


Hoormij-NVVS in 2021

Hoormij°‘NVVS is er voor iedereen met een gehoor- en/of evenwichtsaandoening.
Voorlichting, lotgenotencontact en belangenbehartiging zijn onze hoofdtaken.
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Van de voorzitter

Ook 2021 was een jaar waarin we te maken hadden
met corona. We organiseerden slechts weinig activi-
teiten op locatie. Daar staat tegenover dat — dankzij
de pandemie — steeds meer mensen digitaal vaar-
dig(er) werden. We hebben diverse online webinars
en gespreksgroepen aangeboden, die druk werden
bezocht. Ook de online conferentie over tinnitus was
een succes. De vraag naar informatie over hoorzorg
nam in 2021 toe. Mede hierdoor steeg het aantal
bezoekers op de website. Door nieuwe informatie
over duizeligheid en evenwichtsproblematiek weten
ook steeds meer mensen uit die hoek ons te vinden.
Ruim 30% van de meest gelezen pagina’s betreft dit
onderwerp. De meeste bezoekers op onze site (40%)
hebben interesse in tinnitus.

Ruim 1.500.000 mensen in Nederland zijn slecht-
horend en naar schatting 800.000 dragen een
hoortoestel of maken gebruik van een hoorhulp-
middel. Als het gaat over tinnitus ondervinden circa
1.000.000 mensen daar last van. Maar liefst 1 op de 5
mensen krijgt ooit te maken met aanvallen van (draai)
duizeligheid, misselijkheid en evenwichtsproblemen.
Samen met 175 vrijwilligers — actief in commissies en
afdelingen — zetten bestuur en bureau zich in om de
belangen van al deze mensen te behartigen.

Hoormij:NVVS heeft ambities. We willen van beteke-

nis zijn voor iedereen met een aandoening rond het
gehoor en/of evenwichtsorgaan. Daarom richten we
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onze blik op de toekomst en hebben we voor 2022
en 2023 grootse plannen. Met nog meer aandacht
voor de behoeften van onze achterban, digitale én
live bijeenkomsten, projecten zoals ‘voor het eerst
naar de audicien’ en ‘auditieve beperking en werk’
en continue aandacht voor de verbetering van onze
communicatie. Onze patiéntenorganisatie is dé
wegwijzer voor iedereen die te maken krijgt met een
gehoor- en/of evenwichtsaandoening.

Namens het bestuur wens ik ieder veel leesplezier.

Met hartelijke groet,

Roelof Eleveld
voorzitter




Duizeligheid & Evenwicht

De commissie Duizeligheid & Evenwicht (D&E) was in 2021 actiever dan ooit, juist
vanwége Corona. Online vergaderen bespaart namelijk reistijd en juist reizen is
voor mensen met een evenwichtsaandoening erg belastend. Door online te verga-
deren blijft de vaart er goed in bij de commissie.

In 2021 heeft de commissie zich ingezet voor:

Het organiseren van online gespreksgroepen.

Het organiseren van webinars.

Het verstrekken van goede informatie over duizelig-
heid en evenwichtsproblematiek, waarmee het meer
bezoekers trok naar de website. Ruim 30% van de meest
gelezen pagina’s betreft dit onderwerp.

Het beantwoorden van binnengekomen vragen. Voor 2022 streeft de commissie naar:
Dit aantal steeg met 45%.

Het vergroten van de naamsbekendheid van
Het bijdragen aan richtlijnontwikkeling. Hoormij:NVVS met betrekking tot D&E.

Medewerking aan wetenschappelijk onderzoek. Regelmaat in de organisatie van het aantal
webinars en online gespreksgroepen.

Het verspreiden en ontwikkelen van flyers.

Een kwalitatief goede bijdrage aan de ontwikkeling

Het onderhouden van goed contact met bijvoorbeeld van medische richtlijnen.
medisch adviseurs, (fysio)therapeuten, artsen, onder-
zoekers en beroepsverenigingen. Samenwerking met andere patiéntenorganisaties

(hersenaandoeningen).

Continuering van bezoeken aan revalidatiecentra
en-artsen om (beter) inzicht te krijgen in de gelever-
de zorg.

Een inclusievere samenleving voor mensen met een
evenwichtsaandoening, wat moet er veranderen?

Het verspreiden van informatie over D&E. Zoals het
bijdragen aan dokterpatient.nl met de beschrijving
van een aantal zeldzame evenwichtsaandoeningen.
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Tinnitus & Hyperacusis

Dit jaar gaf Hoormij*NVVS tinnitus een gezicht in beeld én geluid. Maar hoe maak
je het onzichtbare zichtbaar? Fotograaf John Arkes - die zelf kampt met tinnitus -
ging de uitdaging aan en maakte een serie portretten van mensen met oorsuizen.

Aangrijpende beelden. Gewone mensen, met een neu-
trale uitstraling, tegen een grijze achtergrond. Met voor
zich een afbeelding van hun eigen geluid. Van tjilpende
krekels, triangels, slijpende zaagmachines tot de ruisen-
de zee en hele blazersensembles. Geinspireerd door het
werk van John ging Hoormij:NVVS nog een stap verder
en bracht vier beelden tot leven via filmpjes van

30 seconden. Vijf mensen met tinnitus werkten mee
aan deze campagne.

In 2021 heeft de commissie zich ingezet voor:

Het organiseren van de online tinnitusconferentie
(400 deelnemers).

De Week van het Oorsuizen (februari).

Het organiseren van online gespreksgroepen.

Het organiseren van webinars.

Het opstellen van de verandertheorie tinnitus en
hyperacusis.

Het vergaren van informatie tijdens de online
conferentie van de British Tinnitus Association.

Het vervaardigen en verwerken van de enquéte
‘Hyperacusis in coronatijd’.

Bijdragen aan een brainstormsessie met het UMC
over trends en ontwikkelingen, Utrecht.

Het beantwoorden van binnengekomen vragen.
In totaal 264.

Het bijdragen aan de richtlijnontwikkeling
—herziening richtlijn tinnitus.
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Uit de online gespreksgroepen
tinnitus en hyperacusis:

‘Het is fijn dat je
niet hoeft te reizen.’

‘Perfect!
En de belangrijkste reden
om lid te zijn en te blijven.’

‘De (h)erkenning van mijn verhaal:
ik hoef niets uit te leggen.’

‘De gespreksgroep is confronterend,
kan je raken en maakt wat bij je los,

maar fijn om er te zijn.’

Wat deelnemers vonden
van de webinars:

‘Het verhaal van de
ervaringsdeskundige
was duidelijk, met persoonlijke
ervaringen en deskundige
tips.’

‘De inhoud was
heel verhelderend.’

‘Dat ik er bij kon zijn,
zonder te reizen.
En dat mijn man erbij
kon zijn en ervaringen
kon horen!”
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Voor 2022 streeft de Commissie Tinnitus
en Hyperacusis naar:

Regelmaat in de organisatie van het aantal webinars
en online gespreksgroepen.

Bijdragen aan de ontwikkeling van medische
richtlijnen.

Een goede vertaling van de verandertherorie in een
praktisch activiteitenplan 2022.



Slechthorendheid

In 2021 heeft de commissie zich ingezet voor:

Het organiseren van online gespreksgroepen.

Het organiseren van webinars.

Het beantwoorden van binnen gekomen vragen.

Het leveren van een bijdrage aan het onderzoek
‘Zinnige Zorg’ van het Zorginstituut.

Het verbeteren en intensiveren van het contact met
onder meer zorgverzekeraars, audiciens en de GGMD.

Het verspreiden van informatie rondom gezamenlijke
initiatieven, zoals het programma Deelkracht.

Het bijdragen aan de verbetering van de dienst-
verlening op het gebied van toegankelijkheid bij de
Nederlands Spoorwegen.

In 2021 verschijnt het boek ‘Leven met slechthorend-
heid’. In het boek legt Willem Dekker, belangen-
behartiger bij Hoormij-NVVS, uit wat de impact van
zijn slechthorendheid is op persoonlijk, sociaal en
maatschappelijk vlak.
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‘Eigenlijk gaat slechthorendheid
onzichtbaar met me mee.’

Voor 2022 streeft de commissie naar:

Het blijven organiseren van webinars en online
gespreksgroepen.

Het onderhouden van het goede netwerk en aangaan
van nieuwe relevante contacten.

Continuering in het beantwoorden van vragen en
verstrekken van informatie.

Het blijven keuren van ringleidingen.

Het verzorgen van lezingen over slechthorendheid bij
diverse organisaties.



Cholesteatoom

Cholesteatoom is een zeldzame ooraandoening, alleen middels een operatie te
behandelen en kan leiden tot gehoorverlies. De ziekte komt gemakkelijk terug en
er zijn soms meerdere ingrepen nodig. Vanwege de grote impact op het dagelijks
leven was er vraag naar een patiéntengroep voor cholesteatoom. De commissie
richt zich op het delen van ervaringen, uitwisselen van praktische tips en het
samen opkomen voor goede zorg.

In 2021 heeft de commissie zich ingezet voor:

Het organiseren van online gespreksgroepen.

Het organiseren van webinars.

Het beantwoorden van binnen gekomen vragen.

Het organiseren van een social media campagne
rondom cholesteatoom. Aanhakend op de inter-
nationale cholesteatoma awareness month (maart)
#ikbenzeldzaam.

Het voorbereiden van activiteiten op het gebied van
belangenbehartiging.

Het bijdragen en vernieuwen van de richtlijn
‘Follow-up na cholesteatoom chirurgie’.

Het uitbreiden van de commissie en het benoemen

van twee medisch adviseurs (KNO-artsen).
Voor 2022 streeft de commissie naar:

Het regelmatig blijven organiseren van webinars
Wat deelnemers vonden en online gespreksgroepen.
van de online gespreksgroepen:

Het verbeteren van de campagne tijdens de

Veel herkenmng, cholesteatoom-maand in maart.

fijn om ervaringen en
tips uit te wisselen.’ Het verder vormgeven van de belangenbehartiging,
onder andere door bij te dragen aan de ontwikkeling

g .. van richtlijnen.
Veel gemeenschappelijke

vragen en zorgen.’ Het uitbreiden van informatie via de communicatie-
kanalen van Hoormij-NVVS.
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Tinnitus Jong Netwerk

Tinnitus Jong Netwerk, onderdeel van Hoormij*NVVS richt zich op contact tussen
jongeren met tinnitus. TJN is vooral actief op een besloten Facebook-pagina en
Instagram. Ze posten berichten, organiseren evenementen en leden van de groep
hebben de vrijheid om zelf te plaatsen wat ze willen. Bijvoorbeeld vragen stellen of
het delen van ervaringen.

In 2021 heeft T)N zich ingezet voor:

De ontwikkeling naar een volwaardige commissie van
Hoormij-NVVS.

Het verenigen van nu 100 jongeren in dit netwerk.

Het succesvol uitrollen van een buddyproject, waarbij
je een beroep kunt doen op een gelijkgestemde met
tinnitus met wie je je verhaal kunt delen.

Het invoeren van het jongerenlidmaatschap van
Hoormij*NVVS.

Het beantwoorden van vragen en organiseren van
online gesprekken met jongeren.

Het organiseren van de ‘babbelborrels’, online
gespreksgroepen met en voor jongeren met
tinnitus.

- o ) Voor 2022 streeft T)N naar:
Fijn om eindelijk andere jongeren

met tinnitus te kunnen spreken.’ Het voortzetten en uitbreiden van gespreksgroepen.

Het blijven bieden van steun aan jongeren die hier
behoefte aan hebben.

Het beantwoorden van vragen en bieden van
))]|... informatie aan wie hier om vraagt.

P s

G Het faciliteren van informatie voor studerende
jongeren met een aandoening rond het gehoor.

e
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Onafhankelijk Platform Cochleaire Implantatie (OPCI)

OPCl is het Onafhankelijk Platform Cochleaire Implantatie dat zich inzet om
Cl-dragers en mensen die een Cl overwegen van informatie te voorzien.
OPCI behartigt hun belangen, geeft voorlichting en verzorgt lotgenotencontact.

In 2021 heeft OPCI zich ingezet voor:

]
Het organiseren van (online) bijeenkomsten. 0 p C I ﬁ

Het organiseren van een klein aantal live bijeenkomsten.

Het vervaardigen van een enquéte naar de
tevredenheid van Cl-gebruikers.

Het leveren van een (digitale) bijdrage aan diverse
onderzoeken.

Het actueel houden van de website, verspreiden van
de nieuwsbrief en informatie via social media.

Belangenbehartiging.

Voor 2022 streeft OPCI naar:

Voortzetting van de activiteiten met weer live
bijeenkomsten en symposia.
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De afdelingen

De afdelingen van Hoormij-NVVS zijn in beweging. Corona en de stijgende leeftijd
van veel leden van afdelingen zetten aan tot nadenken over de toekomst en het

zoeken van creatieve oplossingen.

In 2021 besloten de afdelingen Maastricht en Gelderland
Oost tot opheffing, Jmond-Noord en Alkmaar tot een
fusie, Zeeland overweegt samengaan met de afdeling
Rotterdam en Gelre denkt na over een informele doorstart.

Ondanks de pandemie vonden er toch verschillende activi-
teiten plaats. Zo waren er live en online gespreksgroepen,
lezingen, ledenraadplegingen, activiteiten in het kader van
de lokale inclusie agenda en de Week van de Toegankelijk-
heid (oktober 2021), contact met gemeenten, inloop-
ochtenden en lotgenotenbijeenkomsten.

‘Een hoogtepunt in 2021 was
het weer kunnen starten van de
lotgenotenbijeenkomsten.’

‘Het contact met de leden is minder
geworden. In gesprekken merk je ook
dat Corona bij alles op de voorgrond staat.
Onze leden zijn vaak oudere en kwetsbare
mensen, bang voor besmettingen
en uiterst voorzichtig.’

‘Door de openheid van alle deelnemers

werd het een mooie huiskamerbijeenkomst,
waarin we van elkaar leerden.’
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‘Corona heeft veel invioed gehad,
onze lotgenotenbijeenkomsten hebben
geruime tijd stil gelegen.’

‘Sommige lotgenotenbijeenkomsten
konden wel gewoon doorgaan,
maar we merkten toch dat mensen
bang waren voor besmettingen.’

‘We misten het fysieke contact.’

Voor 2022 streven de afdelingen naar:

Het voortzetten of opnieuw starten van diverse live
(huiskamer)bijeenkomsten.

Het organiseren van inloopspreekuren en lotgenoten-
bijeenkomsten en symposia.

Voor een aantal afdelingen geldt dat zij nieuwe
vormen van samenwerking gaan verkennen. Denk
aan samenwerking met andere afdelingen of het
opzetten van regiowerkgroepen in delen van het land
waar geen afdelingen actief zijn. Zodat ook hier een
aanbod van bijeenkomsten wordt ontwikkeld voor de
achterban.



Blik op de toekomst

In 2021 heeft het bestuur samen met de afdelingen en commissies nagedacht
over de toekomst van de organisatie. Kort gezegd willen we in 2024 een toekomst-
bestendige organisatie zijn die stevig opkomt voor de belangen van mensen met
een gehoor- en of evenwichtsaandoening. En met een sluitende begroting.

In 2022 en 2023 gaan we werken aan
nieuwe thema’s en projecten:

De lawaaimaatschappij.

Acute tinnitus.

Je aandoening en werk.

Beginnende slechthorendheid.

Daarnaast werken we aan de werving van inkomsten,
leden en donateurs door samenwerking met experts
op het gebied van marketing. We gaan het proces ver-
eenvoudigen om (eenmalig) te doneren.

We willen ombuigen naar een flexibele organisatie met
een stijgend aantal vrijwilligers die online en live acti-
viteiten organiseren voor veel en diverse doelgroepen,
zowel landelijk als regionaal. Voor de financiering wordt
een deel van de reserves van de organisatie ingezet.

Uiteraard zetten we onze huidige activiteiten voort, met
het organiseren van live en online bijeenkomsten, het
verzorgen van betrouwbare informatie via onze website,
digitale nieuwsbrieven en magazines en met campagnes:
de Week van het Oorsuizen en de Balance Awareness
Week. Tenslotte blijven we ons inzetten voor de beharti-
ging van de belangen van alle mensen met een aandoe-
ning rond het gehoor en met problemen rond duizelig-
heid en evenwicht.
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Bestuur Hoormij-NVVS
Roelof Eleveld

voorzitter

Marcel Bobeldijk
vicevoorzitter

René van Schalkwijk
secretaris

Hein Topper
penningmeester

José Beck
lid

Piet Hein de Wit
lid tot 9 maart 2021
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Adviseurs van het bestuur

Nienke Oosting

Derck Prinzhorn

Wil Verschoor
directeur

Jane van Heusden
managementassistent,
vanaf 1 november 2021

Marjolijn Dekker
senior communicatieadviseur

Corrine Verwer
vrijwilligerscoérdinator

Annemiek Meuzer
secretariaatsmedewerker

Hetty van Hemme
managementassistent,
tot 17 november 2021



Vrijwilligers

De circa 175 vrijwilligers van Hoormij:NVVS zijn actief
bij de afdelingen of in één van de landelijke commis-
sies die de doelgroepen vertegenwoordigen. Ze or-
ganiseren tal van voorlichtings- en informatiebijeen-
komsten, behartigen de belangen van mensen met
een gehoor- en/of evenwichtsaandoening, haken aan
bij landelijke projecten of helpen bij het aanvragen
van projectsubsidie. Zij zijn van onschatbare waarde
voor de organisatie.

Landelijke commissies

e Commissie Slechthorendheid

e Commissie Tinnitus en Hyperacusis
e Commissie Tinnitus Jong Netwerk

e Commissie Duizeligheid & Evenwicht
e Commissie Cholesteatoom

Cl
Op het gebied van Cl werkt Hoormij samen met OPCI
(Onafhankelijk Platform Cochleaire Implantatie).

Afdelingen

Alkmaar, Breda, Den Haag, Zuidoost Brabant, Gelre,
IJmond-Noord, Limburg Z/0O, Midden-Nederland,
Kop van Noord-Holland, Noord-Midden Limburg,
Rotterdam, West-Friesland, Zeeland. De afdelingen
Maastricht en Gelderland Oost zijn in 2021 opgehe-
ven. De afdelingen Alkmaar en IJmond-Noord zijn
per 1 januari 2022 gefuseerd tot de afdeling
Alkmaar-l)mond.

In 2021 is een bedrag ontvangen van ruim
€ 101.000,- aan nalatenschappen en legaten.

Op 31 december 2021 telt de NVVS 4733 leden en

184 donateurs.

Uitgave Stichting Hoormij*NVVS, juli 2022
Randhoeve 221,3995 GA Houten
Ontwerp Janneke Verrips, grafisch ontwerp
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