over visuele beperking. 
2. Onder de naam Deelkracht werkt de Oogvereniging samen met 17 partners, waaronder GGMD en Kentalis, aan het ontwikkelen en delen van kennis over doofblindheid.

Slide 20: Algemene informatie

Oogvereniging
· info@oogvereniging.nl
· ooglijn@oogvereniging.nl
· 030 – 294 5444
· www.oogvereniging.nl
MaculaVereniging
· info@maculavereniging.nl
· 030 – 298 07 07
· www.maculavereniging.nl
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