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STICHTING OOK

Inleiding

2022, innoveren! ¢

In 2022 zijn opnieuw belangrijke
stappen gezet in de richting van het
realiseren van een duurzaam business
model voor ondersteuning bij kanker.
Het magazine “Leven en kanker” is
succesvol gelanceerd, de opleiding tot
ondersteuningsconsulent slaat steeds
beter aan, de tool “Op adem na
borstkanker” is vernieuwd en verbeterd
en we zijn gestart met de ontwikkeling
van de service “Life-Fullness”, voor
online begeleiding van mensen met

kanker.

De afgelopen jaren is, in samenwerking
met ziekenhuizen, gewerkt aan de
ontwikkeling van een goed concept
voor ondersteuning bij kanker. De
ondersteuningsconsulent speelt daarin

een centrale rol.
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Daarnaast werkt Stichting OOK
inmiddels goed samen met
thuiszorgorganisatie Allerzorg / Care
for cancer, en verzorgen wij voor hen
de online begeleiding van patiénten die
zij zelf niet kunnen helpen. Met hulp
van Stichting OOK is recent ook een
project gestart bij Rijnmond Dokters,
dat gericht is op het toepassen en
onderzoeken van de POH Oncologie,
een ondersteuningsconsulent in de

huisartsomgeving.



Met het innovatieve Games for Health
is een samenwerking gestart gericht op
de ontwikkeling van een nieuwe online
tool, die het mogelijk gaat maken dat
patiénten (en naasten) op een speelse
en laagdrempelige manier hun
gedachten en emoties uiten (via een
online Gedachtenboek) en het gesprek
aangaan met de
ondersteuningsconsulent (via een
online Levenshuis). De service die
hiermee tot stand komt noemen we
“Life-Fullness” en is gericht op het
helpen van de cliént om opnieuw rust
en balans te vinden in het leven,
wanneer je geconfronteerd wordt met
een ernstige ziekte, zoals kanker. Een
grote zorgverzekeraar heeft deze
begeleiding opgenomen voor cliénten
met een aanvullende verzekering en

vergoedt de kosten hiervan volledig
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Het magazine “leven en kanker” is in
2022 uitgebracht in samenwerking met
zes ziekenhuizen, nadat in 2021 een
eerste landelijke versie van het blad
was verschenen. Het heeft geleid tot
zes goede samenwerkingen met
ziekenhuizen en even zo veel mooie
bladen De insteek is om in 2023 met de
zelfde zes ziekenhuizen een tweede
versie uit te brengen. En daarnaast zes
nieuwe ziekenhuizen te vinden die een
blad willen uitbrengen; de
belangstelling is er! Naarmate we een
groter bereik onder patiénten tot stand
weten te brengen, verwachten we
betere advertentieopbrengsten te
kunnen realiseren en zo voor een
sluitende financiéle dekking te kunnen

zorgen.
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De financiéle continuiteit van onze
organisatie krijgt veel aandacht.
Diverse sponsoracties zijn ingezet,
meerdere subsidie-aanvragen zijn
ingediend en lopen nog. Daarnaast is
contact gelegd met een specialist in het
begeleiden van sociale ondernemingen
die op zoek zijn naar financiering. Die is
zeer succesvol op dit vlak en heeft zich
bereid verklaard om Stichting OOK te
helpen, met ingang van het tweede

kwartaal van 2023.

Met een mooie en gedreven groep
mensen werken wij verder aan ons
doel: goede en professionele
begeleiding en ondersteuning van
mensen met kanker. We realiseren ons
dat in het jaar 2023 een belangrijke
stap gezet moet worden in de richting
van duurzame financiering van de
organisatie. We boeken voortdurend
goede vorderingen om die situatie te
bereiken en kijken met vertrouwen

naar de toekomst.

Bart Diederen
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VISIE EN MISSIE

Stichting OOK vindt dat de kwaliteit van
leven van mensen met kanker aanzienlijk
vergroot kan worden door hen op het
juiste moment de juiste ondersteuning bij
niet-medische vraagstukken te bieden. Wij
verbinden zorgverleners, specialisten,
oncologische patiénten en naasten met
elkaar op het gebied van ondersteunende
zorg bij kanker. Zo stimuleren wij het tot
stand komen van een optimaal

zorgnetwerk rondom mensen met kanker.
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Vanuit deze visie stelt Stichting OOK zich

het volgende ten doel:

Mensen met kanker en hun naasten op het
juiste moment de juiste ondersteuning bij

niet-medische vraagstukken bieden.
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DIT DOET
STICHTING OOK

faciliteert en verbindt zorgverleners, aanbieders van
ondersteunende zorg, mensen met kanker en hun naasten op het
gebied van ondersteunende zorg bij kanker voor een integrale en
continue ondersteuning in aanvulling op het medisch-oncologische
zorgtraject in ziekenhuizen.

ontwikkelt en implementeert concepten en tools in de oncologische
sector die nodig zijn om mensen met kanker en hun naasten de
optimale zorg te bieden.

levert en verbetert de ondersteuning voor mensen met kanker en
hun naasten om zo goed mogelijk om te gaan met de impact van
kanker op lichamelijk, psychisch en maatschappelijk gebied en
bewaakt de kwaliteit hiervan.
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DE
ONDERSTEUNINGS
CONSULENT

De ondersteuningsconsulent is meestal een
oncologieverpleegkundige, een professional die
die de patiént begeleidt en samen kijkt waar
hij/zij informatie of zo nodig gespecialiseerde

ondersteuning vindt.

Een ondersteuningsconsulent bespreekt met
de patiént wat het betekent om te leven met
kanker. In het gesprek kunnen allerlei
onderwerpen aan bod komen: emoties,
vermoeidheid, relaties, seksualiteit, werk,
gezin, dagelijkse bezigheden en de
gevolgen/bijwerkingen die men ondervindt.

De ondersteuningsconsulent is meestal een
oncologieverpleegkundige, die de patiént
begeleidt en samen kijkt waar hij/zij
informatie of zo nodig gespecialiseerde
ondersteuning vindt. De
ondersteuningsconsulent verwijst eventueel
door naar een geschikte aanbieder voor
ondersteunende zorg zoals een oncologie-
fysiotherapeut, psycholoog, huid- en/of
haarspecialisten etc. We gaan uit van
zelfmanagement.
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De patiént bepaalt zelf welke ondersteuning
het beste past. Het groeiend aantal mensen
dat doorleeft met en na kanker heeft de druk
op tweede en eerstelijn zorgprofessionals
binnen de oncologie enorm verhoogd.
Gebruikmaken van online technologie
(dichtbij de patiént) is een mogelijkheid om
die werkdruk te verlagen.
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Speciaal voor zorgprofessionals in de
oncologie met hbo werk- en denkniveau of
mbo niveau 4 met specialisatie.

Sinds de start in 2020 zijn er landelijk 60
ondersteuningsconsulenten aan het werk.
Grotendeels zijn zij opgeleid door Stichting
OOK. De opleiding tot
ondersteuningsconsulent geeft iedere
oncologisch gespecialiseerde professional de
basis voor de juiste begeleiding van patiénten
met kanker en hun naasten bij het omgaan
met de gevolgen van kanker op het dagelijks
leven.
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OPLEIDING
ONDERSTEUNINGS
CONSULENT

De ondersteuningsconsulent is meestal een
oncologieverpleegkundige, die de patiént
begeleidt en samen kijkt waar hij/zij informatie
of zo nodig gespecialiseerde ondersteuning

vindt.

6 UNIEKE MODULES

5 LESDAGEN

29 ACCREDITATIEPUNTEN
V&VN

36 ACCREDITATIEPUNTEN
KWALITEITSHUIS FYSIO

DEELNEMERS
BEOORDELEN DE
OPLEIDING GEMIDDELD
MET EEN 8,5
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De opleiding tot ondersteuningsconsulent bestaat uit zes unieke modules. Gedurende
de modules krijg je alle vereiste kennis, tools en vaardigheden aangereikt om invulling te
geven aan de rol. De modules zijn met veel zorg samengesteld en ontwikkeld door
Stichting OOK, op basis van van ervaring met ondersteuningsconsulenten.

1 Rol en werkwijze ondersteuningsconsulent

2 DISC: Verbindend communiceren met patiénten en naasten
3 Begeleiden bij eigen regie

4 In gesprek met de oncologie patiént

5 Online begeleiding bieden bij kanker

6 Samenwerkingspartner in het netwerk van zorg en ondersteuning
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67 Ondersteuningsconsulenten

Antoni van Leeuwenhoek ziekenhuis
Erasmus MC hematologie
Patio Erasmus MC

Isala Ziekenhuis
Amsterdam UMC
Maasstad Ziekenhuis
Zaans Medisch Centrum
Haaglanden MC
Meander MC

St. Jansdal

Haga Ziekenhuis

Franciscus Gasthuis

Aafje Thuiszorg

Allerzorg Care for Cancer -
Diakonessehuis Utrecht
Inloophuis Midden-Brabant -
Stichting OOK

POH oncologie

Nazorg Westland -
0 5 10

15 Zelfstandige ondersteuningsconsulenten

Zelfstandige oncologie fysiotherapeuten
Zelfstandige oncologie verpleegkundige
Zelfstandig psycholoog

Zelfstandige in Het Opbouwhuis

Vrijwilliger Hospice

2 Intervisiebijeenkomsten

Stichting OOK verzorgt de intervisiebijeenkomsten van
ondersteuningsconsulenten. Het doel is om de deskundigheid van de
ondersteuningsconsulent te bevorderen en aan te vullen met nieuwe kennis en
vaardigheden. Daarnaast staat centraal dat de ondersteuningsconsulenten leren
van en met elkaar. In 2022 is er 1 online bijeenkomst geweest en 1 fysiek.
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BASISCURSUS
ONCOLOGIE

In 2022 zijn we gestart met de basiscursus

oncologie van 2 dagen.

In de basiscursus oncologie leer je de
medische basiskennis over de oncologische
behandelingstrajecten voor de chirurgie,
chemotherapie, radiotherapie en
immunotherapie. Door middel van theorie en
casuistiek maken we inzichtelijk hoe een
oncologietraject kan verlopen. En welke
keuzes gemaakt worden rondom het
behandelingstraject en waarom.

Ook bespreken we hoe intensief een
behandeltraject kan zijn voor de persoon met
kanker en zijn of haar naaste.

Ook bespreken we hoe intensief een
behandeltraject kan zijn voor de persoon met
kanker en zijn of haar naaste.

2 LESDAGEN
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Life-Fullness:
OOK x Games for Health

In Nederland leven meer dan 800.000 mensen
die kanker hebben of hebben gehad en dit aantal
groeit. In 2030 zullen dit naar verwachting bijna
€én miljoen mensen zijn. De overleving van veel
soorten kanker is de afgelopen decennia
aanzienlijk toegenomen door betere screening,
diagnostiek- en behandelmogelijkheden.
Tegelijkertijd wordt steeds duidelijker uit
onderzoek wat de negatieve (late) gevolgen van
kanker en de behandelingen zijn voor de
kwaliteit van leven. Tijdige en gepaste zorg kan
helpen deze problemen te voorkomen dan wel
te verminderen. Van belang is dat deze zorg, in
lijn met het uitgangspunt ‘Juiste zorg op de juiste
plek’, zoveel mogelijk passend wordt
aangeboden. Dichtbij huis als het kan en verder
weg als dat moet.

Het groeiend aantal mensen dat doorleeft met
en na kanker heeft de druk op tweede en
eerstelijn zorgprofessionals binnen de oncologie
enorm verhoogd. Gebruikmaken van online
technologie (dichtbij de patiént) is een
mogelijkheid om die werkdruk te verlagen.

Reden voor Stichting OOK om samen met
Games for Health de service ‘Life-Fullness’ te
ontwikkelen.

Games for Health staat voor het veranderen
van mensen en organisaties. Ze verbeteren
geen processen, maar veranderen systemen.
Ze ontwerpen, creéren en ontwikkelen
toegepaste spelvormen die kunnen worden
gebruikt, veranderd en gespecialiseerd in
verschillende spellen die allemaal leiden tot de
droom: 1 miljard gezonde en gelukkigere
mensen!

Life-Fullness staat voor het vinden van rust en
nieuwe balans in het leven met kanker. Met
Life-Fullness, worden patiénten verleid om
zelf actie te ondernemen, gedachten en
emoties te delen en de juiste hulp te zoeken,
op een interactieve laagdrempelige manier,
met naasten en een ondersteuningsconsulent
(en wellicht op termijn nog andere
zorgverleners).

Met een ‘gedachtenboek’ en een virtueel
‘levenshuis’ worden patiénten en naasten
gestimuleerd om zich bewust te worden van
de veranderingen in hun situatie als gevolg
van de ziekte kanker. Op basis daarvan kan de
patiént (en de naaste) passende hulp
aangeboden worden.
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LIFE-FULLNESS
OOK X GAMES FOR
HEALTH

Qj Life-Fullness

[ JPN

@'- = pre o 6§

Gedachtenboek Levenshuls

Life-Fullmeds i een applicatie waar pedachten
warden pevangen mel hel gedachienboek. De ]
gedachten geef je een plek in het levenshuis:

om e inzichtelijk te maken

o grip te krijgen

om richting te krijgen en te vinden

o B0 e andernemen

om: o8 te besprelopn met sen persoaniijks
grderviewningioaniubem :
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SAMENWERKING
GILEAD DAG VAN
DE MANTELZORG

Op de Dag van de Mantelzorg, 10 november (en
de aanloop ernaar toe) vroegen wij samen met
Gilead Sciences aandacht voor naasten van
mensen die leven met kanker. Dit kan een
familielid, partner of goede vriend(in) zijn die uit
liefde voor de ander de rol van mantelzorger -
en daarmee de zorgtaken - op zich neemt maar

zichzelf wellicht (nog) niet zo ziet.

Gilead heeft financieel bijgedragen om de
campagne mogelijk te maken. OOK heeft de
campagne vormgegeven en uitgevoerd. De
campagne leverde het volgende op:

e ‘Echte’ ervaringsverhalen (interviews) met
fotografie en video gedurende het jaar
tot dec 2022

e Nieuwe visuals (fotomateriaal) inclusief
campagnebeeld

e Vier video’s voor social media
‘Mantelzorg bij kanker’

e Betaalde advertenties op social media
kanalen van OOK (Facebook, LinkedIn,
Instagram)
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Landingspage
www.mantelzorgbijkanker.nl
Advertorials/sponsored content (1
pagina) in magazine ‘Leven & Kanker’
verspreid in regio’s van 3 ziekenhuizen
Informatiestand bij
borstkankersymposium 15 oktober van
Stichting Jij speelt de Hoofdrol (circa 200
bezoekers)

Verzorgen van een interactieve sessie op
het borstkankersymposium door een
ondersteuningsconsulent van Stichting
OOK (Kanker & Mantelzorg)


https://www.mantelzorg.nl/dag-van-de-mantelzorg/
http://www.mantelzorgbijkanker.nl/

STICHTING OOK

Stijn helpt zijn moeder met klusjes in het
huishouden

Lees zijn verhaal: https://www.stichting-
ook.nl/mantelzorger-stijn-kanker/

https://vimeo.com/716377592

Sarah wilde nog meer doen voor haar moeder
Lees haar verhaal: https://www.stichting-
ook.nl/ik-vond-het-vanzelfsprekend-dat-ik-
extra-klusjes-deed-en-er-voor-haar-was/

Aagje hielp haar buurvrouw
Bekijk haar video:
https://vimeo.com/769781596

Zorgprofessional Jolanda over mantelzorg
Lees haar verhaal en bekijk de video:
https://www.stichting-ook.nl/mantelzorger-
zorg-goed-voor-jezelf/

https://vimeo.com/769789049

Moeder van Laura is trots op haar dochter
Lees hun verhaal:
https://www.stichting-ook.nl/je-eigen-
ervaringen-inzetten-om-anderen-te-helpen/

Jorg en Floor zorgden voor partner/moeder
Lees hun verhaal:
https://www.stichting-ook.nl/borstkanker-
zorgen-voor-elkaar/
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https://vimeo.com/769789049
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STICHTING OOK PAGINA 12

Samenwerking met
Allerzorg/Care for Cancer

In 2022 zijn we de samenwerking gestart met
Allerzorg/Care for cancer. Allerzorg is een landelijk
werkende thuiszorgorganisatie. Niet in alle regio’s zijn
voldoende consulenten van Care for cancer
beschikbaar.

' Wanneer cliénten van Allerzorg op de wachtlijst voor Care for cancer 4
worden geplaatst benaderen de ondersteuningsconsulenten van OOK p .
hen met het aanbod van professionele online ondersteuning. Onze
ondersteuningsconsulenten zijn voor deze taak gedetacheerd bij
Allerzorg en administreren de geboden zorg in het cliéntsysteem van
Allerzorg. In 2022 is aan 12 cliénten van Allerzorg/Care for cancer

B door OOK ondersteuning geboden.
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MAGAZINES

b bbesi ng kankie
“Praat erover en
zoek hulp als je er /%
samen niet vitkormt™ |

Het jaar 2022 zijn we gestart met een
basismagazine waarin aan de hand van de 10

levensdomeinen van het OOK Canvas

deskundigen, ervaringsdeskundigen en passend Bl ek n,m = wn
ondersteuningsaanbod zijn gepresenteerd. : :
*Het was alsof
il-: luf:al
We bieden met dit magazine een brede Het doel is om te bereiken dat de
en kwalitatief goede bron van informatie oncologische patiént zich empowered
aan patiénten, naasten en zorgverleners voelt om proactief op zoek te gaan naar
over de aspecten waar je mee te maken passende hulp, zoals psychosociale steun
kan krijgen als je kanker hebt. Wat je kunt of online tools.
verwachten, welke mogelijkheden er zijn
om er iets aan te doen en waar je daar De oplage van 1000 exemplaren is
voor terecht kunt. Hiermee willen wij volledig “uvitverkocht” via de online
mensen met kanker en hun naasten kanalen van Stichting OOK. Het
bewust maken van de problematiek die zij basismagazine is tevens gebruikt om
tegen kunnen komen en handvatten regionale ziekenhuizen te interesseren

geven om daar mee om te gaan. voor een “eigen” magazine.
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In 2022 zijn in samenwerking met
ziekenhuizen 6 magazines gelanceerd,
namelijk voor:
e Haaglanden Medisch Centrum, oplage
2.500
e OLVG, oplage 2.500
e Bravis ziekenhuis, oplage 5.000
e Meander Medisch Centrum, oplage
3.750
e Zaans Medisch Centrum, oplage
2.500
¢ Diakonessenhuis, oplage 2.500

Online bekeken:
Diakonesshuis: 1816 views
Meander: 1652 views
Bravis: 2277 views

OLVG: 3750 views

Zaans: 1864 views
Haaglanden: 2792 views
Totaal: 14151
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REGIOMAGAZINES

In 2022 zijn in samenwerking met ziekenhuizen

6 magazines gelanceerd.

De inhoud van de magazines bestaat
deels uit artikelen die zijn gepubliceerd in
het basismagazine aangevuld met
artikelen die zijn aangeleverd door het
ziekenhuis zelf en regionale partners.

De samenwerking met ziekenhuizen geeft
Stichting OOK een breed distributiekanaal
voor onze boodschap aan patiénten en
naasten. Om het blad kosteloos aan te
bieden aan de doelgroep is de
samenwerking gezocht met landelijke en
regionale aanbieders van ondersteuning
en sponsoren die tegen betaling een
artikel of advertentie hebben geplaatst in
de magazines.
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REGIOMAGAZINES
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Hilaneve 2o
“ Juist die palliatievs
zorg kan meer kwalibelt
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MBAF 8F I8 jels
aan te doen” ’ “Hoe meer ik
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De magazines zijn tot stand gekomen in
samenwerking met de volgende
sponsoren en publicisten:
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POFY 00K
%CO Online hulp bij

WERELDKANKERDAG

kanker via Mijn OOK
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In 2022 hebben we voor
wereldkankerdag een webinar gegeven
over over de veranderingen in je leven
met/na kanker. Wat heb JIJ nodig om
verder te kunnen?

Tijdens het webinar konden mensen met
kanker en naasten vragen stellen aan
Suzanne.

Het is de eerste keer dat we een webinar
organiseerden en het werd bezocht door
ongeveer 8 personen. Naast dat het erg
interessant is om op deze manier met de
doelgroep in contact te zijn, was het
proces naar de webinar toe ook een
goede leerschool voor de volgende keer.

Het werven van de deelnemers deden we
via de website, de social kanalen en de
hashtags #wereldkankerdag
#kankerraaktiedereen
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Communicatie
Website Leeftijd
bezoekers B |eeftijd
B unieke bezoekers
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Trengo
/chat

8 Aantal chatberichten
50

2021 2022

Fondsenwerving
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Nieuwsbriefabonnees

B Patiénten
B Zorgprofessionals
1.000
750
500
250
O I T, | EEssssm——_——

2021 2022

In 2022 is gestart met de Club van OOK voor bedrijven en
particulieren. Op steeds meer plekken is ruimte voor
ondersteuning bij kanker, maar we zijn er nog niet. Daar hebben
we extra geld voor nodig. Dankzij de steun van particulieren (50
euro) en bedrijven (250 euro) kunnen we zorgen dat deze
ondersteuning een plek krijgt door heel Nederland.

Club van 250

€ 2.050.-

Donaties

€ 5.763,-
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Facebook

® Aantal volgers

4.000

3.000

2.000

1.000

2021

Instagram

® aantal volgers
400

300

200

100

2021

2022

2022
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Linkedln

B Aantal volgers

1.250
1.000
750
500
250
o NN
2021 2022
Twitter
® Aantal volgers

1.250

1.000

750

500

250

0

2021 2022
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OVER OOK
HET TEAM

Suzanne Anne-Marie Esmée Astrid
van Atten Bart Berkelaar Cooiman

Christel Jolanda Linda Ingrid Krystle
van den Hoven Roos Spierenburg Steenkist Stok

45

Petula Louise Wesley

Stolk Ouwerkerk van Zeben
Bestuur Raad van toezicht
Bart Diederen Jacob Hoogenboom (voorzitter)

Cees van Dijk (secretaris)

Frans Wietzes (penningmeester)
Annemarie van der Burg
Engelien Geerdink Officier
Peter den Ridder

Wilbert Louwers

Lia van Zuylen
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FINANCIEN 2022

Stichting O0OK

Balans per 31 december 2012 (na resultaatbestemming )

Vaste octha
Materigle vaste acthia
Andere vaste badrijfsmiddelen 287 2.080
Financiiéle vaste activa
Deelneming 67.113
Lening 84,850
Viettende activa
Worderingen
Dabiteuren 252 20,000
Owerge vorderngen en overlopende activa 217.282
217.534 20,000
Liquide middelen 120. 269 149 366
405, 103 256. 156
Eigen wermogen [vrij besteedbaar vermagen)
Weerstandsvermogen 244,724 168. 156
244,724 168.196
Kortlopende schulden
Crediteunsn 17,9492 5.326
Belastingen en premides soclale verzekeringen 35.024 26,952
Owverige schulden en overlopends passiva 107,463 55.753
160 479 #5.001

405, 703 256,196
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Herkomst bijdragen

De stichiing is veor haar inkomslen aangeseren op bijdragen van dendan.

Het marendeel van de bijdragen is alkomatig van de Stichting Behser en Toericht Roparun Cenlra,

Dere stichling bekeart sen lands van badagen die serder 2ijn ontvangen van Stichling Roparun Palliatiese Zoeg
rrét it disel am daarmes Roparun Candra ap Be richien.

Dorapronkelijk is dil gald bijpengebrachl Sool [aams dis asn il Ropann evenement hebban dealgenoman.

Maast de bijdrage van Stiehting Reparun Centra Behear en Toazichl in 2022 € 066 508 zijn er ook overige inkemsten € 30,644 gegenareard.
Dil bedrag i bijeen gebrachl door §ponsomwenving an donalies.

[SRaT wan Daben & ST en ower 20713
i i ---

Bijek apen s TR 53 383
Lailan

Perionee ik oilan GES 4EH AET 300
Alchripringen 1. 7493 Fl T
Hukin it ingi-en banloorkoslen W) Tk

Macketing 8246 26976

Frodudien 4,343 [

IT Ecsien 2.540 1 BbS

Alpemene koien $4.55%5% 1L1l%

Overige liafen en baten 574 531

Totaal lasten 5316314 i1 &S
Sk baten on lnen ££1.633 312913
Reran 5.192 5813
RrtA LA L i i, 30 403 317.1hs
Sukdy T6.528 379
Bt g saldec

Sulds TEL2E 5T

Torwoeging [orEtrekhing] ass weenit sndivermogen 76530 i
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