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Routebeschrijving naar NBC Congrescentrum te Nieuwegein met openbaar vervoer

Vanaf het Centraal Station Utrecht neemt u de sneltram naar lJsselstein of Nieuwegein, deze
doet er ongeveer 15 minuten over. Uitstappen bij Blokhoeve, NBC. Route naar de sneltram: de
sneltramhalte is tegenwoordig op het Jaarbeursplein. Wanneer u van de trappen afkomt, rechts-
af lopen. Op station Utrecht CS staan mensen van het Rode Kruis om u te begeleiden, wanneer u
het Geel Katern goed zichtbaar draagt, kunnen vrijwilligers u onderweg herkennen en de weg
wijzen.

U stapt uit bij de eerste halte in Nieuwegein (halte Zuilenstein), dat is nadat de tram een grote
bocht heeft gemaakt naar links. Op het perron staande, ziet u direct over de parallelweg het NBC.

De sneltram rijdt circa 7 maal per uur.

Zie voor routebeschrijving met de auto: www.nbccongrescentrum.nl
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Uitnodiging Macula-dag 6 april 2019

Thema: Eigen Regie:
“Hoe doe ik dat, wat helpt mij?”

Hierbij wordt u uitgenodigd voor de Macula-dag op zaterdag 6 april 2019 in het
NBC Congrescentrum te Nieuwegein.

Op het programma staan autorijden met een bioptische bril, Miracles of Music, een medisch
onderwerp: Biomarkers, MD vindbaar in het bloed en leefstijl aanpassing, voeding en stress.
Voorzitter Bram Harder gaat in op het thema: Zelf regie; ik en de ander. Er is een omlijsting door
cabaretiere Charlotte Glorie. Tijdens de pauze heeft u tijd voor onderling contact en een bezoek
aan de informatiemarkt en kunstexpo. Daarna volgt een korte Algemene Ledenvergadering.

Toegang is gratis, aanmelden verplicht via telefoonnummer 030-298 07 07-keuze 1 of e-mail
info@maculavereniging.nl voor 28 maart. U bent welkom bij het NBC Congrescentrum,
Blokhoeve 1, 3438 LC Nieuwegein. Vanaf 09.15 uur, u kunt dan vast een bezoek brengen aan de
informatiemarkt met hulpmiddelen, voedingssupplementen en de kunstexpo.

De lezingen beginnen om 10.45 uur en de dag duurt tot ongeveer 16.00 uur.

U kunt een lunch reserveren (vegetarisch is mogelijk). De MaculaVereniging neemt een

gedeelte van de kosten van de lunch voor haar rekening. De werkelijke kosten voor een lunch
zijn € 15,75 per persoon. De MaculaVereniging betaalt hiervan € 5,75 voor elke deelnemer aan de
Macula-dag. Wij verzoeken u de resterende kosten a € 10 per persoon aan ons over te maken
voor 28 maart op bankrekeningnummer: NL 85 RABO 0375 921 540 onder vermelding van lunch
Macula-dag.

Het NBC is goed te bereiken met de auto en met het OV via de sneltram, zie de routebeschrijving
op pagina 2 in dit katern. Reiskosten voor het OV, klasse 2, boven de € 15 kunnen gedeclareerd
worden.

Eigen regie: “Wat wil en kan ik zelf”.
Wij verwelkomen u graag op deze bijzondere dag!



Programma Macula-dag zaterdag 6 april 2019
in het NBC Congrescentrum te Nieuwegein

Thema van deze dag is Eigen Regie!

09.15-10.40 uur - Inloop
Inschrijven, informatiemarkt, kunstexpositie

Programma in de zaal begint

10.45-10.55 uur - Opening
Door dagvoorzitter Heleen Schoots

11.00-10.30 uur - Biomarkers voor Leeftijdgebonden MD
Door prof.dr. Anneke den Hollander. Met gelegenheid voor vragen.

11.35-11.55 uur - Zelf regie; ik en de ander.
Door dr.ir. Bram Harder, voorzitter MaculaVereniging

12.00-12.30 uur - Kleine zorgen
Door Charlotte Glorie, cabaretiére

PAUZE
12.30-13.55 uur - Bezoek informatiemarkt, kunstexpositie, lunch
Programma in de zaal wordt hervat

14.00-14.40 uur - Veilig en verantwoord autorijden met MD.
Door dr. Bart Melis-Dankers, aangevuld door een ervaringsdeskundige.

14.45-15.45 uur - Miracles of Musicmaakt muziek met u!
15.50-16.10 uur - Algemene Ledenvergadering

Afsluitend nodigt het bestuur u uit voor een drankje en een hapje.



Samenvattingen lezingen
In het ochtendprogramma:

Biomarkers voor leeftijdgebonden macula-degeneratie
door prof.dr. Anneke I. den Hollander - hoogleraar moleculaire oogheelkunde Radboud
Universiteit en Radboudumc

Een biomarker, of biologische marker, is een meetbare indicator van een biologische toestand of
conditie. In het Radboudumc doen we onderzoek naar biomarkers voor leeftijdgebonden macu-
la-degeneratie (LMD) die meetbaar zijn in het bloed. Met ons onderzoek hebben we biomarkers
voor LMD gevonden in het complement systeem (onderdeel van ons afweersysteem) en in het
vet metabolisme, zoals HDL-cholesterol. Ook doen we onderzoek naar biomarkers voor voeding
en oxidatieve stress in het bloed. Met deze biomarkers hopen we in de toekomst de progressie
van LMD beter te kunnen voorspellen en het effect van preventieve maatregelen (bijvoorbeeld
leefstijlveranderingen) of van geneesmiddelen te kunnen monitoren.

Zelf regie; ik en de ander
door dr. ir. Bram Harder - voorzitter MaculaVereniging

Bij zelf regie heb je het over de vraag wat je wilt met je leven en ook welke keuzes je maakt. Zelf
regie refereert aan het ik en ik ben er als er ook de ander is. En die ander heeft ook een zelf regie!
Kortom zelf regie staat niet op zichzelf maar in samenhang met de zelf regie van de ander. Die
ander kan je partner zijn of geliefde nabije naasten. Zelf regie in afstemming met de zelf regie
van de ander; daar draait het in het leven van mensen om. Zelf regie is in alle fasen van het leven
steeds een thema, maar zeker als slechtziendheid zich aandient. Wat betekent dat dan voor mijn
zelf regie, mijn zelfredzaamheid en dus ook voor de zelf regie van mijn partner of geliefde nabije
naasten? Is er sociaal kapitaal binnen de vereniging dat aangesproken kan worden om je in dat
proces te steunen en te bemoedigen?

Kleine zorgen
door Charlotte Glorie - cabaretiere

Drie jaar geleden wist ze ons mateloos te boeien en te prikkelen. En ze is terug! De blinde klein-
kunstenares Charlotte Glorie neemt ons met haar liederen en sketches mee in allerlei dagelijkse
belevenissen. Daarbij staan de vele manieren waarop je met een gebeurtenis kunt omgaan cen-
traal. Op die manier houdt Charlotte, hoezeer alles haar soms ook lijkt te ontglippen, altijd haar
eigen regie. Deze soms hilarische, soms ontroerende situaties en bespiegelingen maken haar
voorstelling “Kleine zorgen” tot een feest van herkenning én verrassing voor iedereen met een
open blik. Zie voor meer info: www.charlotteglorie.nl.



In het middagprogramma:

Veilig en verantwoord autorijden met MD
door dr. Bart Melis-Dankers - fysioloog visueel systeem bij Koninklijke Visio

Zelfstandige mobiliteit is uitermate belangrijk in uw dagelijkse leven. Maar als de gezichtsscherp-
te met twee ogen kijkend onder 0,5 daalt, voldoet u formeel niet meer aan de eisen voor het rij-
bewijs. U mag dan niet zondermeer autorijden en dat kan grote gevolgen hebben voor uw mo-
biliteit en zelfstandigheid. Gelukkig bestaan er in Nederland uitzonderingsregels die het, onder
voorwaarden, toch mogelijk kunnen maken om veilig en verantwoord een rijbewijs te behouden
of te behalen bij verlaagde gezichtsscherpte.

Om u gericht te kunnen adviseren heeft Koninklijke Visio het revalidatieprogramma AutO&Mobi-
liteit ontwikkeld, samen met de Rijksuniversiteit Groningen en het CBR. Daarbij bestaat de moge-
lijkheid om te leren autorijden met een zogenaamd Bioptisch Telescoop Systeem (BTS). Dat is
een bril met een heel kleine telescoop die het mogelijk maakt om toch alle relevante details op
tijd te zien. Met de juiste training en rijlessen bestaat de mogelijkheid om daarmee toch een
erkend rijbewijs te halen bij het CBR. Dat kan al vanaf een gezichtsscherpte van 0,16.

Tijdens deze presentatie krijgt u uitleg over de mogelijkheden om veilig te kunnen autorijden
ondanks uw macula-degeneratie en komt een ervaren BTS-chauffeur uitleg geven over zijn
ervaringen met dit bijzondere hulpmiddel.

Miracles of Music

Muziek kan helpend zijn in het leven. In het programma wordt daar deze keer veel aandacht aan
besteed. In de middag hebben we een grote verrassing: de MIRACLES of MUSIC. Zoals ze zelf
zeggen: geinspireerd door de kracht van kwetsbare mensen. Wat doet muziek met ons? We gaan
het ervaren onder leiding van twee professionals, waaronder een muziektherapeute.

Een ervaring die u niet gauw zult vergeten.



Uitnodiging Algemene Ledenvergadering 2019
van de MaculaVereniging op zaterdag 6 april 2019 in het NBC Congrescentrum te
Nieuwegein - aanvang 15.50 uur

AGENDA

1. Opening

2. Mededelingen van het bestuur

3. Vaststellen verslag van de ALV 2018

4. Vaststellen Jaarverslag 2018

5. Vaststellen Jaarrekening 2018

6. Decharge van het bestuur

7. Bestuurssamenstelling:

- voorstellen verlenging bestuurstermijn Heleen Schoots
(portefeuille informatie en communicatie)
- voorstellen nieuwe bestuursleden

- afscheid Peter Hoogerbrugge

8. Rondvraag en sluiting



Verslag van de Algemene Ledenvergadering
op 23 juni 2018 in het NBC Congrescentrum te Nieuwegein

Aanwezig van het bestuur: Frans Stoop (voorzitter), Bram Harder (secretaris), Karin Terbraak
(JMD), Heleen Schoots (informatie en communicatie), Peter Hoogerbrugge (overheid, zorgverze-
keraars, personeel)

Met kennisgeving afwezig wegens ziekte: Marion Klapwijk (penningmeester)

Verslag Mary Ruskamp (hoofd bureau)

In de zaal zijn circa 40 leden aanweazig.

1. Opening
Frans Stoop opent de vergadering.

2, Jaarrekening 2017
Vraagt de leden of er vragen zijn over de concept Jaarrekening 2017 zoals gepubliceerd in het
Geel Katern. Er zijn hierover geen vragen en de Jaarrekening 2017 wordt vastgesteld.

3. Jaarverslag
Over het Jaarverslag 2017 zijn geen vragen; het Jaarverslag 2017 wordt vastgesteld.

4.Verslag ALV 2017
Het verslag wordt vastgesteld.

5. Mededelingen van het bestuur

Er zijn vier nieuwe leden benoemd in de Ledenraad, voor zover aanwezig gaan zij staan voor de
zaal. De nieuwe leden zijn:

- Berry den Brinker

- Bram Rutgers van der Loeff

- George Flapper

- Frans Strijk.

Doel van de Ledenraad is extra voeling te houden met de leden en een direct contactpunt naar
het bestuur te zijn. De mailadressen en telefoonnummers van bestuur en ledenraad zijn te
vinden in de MaculaVisie.

6. Begroting 2018
Hierover zijn geen vragen, de aanwezige leden gaan akkoord. Met dank aan penningmeester
Marion Klapwijk.

Er volgt een toelichting door de voorzitter: het subsidiesysteem van VWS wordt anders, er gaat
meer gesubsidieerd worden op projectbasis.

De ALV wordt meestal bijeengeroepen tijdens de Macula-dag. Dat is nu halverwege het jaar,
waardoor de begroting van het lopende jaar pas laat door de leden wordt vastgesteld. Plan is om
volgend jaar een ALV samen te roepen vroeg in het jaar om de conceptbegroting voor te leggen.



De begroting weerspiegelt immers de richting van het beleid.

Berry den Brinker: advies om de ALV aan iets anders te koppelen als je veel aanwezige leden
verwacht, bijvoorbeeld een Nieuwjaarsreceptie. Deze opmerking wordt meegenomen door het
bestuur.

7. Algemene samenwerkingsprojecten

Het project genaamd “Vooruitzicht” is een onderzoek van samenwerking tussen een aantal
oogpatiéntenverenigingen (Hoornvlies Patiénten Vereniging, Vereniging Oog in Oog,
Oogvereniging, MaculaVereniging) en het Oogfonds. Onderzocht wordt of het mogelijk is een
centraal punt in Nederland te vormen als aanspreekpunt voor patiénten, de medische wereld,
overheid, verzekeraars en fondsen voor onderzoek. Dit wel met behoud van eigen identiteit.

Eris afgelopen jaren via de subsidie van VWS in de zogenaamde voucherprojecten samen-
gewerkt. Kan dit een bestendige samenwerking worden? Onder leiding van twee medewerkers
van PGOsupport is in eerste instantie het doel van de samenwerking verkend. Na een aantal
gesprekken was één gesprekspartner het niet eens met de te lopen weg. Voorlopig is gestopt
met gesprekken, eind juli worden deze weer hervat.

Den Brinker: Voor mij is de toegankelijkheid van openbare ruimten en voorzieningen heel
belangrijk. De bijzonderheid van MD-ers hierin moet overeind blijven.

Stoop: Geeft een voorbeeld: de digitale toegankelijkheid via het project Digiwijs, waarin de
belangen van MD-ers naar voren worden gebracht. Alle diversiteit op ogengebied moet op een
goede manier gemanaged worden. Het verbeteren van de hulp aan mensen met MD moet over-
eind staan anders niet aan samenwerking beginnen.

George Flapper: Kan het bestuur aangeven: “Wat is nu bereikt?” en “Waarom zijn de gesprekken
afgekapt?”

Stoop: De omgeving en de overheid vragen om een organisatie op een hoger niveau te tillen. De
gesprekken werden gevoerd door een kerngroep van iedere organisatie. Het DOEL stond boven-
aan, de VORM zou volgen. Eén van de partners wilde eerst zoeken naar een mogelijke vorm, de
aanwezigen kozen de stichtingsvorm. Eén van de partijen aan tafel wilde deze vorm pertinent
niet. De vier overige partijen wilden dan de vorm parkeren en verder met de inhoud. Op 12 juni
heeft de Oogvereniging zich teruggetrokken uit de gesprekken. Eind juli wellicht weer verder.
Bram Harder: De toetssteen moet zijn bevorderen van welzijn en belangenbehartiging voor
mensen met MD.

Flapper: Compliment voor dit besluit: inhoud voorop stellen. Hoe verder in de toekomst?
Antwoord dit is ongewis.

Broeder Ulijn uit Cuijk: De vereniging moet samenwerking zoeken waar mogelijk om landelijk
aan de bel te kunnen trekken. Onze 4000 leden stellen niet veel voor, dus maatschappelijk
gezien moet je samen een vuist maken, zonder de eigen identiteit te verliezen. De zaal applau-
disseert.
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Een lid (naam niet bekend): Onze doelgroep is zilver getint. Zelf heb ik 12 jaar bij een ouderen-
bond gezeten. Wat is uw PR-visie: het gezicht naar buiten kan sterker, alle hulp inroepen. Ik heb
ervaring bij NPF, NVG en KNGV.

Stoop: onze vereniging heeft een klein kader. Belangrijk speerpunt is het benaderen van de oog-
artsen, zij ontmoeten mensen met MD. Zij moeten op de vereniging wijzen. Daarvoor zijn bij-
voorbeeld Amslerblokken ontworpen die de oogarts aan de patiént kan meegeven. Daarop staat
informatie over de vereniging. Belangenbehartiging via andere gremia: de koepels leder(in) en
Patiéntenfederatie Nederland. Dit zijn vrij logge instituten. Ouderenbonden zijn voor ons geen
makkelijk te benaderen instanties. Blijven zoeken naar meer slagkracht voor onze thema'’s.

Huub Schreurs: ik heb twee technische opmerkingen. Er is een nieuwe website: kan daar een
forum op komen zodat leden met elkaar in contact kunnen komen?

Stoop: sinds zes jaar zijn er twee Facebook pagina’s, zie de MaculaVisie voor details. Voor LMD,
deze heeft 160 volgers, en voor JMD, deze heeft 130 volgers. Hier wordt nieuws op geplaatst en
mensen reageren daarop.

2e vraag Schreurs: Hoe is de vereniging bezig met de AVG, wet op de Privacybescherming.
Stoop: Hiermee zijn wij al heel druk bezig. Een stuk hierover volgt in de komende MaculaVisie.
Op de website is het privacyreglement te vinden.

De Algemene Ledenvergadering wordt gesloten, de aanwezigen hartelijk bedankt.



Jaarverslag MaculaVereniging 2018

Inleiding
Geachte lezer,

Hierbij bieden wij u het verslag aan van de activiteiten die de MaculaVereniging heeft uitgevoerd
in 2018 en het financieel jaarverslag van de kosten die daarvoor gemaakt zijn.

Het bestuur en de kaderleden zijn daarvoor ondersteund door de medewerkers, Mary Ruskamp
(hoofd bureau), vrijwilliger Paul Draper (financi€le administratie) en vrijwilliger Ria Dekker
(bureaumedewerker/MaculaVisie).

De in de statuten gestelde doelen zijn in grote lijnen gerealiseerd binnen de vastgestelde begro-
ting.

De ledenenquéte ter controle van de ledengegevens werd eind 2016 gehouden. De respons
bleek hoog te zijn. Van de ongeveer 4000 leden stuurden 2500 (62%) de enquéte ingevuld
retour. Deze enquéte bleek ook een prima middel om leden op te sporen die een bestuursfunc-
tie overwegen of als vrijwilliger actief willen zijn. In 2018 zijn leden die een bestuursfunctie of
andere functie in de vereniging ambiéren nogmaals benaderd door het bestuur. De vacant val-
lende of vacant gevallen functies in Bestuur en Ledenraad kunnen derhalve uitstekend worden
opgevangen. Marion Klapwijk werd officieel benoemd tot penningmeester in februari.

Frans Stoop (voorzitter) gaf in september 2018 aan te willen aftreden. Bram Harder (secretaris)
nam zijn functie over en Marion Klapwijk (penningmeester), de functie van Bram Harder.
Marion Klapwijk blijft tevens penningmeester a.i. maar het lijkt erop dat we deze vacature in
februari 2019 weer hebben opgevuld.

Vanaf medio september 2018 hebben het Bestuur, de Ledenraad en de Kaderleden zich gebo-
gen over een nieuw driejarenbeleidsplan. Inmiddels ligt dit plan er en is het goedgekeurd door
het Bestuur, de Ledenraad en door de leden van de vereniging op de ALV van 18 januari 2019.
Hieronder ter verantwoording de weg naar dit driejarenbeleidsplan, de geformuleerde drie uit-
gangspunten en de drie beleidslijnen. Deze vormen de basis voor een keur van grote en kleine
projecten. Een groot deel van deze projecten loopt al en de rest zal stapje voor stapje worden
opgestart.

Naar een driejarenbeleidsplan voor de MACULAVERENIGING

De zaken op een rij

In afgelopen maanden hebben het Bestuur, de Ledenraad en de Kaderleden nagedacht over de
sterkten en de zwakten van de MaculaVereniging en de kansen en de bedreigingen die van bui-
ten de vereniging op ons afkomen.
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Ons vertrekpunt is steeds: Belangenbehartiging; Bewustzijnsvergroting; Bekendheid en vindbaar-
heid; Informatievoorziening en ondersteuning van lotgenoten.

Het is uitdagend en tegelijk ook confronterend om de gevonden sterkten, zwakten, kansen en
bedreigingen tegen elkaar af te wegen, maar ze brengen ons verder om inzicht te krijgen in:
(1) de gewenste identiteit en het imago van de MaculaVereniging

(2) de relatie tussen identiteit, imago en belangenbehartiging

(3) het verband tussen het sociaal kapitaal van de vereniging, de zelfredzaamheid en de maat-
schappelijke participatie van MD-patiénten

(4) de kritische massa van de MaculaVereniging en haar impact in de samenleving.

Al denkende en discussiérende werd ons duidelijk in welke richting we moeten koersen om de
doelstellingen en de positie van de vereniging te verbeteren in de komende drie jaar. Zo formu-
leren we stapje voor stapje het beleid voor de komende drie jaar.

DRIE UITGANGSPUNTEN

Identiteit en Imago (wat en wie willen we zijn?)

De MaculaVereniging heeft een sociale identiteit en beeldvorming in de buitenwereld die sterk is
gerelateerd aan de oogaandoening van haar leden; ouderen met leeftildgebonden macula-
degeneratie (LMD).

De MaculaVereniging telt ook een veelal jongere garde met Juveniele MD (JMD), maar zij krijgen
en nemen te weinig ruimte in de vereniging om deze sociale identiteit en beeldvorming in de
buitenwereld te beinvloeden.

Persoonlijke en verenigingsidentiteit (omgaan met MD)

De meeste leden van onze vereniging zijn inmiddels op een leeftijd waarop vragen over wat
belangrijk is in het leven, wat je raakt, hoe je de dingen doet in je leven, kortom wie je bent en
wat voor mens je bent, wel uitgekristalliseerd is. We weten wat onze vaardigheden, capaciteiten,
eigenaardigheden en valkuilen zijn. Je persoonlijke identiteit is gevormd door een heel scala aan
dingen zoals karaktertrekken en aanleg, opvoeding, werk, belangrijke anderen in je leven, posi-
tieve en negatieve ervaringen. En dan krijg je de diagnose MD. Het trekt een diepe wissel op een
elk van ons. Ineens ben je patiént en heb je MD. Vragen dringen zich op zoals: wat kan ik nog als
ik slechtziend word?, heeft het leven nog wel zin?, welke keuzes moet ik nu maken met de we-
tenschap mogelijk slechtziend te worden?, kan ik nog wel functioneren in de maatschappij en
hoe ga ik om met dit gegeven?. En het belangrijkste is de vraag of je nog wel de regie kan voeren
over je leven en daarvoor zelf verantwoordelijk kan zijn, want iedereen wil immers niet als een
hulpbehoevend mens door het leven gaan en zijn persoonlijke identiteit te zien verdampen tot
zijn oogaandoening MD.

Kortom, elk lid van de MaculaVereniging wenst te zeggen: “lk heb MD én ik ben het niet”.

Het nieuwe en eerste uitgangspunt voor de identiteit en het imago van de vereniging kan dan
vanuit de boven geschetste fundamentele behoeften van elke MD-er worden samengevat als:

1. “Wij hebben MD én we zijn het niet”.



Ervaringsdeskundigheid

Alle leden van de vereniging, jong of oud, kennen de traumatische ervaring van de diagnose MD
en de daarop volgende mededeling dat je op langere of kortere termijn slechtziend zou kunnen
worden. We kennen en ervaren de ontwrichtingen en de beperkingen die MD in het dagelijkse
leven met zich meebrengt en in het ergste geval een sociaal isolement en vereenzaming.

Tevens ervaren we de beperkingen vanuit de samenleving die er voor zorgen dat je met slecht-
ziendheid, je niet gemakkelijk kunt bewegen in publieke ruimten, in gebouwen en zelfs in je
eigen huis. En ook bij het gebruik van digitale voorzieningen zoals webwinkels.

Kortom, de leden van de MaculaVereniging zijn ervaringsdeskundigen in het leven met de oog-

aandoening MD. Het is deze ervaringsdeskundigheid waaraan de vereniging haar sociale identi-
teit ontleend. Voor de sociale cohesie van de vereniging is zij echter onvoldoende. Er moet meer
zijn wat mensen bindt aan de MaculaVereniging.

Deze MD-ervaringsdeskundigheid verenigt in de MaculaVereniging is wel haar unieke verkoop-
argument; MD-ers weten waarover het gaat bij MD en kunnen daardoor voor lotgenoten hun
belangen behartigen en steun bieden.

Sociaal-maatschappelijke en beroepsmatige deskundigheid

Circa 85% van onze leden zijn (gepensioneerde) ouderen van boven de 60 die hun sporen op alle
mogelijke terreinen in de maatschappij hebben verdiend. 10% zijn veelal jongere leden met JMD
die ondanks hun oogaandoening toch hun weg in de maatschappij weten te vinden.

De MaculaVereniging beschikt dus over een keur van leden die veel kennis en ervaring hebben
op gebieden als ICT, bestuur, wetenschap en sociaal-maatschappelijke dienstverlening.

Er blijken voldoende “jongere” ouderen die gedreven en loyaal zich als vrijwilligers willen inzet-
ten voor het werk van de MaculaVereniging! Vrijwilligers die zich wel willen binden aan een
project met een duidelijk doel en beperkte looptijd.

Sociaal kapitaal

Samenvattend is het sociaal kapitaal van de MaculaVereniging, een kern van vrijwilligers mét
MD-ervaringsdeskundigheid en mét sociaal-maatschappelijke, beroepsmatige deskundigheid.
De MaculaVereniging is dan het platform van waaruit deze unieke combinatie aan vaardigheden
ingezet kan worden.

Het is dit sociaal kapitaal waarmee de MaculaVereniging haar doelen kan verwezenlijken! En ook
de MaculaVereniging beter op de kaart te zetten in Nederland. Het tweede uitgangspunt van de
MaculaVereniging wordt nu:

2. Vrijwilligers met MD-ervaringsdeskundigheid én beroepsmatig verworven

deskundigheid.
“Wij zijn slechtziend, maar hebben wel kijk op zaken”.
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Belanghebbenden

Stap voor stap bezinnen we ons nog steeds op een veel betere verbinding met de buitenwereld;
met hen die op een of andere manier tot onze belanghebbenden gerekend kunnen worden.
Onze partner, onze kinderen, onze broers en zusters, de huisarts, de behandelend oogarts.

We bezinnen ons op de vraag hoe we de hele cirkel rond de MD-patiént kunnen oppakken en
kunnen borgen in een warme, inspirerende en betekenisvolle netwerkstructuur die Macula-
Vereniging heet. Een vereniging die anderen dan MD-patiénten doet verzuchten “hé, daar zou ik
bij willen horen, bij die MaculaVereniging". De toegevoegde waarde van de MaculaVereniging,
en daarmee de impact, werken we in 2019 beter en dieper uit in de context van projecten mede
met het oog op en in relatie tot de belanghebbenden om de MD-er heen. We streven ernaar ons
te ontwikkelen van een vereniging die belangen behartigt naar een vereniging die belangen
deelt!

De kernvraag die in de komende jaren steeds zal klinken in de richting van partners, kinderen,
huisartsen en behandelend oogartsen is: “Wat zou voor jou de toegevoegde waarde kunnen zijn
van de MaculaVereniging?"

Het derde uitgangspunt wordt nu:

3. De MaculaVereniging; een netwerk van belanghebbenden.

DRIE BELEIDSLIJNEN

Belangenbehartiging

De MaculaVereniging heeft sinds haar bestaan alle aandacht en activiteiten gericht op het bevor-
deren van het welzijn van haar leden en zij die een verhoogd risico lopen op MD.
Belangenbehartiging staat ook in de statuten genoemd, maar komt binnen en vanuit de vereni-
ging nauwelijks aan bod.

Het is wenselijk voor het imago van de MaculaVereniging dat wij de slag maken van patiénten-
vereniging naar die van een vereniging waar de belangen van MD-patiénten worden behartigd.
Het imago van belangenvereniging biedt een beter perspectief op bekendheid en vergroting
van het ledenaantal als het imago van patiéntenvereniging.

De eerste beleidslijn kan nu als volgt worden samengevat: -

1. Belangenbehartiging is eerste prioriteit.
“MD de wereld uit”.



Zelfredzaamheid en maatschappelijke participatie
Het tweede doel van de MaculaVereniging is naast belangenbehartiging, het welzijn van haar
MD- leden te bevorderen.

Welzijn kan van alles betekenen maar uit de belcampagne van de bestuursleden in de afgelopen
maanden blijkt dat haar leden vooral behoefte hebben aan sociaal contact want de oogaandoe-
ning MD maakt mensen kwetsbaar en brengt hen in een isolement. Aansluitend bij deze sociale
behoefte van de mens lijkt het zinnig om welzijnsbevordering te verstaan in termen van de ver-
betering van de zelfstandigheid, de zelfredzaamheid en de maatschappelijke participatie van
mensen met een MD-aandoening. De taak van de MaculaVereniging is dan om haar leden te
informeren, te adviseren en waar nodig te ondersteunen in het herwinnen en het behouden van
hun zelfredzaamheid en participatie in de maatschappij. Samengevat wordt de tweede beleids-
lijin van de MaculaVereniging, betreffende bevordering van welzijn, dan:

2. Bevordering van zelfstandigheid, zelfredzaamheid en
maatschappelijke participatie.
“Midden in het leven met MD”.

Kritische massa

Het ledental van de MaculaVereniging loopt al jaren terug. Deze achteruitgang is enerzijds te
wijten aan het overlijden van leden en anderzijds aan de matige aanwas van nieuwe leden. En
dit ondanks de groei van het aantal mensen met een oogaandoening als MD. De grootte van de
vereniging is van essentieel belang voor haar voortbestaan. Sdmen zijn we sterk en capabel om
op te komen voor onze belangen bij zorgverzekeraars, overheden en zorginstellingen. Sdmen
kunnen we elkaar tot steun zijn in het wel en wee als macula-patiénten. Overheden, zorgverze-
keraars en politieke partijen praten en onderhandelen alleen met ons als we voldoende schaal-
grootte kunnen demonstreren. En daarmee een factor van betekenis kan zijn in de verdeling van
aandacht en geld voor onderzoek, voor doelgerichte en doelmatige medische behandelingen en
voor toepassing van geavanceerde technische hulpmiddelen.

Kortom hoe groter onze vereniging, hoe sterker wij staan en gaan. De derde beleidslijn wordt
dan:

3. Naar een grotere vereniging met impact.

“MaculaVereniging de wereld in”.

De uitgangspunten en de beleidslijnen voor de komende drie jaar zijn uitgewerkt in een aantal
projecten en actiepunten.

dr.ir. Bram Harder, voorzitter
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1. Het Bestuur
In het verslagjaar zijn er een aantal wisselingen geweest in de bestuurlijke bezetting.

In 2018 zijn afgetreden:
- Tiny Langezaal, voorlichting en contact
« Frans Stoop, voorzitter.

Per 1 oktober 2018 nam Bram Harder de functie van Frans Stoop over.

Marion Klapwijk, penningmeester per 1 februari 2018, nam de functie van Bram Harder over en is
vanaf 1 oktober 2018 secretaris. Zij blijft penningmeester a.i. in afwachting van een nieuwe pen-
ningmeester.

Na deze mutaties bestaat het Bestuur in het vierde kwartaal 2018 uit:

- Bram Harder, voorzitter

« Marion Klapwijk, secretaris

« Marion Klapwijk, penningmeester a.i.

- Karin Terbraak, portefeuille Juveniele MD

« Heleen Schoots, portefeuille informatie en communicatie

- Peter Hoogerbrugge, portefeuille overheid, zorgverzekeraars, personeel

- Vvacature functie codrdinator ziekenhuizen, zorginstellingen, Macula-cafés en (huiskamer)bij-
eenkomsten. (Bij het schrijven van dit katern is Peter Derks toegetreden tot het bestuur als aspi-
rant-lid en zal hij een deel van deze portefeuille op zich nemen).

2. Het landelijk bureau

Op het landelijk bureau werken in het verslagjaar één personeelslid en twee vaste vrijwilligers:
- Mary Ruskamp — hoofd bureau

- Ria Dekker — bureaumedewerker/MaculaVisie (vrijwilliger)

- Paul Draper - financiéle administratie (vrijwilliger).

Hoofd bureau Mary heeft een dienstverband van 29 uur per week. Zij houdt zich bezig met on-
dersteuning en advisering van het bestuur naast de codrdinatie van de werkzaamheden op het
bureau. In 2018 is gemiddeld 3 uur per week besteedt aan het secretariaat van het MaculaFonds.
Vrijwilligers Ria en Paul werken een aantal uren per week op het landelijk bureau.

Een deel van de administratieve taken is uitbesteed aan de Oogvereniging. Zij handelen ook de
telefonische vragen daarover af. Voor inhoudelijke vragen over MD staat de Macula-infolijn van
maandag t/m donderdag mensen telefonisch te woord. Deze Macula-infolijn is onderdeel van de
Ooglijn, een dienst die wordt gesubsidieerd door het Oogfonds.

3.De Ledenraad

De leden van de Ledenraad in 2018 zijn: mevrouw Grieke Bontkes-Wiersma, mevrouw Fieke
Morres-van der Es, mevrouw Astrid Hoeksma (secretaris), de heer Hans van den Hadelkamp, de
heer Frans Strijk, de heer George Flapper, de heer Berry den Brinker, de heer Bram Rutgers van
der Loeff en de heer Huub Schreurs (voorzitter).



Het doel van de Ledenraad is gevraagd en ongevraagd advies te geven aan het bestuur op de
hoofdlijnen van het Driejarenbeleidsplan van de vereniging en dan met name de borging en de
realisatie van de doelen van de vereniging zoals uitgewerkt in de projecten van dit beleidsplan.
Tevens is het aan de Ledenraad voeling te houden met de maatschappelijke ontwikkelingen die
van belang zijn voor het functioneren van de vereniging. Deze voeling kan nergens beter wor-
den gerealiseerd dan in het landelijke netwerk van de Macula-cafés en Macula-huiskamerbijeen-
komsten van de vereniging; het kloppend hart van de vereniging. In goed overleg is daarom nu
de codrdinatie, de stimulatie en de uitbreiding van het landelijk netwerk van Macula-cafés en
Macula-huiskamerbijeenkomsten toevertrouwd aan de Ledenraad.

Vergaderingen

In 2018 is de Ledenraad drie keer bijeen geweest op 16 februari, 16 maart en 3 augustus. Op 17
december heeft een afvaardiging van de Ledenraad met een afvaardiging van het bestuur het
Driejarenbeleidsplan doorgenomen.

Thema’s van 2018

« Driejarenbeleidsplan

- Ontwikkelingen Macula-cafés/huiskamerbijeenkomsten

+ Hoe zetten wij slechtziendheid op de kaart?

- Waar hebben slechtzienden behoefte aan?

« Ledenwerving

- Vrijwilligerswerk: opsplitsen van projecten in kleinere delen.
« Wie wil wat doen voor de vereniging: inzichtelijk maken.

Attentie: Indien u contact wilt opnemen met de Ledenraad nodigen wij u uit dit te doen met de
voorzitter Huub Schreurs, tel. 06-53 53 07 02 en tel. 040-252 22 91 of de secretaris Astrid
Hoeksma, tel. 0297-242 451. Huub is ook te bereiken op huub.schreurs@upcmail.nl en Astrid op
hoeksma.astrid@gmail.com. In de MaculaVisie nummer 4 van september 2018 hebben alle leden
van de Ledenraad zich uitgebreid aan u voorgesteld en vindt u daar ook de NAW-gegevens van
de overige leden!

U kunt altijd contact opnemen indien u belangstelling heeft voor een bepaald thema en daar
een bijdrage aan wilt leveren of van gedachte wilt wisselen over onderwerpen die bijvoorbeeld
in het Macula-café zijn besproken en ruimere aandacht verdienen.

4. Het ledenbestand

Het ledental was 1 januari 2018: 3886 en op 31 december 2018: 3702 leden; een netto daling van
184 leden (4,7%). We konden 200 nieuwe leden inschrijven maar netto zien we toch steeds nog
een daling. In 2016 (8,7%), in 2017 (6,3%) en nu in 2018 (4,7%). De dalende tendens neemt af
omdat het aantal nieuwe leden groeit maar deze groei is nog onvoldoende. Het Bestuur inves-
teert daarom in 2019 in extra mensen en middelen om een netto stijging van het ledenaantal te
realiseren.
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5. Vrijwilligers en kader
De Macula-cafés, de Macula-bijeenkomsten en de Macula-huiskamerbijeenkomsten - evenals de
regionale informatiebijeenkomsten - zijn goed bezocht.

Op 6 oktober is de jaarlijkse Kaderdag georganiseerd, dit keer in een café-restaurant in
Amersfoort. De bijeenkomst werd bezocht door circa 50 vrijwilligers en partners. Tijdens deze
Kaderdag is er in diverse groepjes gepraat over de vraag: hoe bereiken we nieuwe potentiéle
leden? Er zijn Macula-cafés, netwerkbijeenkomsten en er is een Belteam. Maar daarmee worden
alleen leden bereikt. Hoe bereiken we nu mensen die MD hebben en nog geen lid van de
MaculaVereniging zijn?

De opdracht: Hoe kunnen we onze ervaringsdeskundigheid zo goed mogelijk onder de mensen
brengen?
Het doel: ideeén genereren, kaderleden laten meedenken, met elkaar in gesprek komen.

De opbrengst van de Kaderdag

Opvallend was het enthousiasme waarmee de leden met elkaar in gesprek gingen. De ideeén
zijn onder te brengen in vier categorieén:

- Zichtbaarheid: ga een verhaal houden bij verschillende organisaties, wordt een ambassadeur
van de vereniging.

- Imago: focus van de vereniging aanpassen in bijvoorbeeld Belangenbehartiging; MD is geen
oogziekte maar een oogaandoening.

« Sociale media.

« WIFM factor (What's In For Me): Wat hebben wij de leden te bieden, dichtbij, mogelijkheid voor
een gesprek.

Als belangrijke kernwaarden werden genoemd:

« Vanuit eigen kracht denken en handelen.

« Positiviteit demonstreren.

« Niet zielig overkomen.

« Vanuit onze ervaring kunnen we veel betekenen voor mensen met de aandoening.

Zaken die aangepakt kunnen worden

- Een verhaal houden bij bibliotheken, ouderenorganisaties, verzorgingshuizen, oogartsen in
opleiding.

« Richt je op mensen met MD (én hun familieleden).

» Media, advertenties, ledenbladen van seniorenverenigingen.

« Term patiént niet gebruiken, MD is een aandoening geen ziekte, geen patiéntenvereniging
maar een belangenvereniging.

« MaculaVisie als belangrijkste visitekaart ruimer verspreiden, actief folders uitdelen en in wacht-
kamers leggen.

« Meer aandacht voor Macula-cafés tijdens de ALV: samenspraak/ overleg.

- Geef aan wat de vereniging toevoegt; meer onderscheiden/profileren t.o.v. andere verengin-
gen.

« Nadruk op vergoeding contributie (welke Zorgverzekeraar wel?).



- Bij Google meer bovenaan komen te staan; Facebook aanbieden als contactmogelijkheid;
live-chat op website.
« Valpreventie als speerpunt.

6. Voorlichting en contact

Belteam

Het Belteam bestaat in 2018 uit Maurits Emmen (codrdinator), Corrie van Herwijnen, Joop
Sanders en Tijmen Stoof. In het afgelopen jaar zijn weer alle nieuwe leden welkom geheten met
een telefoongesprek door een van de leden van het Belteam. Behalve een luisterend oor is er
ruimte in het gesprek voor tips, goede raad en wegwijs. En hoe om te gaan met slechter zicht.
Deze gesprekken worden altijd zeer hoog gewaardeerd. In verband met de strengere eisen van
de Europese wetgeving omtrent privacybescherming hebben de leden van het Belteam een
overeenkomst ondertekend waarmee zij aangeven alles in het werk te stellen om met ledenge-
gevens accuraat om te gaan en deze niet langer te bewaren dan voor het doel van hun werk
nodig is.

Macula-cafés/bijeenkomsten en Huiskamerbijeenkomsten

Onderling contact wordt door de vrijwilligers georganiseerd regionaal verspreid over Nederland.
Het karakter van deze bijeenkomsten verschilt evenals de frequentie en de benaming: Macula-
café, Huiskamerbijeenkomst of Macula-bijeenkomst. In de ene bijeenkomst staat de gezelligheid
en het contact voorop, in de andere gaat het meer om het uitwisselen en overbrengen van infor-
matie.

Deze bijeenkomsten vinden plaats in Amsterdam, Assen, Bennekom-Wageningen, Brunssum,
Bussum, Cuijk, Eindhoven, Enschede, Franeker, Groningen, Middelburg, Rotterdam en Utrecht.
De frequentie varieert van twee tot tien maal per jaar, het aantal bezoekers is tussen de 5 en 50
personen. Incidenteel worden bestuursleden uitgenodigd voor een lezing. Nieuw in 2018 is de
Huiskamerbijeenkomst in Lisserbroek. Macula-café Rotterdam bestond dit jaar 10 jaar! Tijd om
daar uitgebreid bij stil te staan met een feestje en artikelen in de Rotterdamse pers.

Macula-informatiebijeenkomsten

Macula-informatiebijeenkomsten worden georganiseerd rekening houdend met een geografi-
sche verspreiding door het land. Doel van de bijeenkomsten is het geven van informatie over
Leeftildgebonden MD, door een oogarts die daar in het individuele consult niet aan toekomt.
Leden die in de regio rond het medische centrum wonen worden persoonlijk uitgenodigd.
Verder is er publiciteit vanuit het betreffende ziekenhuis, waarvan het effect echter zeer uiteen-
lopend is. In 2018 zijn deze bijeenkomsten georganiseerd door Tiny Langezaal die in juni als be-
stuurslid is afgetreden.

In januari is een bijeenkomst gepland in Middelburg. De heer drs. J.R.J Eveleens, oogarts, verbon-
den aan het Adrz vertelt over MD.

In april is er een bijeenkomst in het Radboudumc met als oogartsen prof.dr. C.B. Hoyng en prof.
dr. C.C.W. Klaver. Daarnaast zijn present Low Vision Totaal, Bartiméus en Optelec.

19



20

In september in het Oogziekenhuis Rotterdam met medewerking van Optelec, Koninklijke Visio
en Ergra Low Vision. Oogarts drs. K.T. Wong sprak over “Wat is macula-degeneratie en wat is er
aan te doen?” Wegens grote belangstelling wordt overwogen in Rotterdam nog een bijeen-
komst te organiseren.

Lezingen

Oud-voorzitter Bram Rutgers van der Loeff hield drie inleidingen voor groepen van steeds 20 &
25 personen: voor Probus-Voorburg en KBO/PCOB-Maassluis onder de titel "Blinde fietsers en
andere wetenswaardigheden over slechtziendheid" en daarnaast in Ermelo voor de themadag
over MD van de Nederlandse Christelijke Blinden- en slechtzienden Belangenvereniging.

7. Macula-dag 2018

Dit jaar vond de Macula-dag plaats op zaterdag 23 juni. Dit congres met informatiemarkt wordt
jaarlijks georganiseerd voor iedereen die meer over MD wil weten. Bij binnenkomst en tijdens de
lunchpauze bestaat de mogelijkheid de vele stands met hulpmiddelen en voedingssupplemen-
ten te bezoeken.

In de ochtend allereerst praktische informatie. De aftrap met de uitleg over de iPhone en de iPad
met VoiceOver, door Joop Sanders. Een productspecialist van OrCam, Michel Vloet, bespreekt en
demonstreert de nieuwe sprekende bril. Wat kan ik met de Webbox? door Karel Raven van
Solution Radio.

Daarna een lezing van Heleen Schoots waarbij zij prof.dr. Manu Keirse uitstekend verving:
“Levend verlies; omgang met MD". Deze lezing is nog te beluisteren op www.maculavereniging.
nl > Welke activiteiten organiseert de MaculaVereniging voor u > Macula-dag > Klik op de af-
beelding.

In de middag twee informatieve wetenschappelijke lezingen. De eerste van dr. Gabriélle
Buitendijk, oogarts (i.0.) en onderzoeker van het Erasmus MC. Zij vertelt wat Leeftijdgebonden
Macula-Degeneratie (LMD) is.

De tweede lezing van dr. Yara Lechanteur, oogarts (i.0.) en onderzoeker van het Radboudumc,
geeft uitleg over ooginjecties.

De presentaties van Gabriélle en Yara zijn nog terug te lezen of te horen op www.maculavereni-
ging.nl > Welke activiteiten organiseert de MaculaVereniging voor u > Macula-dag > Klik op de
afbeelding.

Tijdens het forum, voorgezeten door dr. Mary van Schooneveld, voormalig oogarts en lid van de
adviesraad van de MaculaVereniging, zijn de vooraf ingeleverde vragen door de sprekers beant-
woord.

In MaculaVisie nr. 3, 2018, is ook nog veel informatie over de bovenstaande lezingen en het fo-
rumgesprek terug te vinden!



Als intermezzo op de Macula-dag 2018 hebben alle aanwezigen afscheid genomen van be-
stuurslid Tiny Langezaal. Frans Stoop heeft haar toegesproken en onder luid applaus bloemen
en een passende attentie overhandigd als blijk van dank voor haar tomeloze inzet en enorme bij-
drage aan het welzijn van de MD-patiénten. Hieronder een samenvatting van de toespraak.

Afscheid van Tiny Langezaal: actief voor de vereniging sinds 2005

Met het aftreden van bestuurslid informatie en lotgenotencontact Tiny verliest de vereniging
een gouden ambassadrice. Wij nemen afscheid van haar op deze Macula-dag. Tiny heeft zich
vele jaren ingezet voor informatie, communicatie en lotgenotencontact voor de vereniging.
Waarvan 6 jaar in het bestuur. In 2005 is Tiny actief betrokken bij de start van de MD-poli in het
Oogziekenhuis Rotterdam. Hier is voorlichting gegeven aan mensen, die bij de oogarts hebben
gehoord dat zij MD hebben. In 2008 is het Macula-café in Rotterdam opgericht, mede door Tiny.
Dit Macula-café bestaat dit jaar 10 jaar! Vanaf de start heeft Tiny deel uitgemaakt van de Werk-
groep Communicatie, waar zaken worden bedacht die de bekendheid met en over MD kunnen
vergroten. Eind 2011 werd gevraagd of zij er voor zou voelen als aspirant bestuurslid het bestuur
te versterken. Zij heeft getwijfeld of het bestuur iets voor haar zou zijn: Tiny is een echte doener.
De ervaringen zijn wederzijds positief en in mei 2012 is Tiny toegetreden tot het bestuur. In deze
periode van 6 jaar heeft Tiny met hart en ziel 40 informatiebijeenkomsten in ziekenhuizen geor-
ganiseerd. Van Maastricht tot Groningen en van Amsterdam tot Zwolle. Onvermoeibaar reisde zij
per trein naar iedere uithoek in het land. Zij vormde vele jaren een hecht organisatieteam met
bureaumedewerker Bouke van Dam. Onderschat het niet: contacten met oogartsen, ziekenhuis-
personeel, hulpmiddelenleveranciers en revalidatie-instellingen. Daar komt heel wat organisatie-
talent en vooral ook doorzettingsvermogen bij kijken. Daarnaast was zij graag aanwezig op rele-
vante beurzen en congressen in het hele land. Met haar rolkoffertje in de hand, trad zij het bu-
reau binnen en laadde het keer op keer vol met folders. Daarnaast heeft zij als vrijwilligerscoordi-
nator een leemte opgevuld. Petje af voor haar geweldige inzet, wij zullen Tiny missen!

8. Informatie en communicatie

Werkgroep Communicatie (WGC)

Leden: Ria Dekker (redacteur MaculaVisie), Rob Otten (webmaster en online marketing), Karin
Terbraak (social media en online marketing), Peter Derks (regiobijeenkomsten), Marian Willems,
Jip van den Berg, Carolien van Boven en Heleen Schoots (voorzitter).

Als werkgroep initiéren we activiteiten die het beleid ondersteunen. We zijn dit jaar 10 keer bij
elkaar geweest. De werkgroep is dit jaar met onderstaande onderwerpen bezig geweest.

Informatie

« MaculaVisie; er zijn weer vijf tijdschriften gemaakt.

- Website: de website heeft een nieuw jasje gekregen, op dit moment wordt er de laatste hand
aan gelegd. Opmerkingen en suggesties kunt u sturen naar Rob Otten, webmaster@maculavere-
niging.nl.

« Deelname aan beurzen.

« Een toolkit met informatie die artsen kunnen opvragen.

« Een hernieuwde uitgave van de gids: Macula-Degeneratie en hoe nu verder?
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« We hebben aan de oogartsen een scheurblok rondgestuurd met het verzoek deze aan patién-
ten die de diagnose MD krijgen, mee te geven.

« Informatie aan de huisarts. We hebben een scherm ontwikkeld dat geplaatst kan worden op het
tv-scherm in de wachtkamer. Op dit moment nemen we een proef, daarna willen we het ver-
spreiden over Nederland.

Social media

In de werkgroep houden drie mensen zich daar mee bezig. Om een effectieve online marketing
te kunnen voeren, hebben we een bureau ingehuurd dat voor ons een strategieplan heeft
geschreven. Als werkgroep hebben we ook een paar workshop gevolgd over de opzet van de
content strategie voor social media. Het doel is een groter bereik zodat meer mensen ons vinden
en we mensen gericht kunnen informeren.

Contactdagen

De vereniging biedt verschillende mogelijkheden om elkaar te ontmoeten. Macula-cafés, Macu-
la-huiskamerbijeenkomsten, JMD-netwerkborrels, voorlichtingsmiddagen in ziekenhuizen, de
voorbereiding van de Macula-dag 2018 en het JMD-symposium 2018.

Artikelen
We hebben een database aan artikelen gemaakt zodat we tijdschriften kunnen benaderen om
een artikel op te nemen.

Contacten leggen
We proberen bij zoveel mogelijk organisatie aan tafel te komen. Dit jaar hebben we onze aan-
dacht gericht op Koninklijke Visio, Bartiméus en de ouderenbonden.

9. MaculaVisie

In 2018 verscheen de MaculaVisie vijf maal. De redactie bestaat uit: Marie-José Rijnders, Reinie
Doorn, Mieke Gruijntjes en eindredacteur Ria Dekker. De afleveringen zijn weer goed gevuld met
interessant nieuws over hulpmiddelen, medische ontwikkelingen en activiteiten van de Macula-
Vereniging. De columns van Marie José waarin met humor herkenbare emoties en ergernissen
worden beschreven.

Een onderwerp dat gevoelig ligt, is rouw, depressie en angst bij verlies van zicht. U kunt de lezing
van Heleen Schoots hierover op de Macula-dag 2018 terugvinden in MaculaVisie nr. 3, 2018.

Reinie Doorn geeft in de MaculaVisie, nr. 2, 3 en 4 een gedegen, praktisch antwoord op de vraag
“waarom als slechtziende kiezen voor een iPhone?” Over “Siri”, de assistent die in luide bewoor-
dingen het gebruik makkelijker maakt en over de Google Maps App die u al sprekend keurig daar
brengt waar u wilt wezen.

De rapportage van een keur aan medische ontwikkelingen in de Nieuwsbrief van het Macula-
Fonds op o.a. het gebied van serosa (MaculaVisie nr. 2, 2018), de ziekte van Stargardt (Macula-
Visie nr. 2, 2018), de vormgeving van het RetinaNL Reading Center voor alle aanbieders van oog-
zorg en alle wetenschappers (MaculaVisie nr. 4, 2018) en Gen editing in humane volwassen stam-
cel-afgeleide netvliezen (MaculaVisie nr. 5, 2018).



Enin 2018 ook weer interviews met bekende Nederlanders die met MD kampen. En belangrijker:
hoe gaan zij om met het beperkte zicht?

10. Beurzen en congressen

In het verslagjaar is de MaculaVereniging aanwezig geweest op een aantal grotere beurzen: de
Nationale Gezondheidsbeurs (februari) en de 50PlusBeurs (september), beiden in de Jaarbeurs te
Utrecht. Tijdens deze beurzen stonden de oogpatiéntenorganisaties samen in de zogenaamde
Oogstraat. Op de 50PlusBeurs konden bezoekers hun oogdruk laten meten en oogdruppel-
instructie krijgen. Op de beurzen werd het gratis magazine ZIEN uitgereikt over gezonde ogen
en (preventie van) oogaandoeningen. Deelname aan deze grootschalige beurzen is mogelijk ge-
maakt door het Oogfonds.

De MaculaVereniging is in 2018 present geweest op de ZieZo-beurs in maart in de Beatrixhal te
Utrecht. Dit is de goedbezochte slechtziendenbeurs waar alles over visuele hulpmiddelen en
aanverwante onderwerpen te vinden is.

In november was het jaarlijkse congres in Zwolle, voor verplegend personeel in de oogzorg, het
VOVZ-congres. Hierbij waren vrijwilligers aanwezig om aan de geinteresseerde verpleegkundi-
gen onze folders en tijdschriften uit te delen.

Tijdens het Oogcongres in de Jaarbeurs in Utrecht in november is er ruim aandacht besteed aan
MD. Dit is het congres van de samenwerkende oogorganisaties gesubsidieerd door het Oog-
fonds. Allerlei nieuws rondom het oog en oogziekten kwam aan bod, waarbij ook een aantal heel
interessante lezingen over MD.

11. Juveniele macula-degeneratie

In 2018 zijn er JMD-netwerkborrels opgezet om in deze bijeenkomsten een ontmoetingsmoge-
lijkheid te bieden voor mensen met JMD. Deze informele netwerkborrels met de naam Ander
Zicht, zijn opgezet in de steden Amsterdam, Eindhoven, Enschede en Rotterdam. Ook Ander
Zicht op Werk in Utrecht telde één bijeenkomst. Het gaat om 5 bijeenkomsten per jaar.

Door bezoekers worden deze ontmoetingen omschreven als een feest van herkenning; een mo-
gelijkheid om elkaar te informeren over de impact die JMD heeft op je leven. Het is precies waar
want deze informele netwerkborrels allereerst om opgezet zijn! Elkaar ontmoeten en ervaringen
uitwisselen.

Op 2 juni 2018 heeft wederom het JMD-symposium plaatsgevonden in samenwerking met het
Radboudumc in Nijmegen. Bestuurslid Karin Terbraak, portefeuille JMD en Carolien van Boven,
lid van de Werkgroep Communicatie, zijn maanden met de voorbereiding bezig geweest!

Prof.dr. Carel Hoyng en dr. Dyon Valkenburg waren de gastsprekers. Carel Hoyng ging in op Star-

gardt-medicatie en Dyon Valkenburg sprak over de opzet, het beloop en de resultaten van klini-
sche studies.
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Een symposium ook waar de kick-off werd gegeven voor de clinical trials voor een mogelijk me-
dicijn voor behandeling van de ziekte van Stargardt (zie hieronder in het stukje over de Advies-
raad).

12. Medische zaken

a. Vervolgacties: vergoeding meer kostbare ooginjecties

Bij verschillende oogaandoeningen waaronder natte LMD worden patiénten behandeld met oo-
ginjecties. Volgens de richtlijn voor oogartsen start de behandeling over het algemeen met Avas-
tin. Dit is bij de meeste mensen effectief. Bij een kleine groep patiénten moet de oogarts over-
stappen op een ander middel. Soms ontstaan er problemen bij de vergoeding daarvan, omdat
het dan om een kostbaarder middel gaat. Als patiéntenorganisaties willen we dat iedere patiént
de behandeling krijgt die hij of zij nodig heeft. Dit staat ook beschreven in de behandelrichtlijn
voor oogartsen. In 2017 is een rapport verschenen met inbreng van patiénten over deze zaak. In
2018 zijn enkele acties na gevolgd naar aanleiding van dit rapport.

Vinger aan de pols

De MaculaVereniging en Oogvereniging houden de vinger aan de pols. Er wordt contact onder-
houden met het NOG en zorgverzekeraars. Er is een Meldpunt Oogmedicatie opgericht. In 2017
is een overleg geweest met CZ en in 2018 zijn gesprekken geweest met Zilveren Kruis-Achmea,
VGZ en Menzis. Tijdens de overleggen bespreken we de ervaringen (anoniem) die binnenkomen
bij het Meldpunt Oogmedicatie of via de Macula-Infolijn of per mail. Er komen betrekkelijk wei-
nig klachten binnen over dit onderwerp.

De verzekeraars geven aan dat hun doelstelling is dat mensen het juiste middel krijgen. Zij heb-
ben immers een zorgplicht. Er is standaard beleid, maar er worden ook op maat afspraken ge-
maakt over de zorginkoop van ziekenhuizen. De ooginjecties maken onderdeel uit van de
totaal-afspraak met het ziekenhuis. Er is spanning tussen de juiste behandelingen versus het
drukken op de kosten. Ziekenhuizen onderling verschillen als het gaat om uitgaven aan de injec-
ties. Er wordt dan onderzocht hoe dit komt. Het komt ook voor dat iemand van een duurdere in-
jectie weer switcht naar de goedkoopste.

Algemeen is er sprake van een stijging van de kosten voor ooginjecties. Een verzekeraar geeft
aan in de periode 2012-2016 van 6 naar 15 miljoen. Deze verzekeraar doet nu een onderzoek
omdat ze aan een ander beleid denken in de richting van waarde gerichte zorg bij de ooginjec-
ties. Het gaat dan om ‘de waarde’ in relatie tot de kosten. Men denkt nu bij de waarde: hoe is het
met het zicht? Met enkele verzekeraars gaan we in 2019 de gesprekken vervolgen.

Samenstelling werkgroep ooginjecties in 2018
Van de MaculaVereniging: Peter Hoogerbrugge, Heleen Schoots, Tijmen Stoof en Mary Ruskamp.
Van de Oogvereniging: Petra Kortenhoeven en Dirk Krul.

b. Gesprek met Adviesraad

In maart vond het jaarlijkse gesprek met de Adviesraad van de vereniging plaats.

De Adviesraad bestaat uit: optometrist dr. Anton Verezen, oogartsen-onderzoekers dr. Mary van
Schooneveld, prof.dr. Carel Hoyng, prof.dr. Camiel Boon, dr. Annette van Ossewaarde,



drs. Maresa von Mierlobensteyn en klinisch fysicus van het visueel systeem dr. Bart
Melis-Dankers. In deze bijeenkomst kwamen onderstaande onderwerpen aan de orde.

Beschikbaarheid meer kostbare injecties

In de academische centra lijkt er momenteel geen probleem om te switchen naar een duurder
middel. In de perifere ziekenhuizen kan het anders zijn. Probleem is hoe kom je aan concrete
casussen? Nu weinig concrete casussen waarbij het niet goed gaat, maar het gevoel is dat het
beter kan. Het is moeilijk om middelen onderling te vergelijken. De meeste mensen reageren
goed op middel A dus daarmee wordt gestart. Het percentage van 10% van de behandelingen
waarbij een duurder medicijn nodig zou zijn, is achterhaald. Er zijn steeds meer patiénten ook
met diabetische macula-oedeem. Het totale beschikbare budget blijft gelijk, wordt niet groter. In
Europa wordt 3,5 miljard aan dure geneesmiddelen injecties uitgegeven. Zou de rest van Europa
de Nederlandse richtlijn volgen dan zou 2 miljard bespaard kunnen worden.

Conclusie: Patiéntenvoorlichting blijft heel belangrijk. En casussen gaan verzamelen waar het
mis gaat met switchen naar een duurder middel. Dan zowel het ziekenhuis als de zorgverzeke-
raar noteren. Advies ga samen werken met Diabetes Vereniging Nederland!

Stoppen met behandelen natte LMD

Wanneer wordt de behandeling van natte LMD gestopt? Dat is een heel delicate afweging die de
oogarts samen met patiént moet maken. Belangrijk is dat de patiént goed geinformeerd is.
Injecties maken ook goede groeifactoren kapot. Groeifactoren zitten in je hele lichaam deze hou-
den de vaten open. De slijtage gaat door en er ontstaat ook slijtage door injecties. Invloed van de
injecties op de droge md is nog niet bekend! En naast de natte LMD blijft de droge MD bestaan.

Vroeger voor 2007 (voor registratie Lucentis ®) konden mensen echt heel slechtziend worden
van natte LMD, toen waren de gevolgen veel ernstiger. Eindstadium zonder behandeling is nu
niet meer bekend. Dat moet meegenomen worden in het besluit om te stoppen.

FRB: Fighting Retinal Blindness

Dit systeem komt uit Australié en is een registratie van de gevolgen van de injecties per patiént.
Carolien Klaver in Erasmus werkt hiermee. In het Radboud gebeurt dit niet. Het is heel arbeidsin-
tensief om daar een apart systeem voor op te zetten.

Wachttijden ziekenhuis oogpoli

Werkgroep Mijn Optimale Oogzorg (MOO) signaleert oplopende wachttijden vanaf 2017. NOG
(Nederlands Oogheelkundig Gezelschap) en OVN (Optometristen Vereniging Nederland) zijn
hierbij betrokken. Met name in het noorden en ook in andere regio’s lopen de wachttijden op.
NZA heeft het als speerpunt op de agenda gezet. Een oorzaak is dat de babyboomers nu oogpro-
blemen krijgen.

Wat ziet de adviesraad als oplossing: taakherschikking?

Niemand heeft een totaalbeeld. Huisarts een grotere rol? Meer mensen opleiden? De optome-
trist en physician assistant meer laten doen. Er is een experiment opgezet met optometristen,
verzekeraars en een opticien. Men is bezig met het opzetten van een aantal oogklinieken met
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optometristen. Het verwijssysteem kan beter. Bij LMD moet de tijd tussen de prik en klacht kort
zijn. Diabeten komen er ook steeds meer en daar zijn controlebussen voor. Macro economisch
gezien wat kost het de maatschappij als mensen langer moeten wachten en er meer schade is
dan nodig? (Qly’s). Mensen onderschatten het effect van slechtziendheid. Dit wordt vergeleken
met reuma, Aids, nierfalen en beroerte.

Remofiscine

Een maagzuurremmer: bij toeval ontdekt bij muizen met Stargardt. Het werkt op de lupofiscine
die Stargardt veroorzaakt. Er komt een multicenter studie, internationaal met Carel Hoyng als
projectleider. Looptijd anderhalf jaar. Radboud, LUMC, Duitsland en Engeland. Carel zoekt nu be-
ginnende patiénten met de ziekte van Stargardt voor het onderzoek.

Hij zal op het JMD-symposium hier voor het eerst over vertellen (zie bij punt 11).

13. Het Samenwerkingsproject “Vooruitzicht”

In 2017 is door Hoornvlies Patiénten Vereniging, Vereniging Oog in Oog, Oogfonds, Oogvereni-
ging en MaculaVereniging een onderzoeksopdracht verstrekt aan PGOsupport. Het doel was te
onderzoeken wat de mogelijkheden en de organisatievormen zouden kunnen zijn voor een
doelmatige, toekomstgerichte samenwerking. Dit onderzoeksproject kreeg de naam:
“Vooruitzicht”.

Project Vooruitzicht in 2018

Begin 2018 zijn er twee vergaderingen geweest waar op de laatste vergadering een aantal mo-
gelijke vormen van samenwerking door de adviseurs van PGOsupport zijn voorgelegd aan de
deelnemende partijen. De voorgestelde vormen van samenwerking liepen erg uiteen en blijken
voor- en nadelen te hebben.

Duidelijk is dat één gefuseerde vereniging, volgens de externe onderzoekers, géén toekomst-
gerichte optie is. Na dit intensieve vooronderzoek hebben alle deelnemende partijen de wens
uitgesproken om het pad van een gezamenlijke stichting te laten onderzoeken. Afgesproken is
dit proces te laten voorbereiden door een kerngroep met een mandataris van ieder partij; Frans
Stoop (voorzitter) vertegenwoordigt de MaculaVereniging in de voortgaande gesprekken.

In de eerste helft van 2018 groeien er voorlopig onoverkomelijke verschillen in visie over de te
nemen stappen tussen de verschillende gesprekspartners. Eén van de partijen wilde, na consta-
tering van de niet haalbare gezamenlijke stichting, eerst terugkeren naar een gesprek en beslis-
sing over de samenwerkingsvorm. De andere partijen wilden liever de samenwerkingsvorm even
parkeren en vooral over doel en inhoud verder spreken. Het project stagneerde hierop en partij-
en besloten het project Vooruitzicht voorlopig on hold te zetten.

Dit neemt niet weg dat de MaculaVereniging, Oogvereniging, Oogfonds en Vereniging Oog in
Oog zich verder zullen sterk maken voor praktische, oog gerelateerde projecten waarbij een
“LAT-relatie” ook een vruchtbare werkvorm is!



Samenwerking

De afgelopen jaren heeft de MaculaVereniging aan steeds meer samenwerkingsprojecten met
de andere oogverenigingen en -fondsen meegewerkt. Door de veranderde subsidieregelingen
van overheidswege is er een 5-tal jaar geleden gestart met intensieve samenwerking op het
gebied van belangenbehartiging binnen het zogenaamde Voucherproject: “Mijn Optimale
Oogzorg".

In de MaculaVisie heeft u regelmatig over deze samenwerking kunnen lezen. De gebieden
Visuele Toegankelijkheid in Openbare ruimten en gebouwen, Digitale Toegankelijkheid, Keten-
zorg, Wachttijden voor patiénten, zijn onderwerpen waarmee de samenwerkende oogorganisa-
ties als de MaculaVereniging, de Hoornvlies Patiénten Vereniging, de Oogvereniging, de Vereni-
ging Oog in Oog en de Nederlandse Christelijke Blinden- en slechtzienden Belangenvereniging,
zich bezighouden.

De Oogvereniging verricht tevens verschillende diensten voor de andere oogpatiéntenorganisa-
ties. Zo worden ook in 2018 de ledenadministratie en de salarisadministratie van de Macula-
Vereniging verricht door de Oogvereniging.

De samenwerkingssubsidie voor gezamenlijke belangenbehartiging loopt tot december 2018.
De verschillende verenigingen zijn echter overtuigd van het belang van meer samenwerking
binnen de oogwereld om alle onderwerpen die op ons pad komen goed te kunnen aanpakken.
Vooral de projecten die veelal onder de noemer Belangenbehartiging vallen, zullen ook in de
komende jaren gezamenlijk worden aangepakt.

In het vierde kwartaal van 2018 hebben de Oogvereniging, de MaculaVereniging en Vereniging
Oog in Oog besloten ook in 2019 elkaars sterkten te zoeken bij verschillende projecten.

De vier projecten die aandacht krijgen zijn:

(1) Visuele Toegankelijkheid in de Openbare ruimte en gebouwen

(projecttrekker is de MaculaVereniging en projectduwers zijn de Oogvereniging en Vereniging
Oog in Ooq).

(2) Visuele Toegankelijkheid op internet en social media — Digiwijs

(projecttrekker is de Oogvereniging en projectduwers zijn de MaculaVereniging en Vereniging
Oog in Ooq).

(3) Reorganisatie van de oogzorg in Nederland

(projecttrekker is de Oogvereniging en projectduwers zijn de MaculaVereniging en Vereniging
Oog in Oo0q).

(4) Oog Preventie Keuring

(projecttrekker is de MaculaVereniging en projectduwers zijn de Oogvereniging en Vereniging
Oog in Oo0q).
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14. Financieel jaarverslag
Het boekjaar 2018 is met een positief resultaat van ruim € 8.692,39 afgesloten. We zijn heel blij
met dit resultaat, omdat we voor 2018 een negatieve begroting hadden van ongeveer € 5.000.

Het resultaat danken wij aan: € 7.300 meer aan giften en legaten dan begroot, € 1.000 meer
vergoeding vanuit het MaculaFonds, € 3.000 meer omzet aan contributies en € 2.200 overige
verschillende baten dan begroot.

De uitgaven lopen zo goed als in lijn met de begroting.

Er blijven zorgen rond de ledendaling, die ook in 2018 is doorgezet. In 2019 is het bestuur voor-
nemens vol in te zetten op ledenwerving: het aantal mensen met MD stijgt nog steeds en wij wil-
len als MaculaVereniging graag zoveel mogelijk mensen met de aandoening tot steun zijn, het
tools geven de regie op hun leven te houden en natuurlijk willen wij ons mede inspannen met
alle wetenschappelijke onderzoek een antwoord te vinden dat leidt tot genezing van MD.

15. Toelichting begroting 2019
(Vanwege de leesbaarheid is ervoor gekozen de getallen af te ronden)

De begroting 2019 sluit negatief op € 29.000. Het bestuur heeft dit jaar een Driejarenbeleidsplan
vastgesteld, waarin we ons een aantal doelen hebben gesteld.

Er is voldoende financiéle reserve binnen de vereniging om dit negatieve resultaat op te vangen.

De ledenaantallen lopen nog steeds terug en we willen een grote ledenwerfactie opzetten,
temeer daar het aantal MD-patiénten dagelijks toeneemt. Als vereniging willen we zoveel moge-
lijk mensen met de aandoening MD tot steun zijn en hen helpen bij het houden van de regie op
het leven. Ook wil het bestuur wetenschappelijk onderzoek steunen en volgen in de hoop dat er
een middel gevonden wordt, dat leidt tot genezing van MD.

Voor de ledenwerfactie is € 10.000 uitgetrokken in 2019. Onze doelstelling is over een periode
van drie jaar per jaar 5% meer leden en 3% meer steunleden, donateurs van de MaculaVereni-
ging te krijgen.

Verder is er € 10.000 meer dan verleden jaar uitgetrokken voor de samenwerking met de
Oogvereniging. De subsidievoorwaarden voor patiéntenverenigingen zijn aan het veranderen:
steeds meer wordt gekeken naar zowel samenwerking met andere verenigingen als naar de
impact die wij hebben (in zowel vereniging zelf als in gezamenlijkheid met andere verenigingen)
op de samenleving. Het bestuur wil het jaar 2019 gebruiken om als MaculaVereniging en
Oogvereniging gezamenlijk een aantal projecten aan te vragen bij de Rijksoverheid, waar wij als
verenigingen om beurten hoofdaanvrager en steunaanvrager zijn. In september/oktober 2019
wordt deze werkwijze geévalueerd om te bezien of onze samenwerking lonend is geweest in
termen van maatschappelijke meerwaarde en financién.



De kosten voor de nieuwe website zijn € 5.000 hoger dan vorig jaar. Dit betreft vooral de kosten
voor de opzet van een heel nieuwe constructie, waarmee wij als MaculaVereniging goed herken-
baar en vindbaar zijn voor onze leden en potentiéle leden.

Tot slot ligt het in de verwachting dat na de fusie van het MaculaFonds met het Oogfonds er iets
minder baten zullen binnenkomen bij de MaculaVereniging, omdat er vanuit de Macula-
Vereniging geen werkzaamheden meer verricht worden voor het MaculaFonds, hetgeen tot
2018 wel het geval was.

Hierna volgen de cijfers van de Jaarrekening van 2018 opgemaakt door de accountant en de
begroting voor 2019.
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MaculaVereniging, Utrecht

Balans per 31 december *
(in euro's)

2018 \/\ 7
ACTIVA \/

Viottende activa

Vorderingen

Overige vorderingen ( 39.315
Liquide middelen 66 206.243

Totaal . 245,513 245,558

3Q geen accountatscontrole toegepast



2018 Ag

R4

PASSIVA
Kapitaal

Algemene reserve 228.207

Kortlopende schulden

Crediteuren 12.718

Overige schulden : 4.633
@ " 8.614 17.351

Totaal @ 245.513 245.558
—_—— e

9

* geen accountatscontrole toegepast 3%



MaculaVereniging, Utrecht

Staat van baten en lasten over het boekjaar

(in euro's)

Werkelijk 2018 * Begroting 20 erkelifk 2017 *
Baten
Contributies en donateurs 131.765 136.671
Instellingssubsidie Fonds PGO 45.000 45.000
Overige baten 51.825 44,980
Totaal baten 226.651
Lasten
Lotgenoten contact 56.389
Voorlichting 83.081
Belangenbehartiging 3.483
Voorwaardenscheppende
kosten en activiteiten 60.354
Totaal lasten 220.227 203.307
Exploitatieresultaat -5.177 23.344

32 geen accountatscontrole toegepast




Toelichting bij de staat van baten en lasten Werkelijk Bezroti;/> Werkelijk
2018 2018 2017
Baten
Contributie leden en donateurs 131.765 127250 6.671
Instellingssubsidie Fonds PGO 45.000 .000 .000
Landelijke dag en beurzen 7.248
Overige baten 8.215
Diensten aan derden 29.517
226.651
Lasten
Lotgenoten contact
Telefonisch lotgenotencontact 1.182
Landelijke dag 13.782
Regionale bijeenkomsten 333
MD café 8.130
Werkgroep Juveniele MD 265
Doorbelaste kosten 32.697
56.389
Voorlichting
Productie kosten verenigingsfolder e.d. 5.248 4433 5.130
MaculaVisie Druk / MD Gids 35.174 39.993 40.690
MaculaVisie Daisy CD/Cassett - - 2371
Website inrichten en onderhoud 8.868 3.791 1.872
Deelname aan beurzen 1.131 1.980 1.161
Doorbelaste kosten 35.253 33.917 31.857
85.674 84.114 83.081

* geen accountatscontrole toegepast
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Werkelijk Begrotin Werkelijk
2018 2018 2017

Belangenbehartiging

Lidmaatschap VSOP en CG Raad
Congressen en overige kosten
Doorbelaste kosten

Voorwaardenscheppende kosten en activiteiten

Bestuurskosten

Ledenraad

Vrijwilligerskosten

Algemene bureaukosten
Personeelskosten bureau en administratie
Bureaukosten, huur kantoor, meubilair e.d.

96.046 81.702
18.000 16.794

Advies- en verzekeringskosten 6.047 4.009
Hard- en softwarekosten inclusief afschrijvig 5.200 5.614
Kantoormateriaal, papier e.d 320 1.200 1.191
Afschrijving contributie debiteuren 9.154 2.300 2.150
Bankrente en -kosten 1.505 1.400 1.160
Doorbelaste kosten = -72.510 -69.202 -66.576

70.120 67.997 60.354

34 geen accountatscontrole toegepast



Begroting 2019

Kosten 2019 | Opbrengsten 2019

Belteam 565 | Contributies 130.625

Maculadag 20.000 | Abonnees betalend 200

Regionale bijeenkomsten 545 | Giften en legaten 5.500

MaculaCafé 4.747 | Bijdragen exploitanten 4.000

Werkgroep JMD 1.500 | Bijdragen lunches leden 2.000

Drukkosten folders en 6.430 | Advertenties MaculaVisie 6.000

MagaZien

Vervaardigen en verzenden 40.000 | Subsidie PGO 45.000

MaculaVisie incl. CD

Kosten website incl. webbox 10.000 | Aandeel MaculaFonds in 5.000
MaculaVisie drukkosten

Deelname beurzen en 2.447 | Bijdrage MaculaFonds in 0

congressen voorlichting

Belangenbehartiging incl. 5.151 | Bijdrage MaculaFonds in 5.000

samenwerking Maculadag

oogverenigingen

Bestuur en kader 6.842 | Vergoeding arbeidskosten 5.000
tbv MaculaFonds

Ledenraad 160 | Bankrente 0

Salarissen incl. 59.065 | Opbrengst projecten via 5.000

pensioenpremie Oogvereniging

Drukwerk bureau 1.200 | Opbrengst eigen projecten 5.000

Porti bureau 6.000

Verzekeringen en advies 2.150

Kosten hardware en software 6.500

Kosten ledenwerf-actie 10.000

Huur pand 18.000

Administratiekosten en 3.120

accountant

Administratiekosten MV door | 35.000

Oogvereniging

Overige bureaukosten 3.936

Afschrijving 2.500

contributiedebiteuren

Bankkosten 1.500

Totaal kosten 247.358 | Totaal opbrengsten 218.325

Saldo -29.033
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