Samenvatting rapportage n.a.v. beantwoorde vragen door de leden van de retina groep.
Datum: april 2026

Vooraf
Als kernteam vinden we het belangrijk zoveel mogelijk tegemoet te komen aan de wensen en verwachtingen van de leden. Daarom verstuurden we in februari 2026 een online vragenlijst die door 230 leden is beantwoord. Met onze hartelijke dank aan de mensen die deze moeite genomen hebben ontvang je de belangrijkste uitkomsten. We sluiten af met enkele conclusies van het kernteam naar aanleiding van de verkregen informatie.

Algemene informatie over de Retina patiëntengroep uit de ledenadministratie
Onze patiëntengroep telt momenteel 1248 leden in de volgende leeftijdsgroepen:
· Jonger dan 41: 91.
· Van 41 tot 70: 662.
· Van 71 tot 80: 330.
· Ouder dan 80: 133.
Van de 1248 leden zijn 755 mensen alleen lid van de retina groep en zijn bijna 500 mensen tevens lid van een andere patiëntengroep binnen de Oogvereniging (glaucoom 250, Usher 120 en Hoge Myopie 153).
De retina leden zijn tevens lid van een participatiegroep met een hoge vertegenwoordiging in Noord-Holland (400) en Zuid-Holland (295).

Antwoorden op de verstuurde vragen
Van de 1248 verstuurde vragenlijsten zijn er 230 terug ontvangen. Doordat niet iedereen alle vragen volledig heeft beantwoord komt het totale aantal antwoorden niet altijd uit op 230. Door 180 mensen is de voor- en achternaam genoemd en 50 mensen hebben de vragenlijst anoniem ingevuld.

Oogaandoening
De lijst van retina aandoeningen is uitgebreid en omvat 35 varianten.
De meest voorkomende zijn: RP, netvliesloslating, MD en LCA.
Oogaandoeningen die enkele malen genoemd worden zijn: FEVR (Familial Exudative Vitreoretinopathy), Stickler‑syndroom, coloboom en ziekte van coats.

Communicatie en informatie
214 van de 230 respondenten stellen prijs op communicatie via de mail.
Via de website; 58; via social media; 15.
De meest genoemde onderwerpen waarover de leden door het kernteam geïnformeerd willen worden zijn: wetenschappelijk onderzoek oogaandoening (updates onderzoek, stamcel; gentherapie, erfelijke oogaandoeningen).
Er is geen behoefte aan hypes, maar aan heldere informatie.
Het verzoek om aandacht te besteden aan zeldzame oogaandoeningen komt regelmatig terug. Informatie over nieuwe hulpmiddelen is door 155 mensen genoemd, met als typen; ADL, mobiliteit, digitaal, apps, innovaties op het terrein van navigatie en slimme brillen. De combinatie van informatie en de mogelijkheid van demonstratie wordt regelmatig genoemd. Daarnaast is er behoefte aan informatie over regelingen, vergoedingen, uitkeringen en helderheid over bij welke zorgverlener mensen terecht kunnen.

Andere activiteiten
Tot nu toe organiseert het kernteam vooral de jaarlijkse ledendag. We peilden de belangstelling voor andere activiteiten vanuit de retina groep.
Van de 230 mensen die de vragen beantwoord hebben 63 mensen laten weten wel behoefte te hebben aan andere activiteiten. Als meest voorkomende (45 mensen) is aandacht voor verlies van zicht genoemd.
Daarnaast is er interesse in lotgenotencontact (delen van zaken met mensen met dezelfde aandoening), een luisterend oor en contact net na de diagnose.
Daarnaast zijn genoemd:
· Delen van ervaringen (praktische zaken) 54 mensen.
· Delen ervaringen mobiliteit; 32 mensen.
· Online activiteiten zoals webinars of forums: 41 mensen.
· Regionale activiteiten: 35 mensen.
· Wandeling: 25 mensen.
Iets informeels, waarbij we dat wat wel kan centraal stellen is genoemd en enkele mensen geven aan dat zij een (sportieve) activiteit fijner vinden dan alleen praten. Genoemde Thema’s: verlies en rouw; ouders en kinderen; zelfstandig blijven; iets creatiefs.

Hand- en spandiensten 
We polsten bij de leden de mogelijkheden om het kernteam te ondersteunen, vooral omdat ondersteuning tijdens de ledendagen voor ons als kernteam een uitdaging blijft.
De mensen die hebben genoemd: begeleiding van mensen tijdens activiteiten (8) en informeren van het kernteam over relevante ontwikkelingen (4) worden door het kernteam benaderd. Vertellen over hun ervaringen en het bieden van een luisterend oor is door meer dan 20 mensen ingevuld. We doen een beroep op deze groep als er een concrete vraag binnen komt.

Bellen nieuwe leden
Omdat we er als kernteam niet goed uit kwamen of het gewenst is om nieuwe leden te bellen polsten we de mening van de leden hierover.
De vraag of je het prettig had gevonden als je gebeld zou zijn toen je lid werd van de Retina patiëntengroep is door 34 mensen met ja beantwoord, 179 mensen hebben geantwoord met nee.
Meest gegeven antwoorden op de vraag welke onderwerpen tijdens een introductiegesprek aan de orde moeten komen:
· De verwachtingen en de behoeften van de persoon die als nieuw lid binnen komt,
· bieden van een luisterend oor voor de persoonlijke situatie van de nieuwkomer
· uitleg van oogaandoening en gevolgen en 
· toelichten wat de retina groep de nieuwkomer kan bieden

De jaarlijkse retina dag
Van de respondenten gaan 186 mensen niet naar de jaarlijkse retina dag en 35 wel. Genoemde redenen waarom mensen niet komen zijn reistijd, afstand, bereikbaarheid, afhankelijk zijn van begeleiding, drukke agenda, energie en belastbaarheid. Soms vinden leden een hele dag te vermoeiend, soms halen leden informatie elders.
Daarnaast zijn redenen om niet te komen weinig aandacht voor zeldzame oogaandoeningen en is de ledendag soms te confronterend, emotioneel belastend. Praktische belemmeringen kunnen zijn: verlichting, akoestiek, te lange dag zonder genoeg rustmomenten.

Beoordeling locatie en programma retina dag
We vroegen degenen die vorig jaar naar de ledendag gekomen zijn naar hun oordeel. De Eenhoorn wordt als locatie heel positief beoordeeld. Vooral de bereikbaarheid en ligging (vlak bij station Amersfoort) worden gewaardeerd. Toegankelijkheid binnen het gebouw: donkere ruimtes (foyer) en de aanwezige trappen worden soms lastig gevonden.

Het programma was een combinatie van informatie over wetenschappelijk onderzoek, persoonlijke ervaring met verlies en demonstratie van een hulpmiddel. De beoordeling is merendeels positief. Kwalificaties zoals leerzaam, interessant en actueel, inhoudelijk sterk en relevante informatie zijn genoemd.
Informatie over wetenschappelijke ontwikkelingen (door artsen, onderzoekers) worden het meest gewaardeerd. Nieuwe direct toepasbare hulpmiddelen met mogelijkheid om hiermee zelf kennis te maken krijgen grote meerwaarde.
De beoordeling van persoonlijke ervaringen is wisselend. De een ervaart hierdoor steun, de ander heeft hier minder behoefte aan, of vindt dit te confronterend.
Bij de relevantie van wetenschappelijke informatie wordt opnieuw het gemis aan informatie over zeldzame oogaandoeningen genoemd.

Suggesties voor onderwerpen komende leden dagen
De 106 mensen die deze vraag beantwoord hebben noemen: 
· Medische, wetenschappelijke ontwikkelingen. Vooruitzichten; wat komt eraan en voor wie: stand van zaken lopende studies. 
· Erfelijkheid en genetische overdracht: wat kan genetisch onderzoek wel/niet opleveren; preventie aandoeningen, overdracht op volgende generaties.
· Aandacht voor zeldzame retina oogaandoeningen, zoals ROP, coloboom, FEVR, retinoscchisis.
· Combinatie van informatie en de mogelijkheid tot ontmoeting. 
· Nieuwe hulpmiddelen; mobiliteit, technologie, apps: praktische toepassingen, demonstraties.
· Praktische zaken zoals aanvraag WMO en werk voorzieningen.

Conclusies
· Het aantal leden jonger dan 40 jaar is beperkt. Goede reden voor het kernteam om met die groep in gesprek te gaan over de verwachtingen.
· Binnen de respondenten tellen we al 35 oogaandoeningen. We zullen hier meer rekening mee houden en meer aandacht besteden aan zeldzame oogaandoeningen binnen de groep.
· We gaan door met het versturen van nieuwsflitsen via de mail en blijven informatie geven over relevant wetenschappelijk onderzoek (medisch, psychologisch) en over nieuwe hulpmiddelen ter ondersteuning van navigatie, mobiliteit en zelfstandigheid bij verlies van zicht.
· Naast de jaarlijkse retina dag proberen we af en toe een andere activiteit te organiseren met aandacht voor ontmoeting en het delen van ervaringen over een bepaald thema. Voor regionale activiteiten zoeken we samenwerking met andere groepen binnen de Oogvereniging.
· Het kernteam benadert diegenen die bereid zijn anderen een luisterend oor te bieden zodra er een concrete vraag is.
· Bellen van nieuwe leden heeft voor het kernteam geen prioriteit.
· Op de jaarlijkse retina dag blijven we een gevarieerd programma bieden (wetenschap, persoonlijke ervaring, hulpmiddelen) en proberen de dag aantrekkelijker te maken door ruimte voor ontmoeten en ontspanning.

Reacties zijn welkom
Natuurlijk staat de retina mailbox open als je wilt reageren op deze samenvatting. Ook als je het kernteam wilt ondersteunen komen we graag met je in contact.
Namens het retina kernteam: Anneke Berkhout, voorzitter.
Email: retina@oogvereniging.nl
