





8.2 Hoe doen we het op internet?

Facebook

Op Social Media beginnen we aardig door te krijgen hoe het moet. We hebben een
algemene Facebook-pagina en 3 sub-pagina’s. De sub-pagina’s zijn JMD Plaza,
JMD Ouders en LMD Plein. Deze 3 sub-pagina’s zijn besloten pagina’s en mensen
dienen een lidmaatschapsverzoek in te dienen om toegang te krijgen tot deze
pagina’s.

Op deze 3 pagina’s kunnen mensen onderling met elkaar communiceren en
ervaringen delen met elkaar. Zie het als een soort chatbox. Het aantal leden groeit
gestaag en het blijkt dat hier veel behoefte aan is gezien alle activiteiten op deze
besloten pagina’s.

De algemene pagina van de MaculaVereniging is een bedrijfspagina en biedt
daardoor een scala aan mogelijkheden. Deze pagina wordt heel veel bezocht en er is
veel “verkeer”. Sinds een paar maanden hanteren we voor deze pagina een
Contentkalender die wordt beheerd door het team van Karin Terbraak. Samen met
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Carolien van Boven, Fieke van de Es en Mariska Luesink zorgt dit team voor
dagelijkse interessante content op onze Facebook-pagina.

Dit is de plaats waar vooraf allemaal berichten worden geplaatst die op wat voor
manier dan ook informatie bevatten die interessant zijn voor onze doelgroep. Via
deze kalender kan men per bericht instellen op welke dag en om welke tijd het
bericht op Facebook wordt geplaatst. Dagelijkse nieuwe berichten op Facebook
maken en houden de pagina aantrekkelijk om regelmatig te bezoeken. Ook bevatten
deze berichten heel veel informatie over oogaandoeningen in het algemeen en
verwijzen regelmatig naar andere relevante websites.

Wanneer we een bericht op Facebook plaatsen dat naar onze eigen website
doorlinkt zien we direct de bezoekersaantallen van de website omhoog schieten. Zo
heeft het bericht op Facebook waarin we het filmpje over MD van de Macular Society
ervoor gezorgd dat het aantal bezoekers op die dag meer dan verdubbeld werd. De
juiste balans tussen de website en Facebook is dus van groot belang voor de
ontwikkeling van beiden.

Twitter

~——
=
o

MaculaVereniging

Macula Degeneratie is de grootste oorzaak van blijvende slechtziendheid. In
Nederland alleen al treft het meer dan 200.000 mensen.

Het Twitter-account van de MaculaVereniging heeft momenteel ruim 700 volgers.
Ook via dit kanaal kunnen we veel mensen bereiken en onze berichten aan andere
doelgroepen overbrengen.

LinkedIn
In 2019 hebben we groot netwerk opgebouwd op LinkedIn. Inmiddels zijn er zo’'n

1.500 professionals lid geworden van ons professionele platform en wekelijks
melden zich nieuwe leden aan.
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Add profile section ¥ More... V4

MaculaVereniging Nederland [

De MaculaVereniging is een belangenvereniging voor
mensen met macula-degeneratie.

Kanaleneiland, Utrecht Province, Netherlands - 500+ connections -

Opvallend is dat ongeveer 20% van deze leden werkzaam zijn in Belgié. Begrijpelijk
ook wel weer aangezien er bij onze zuiderburen geen vereniging is voor mensen met
macula-degeneratie.

Dit jaar gaan we op LinkedIn veel berichten en uitgebreide artikelen plaatsen over de
MaculaVereniging. Het is belangrijk dat “onze“ professionals weten wie we zijn, wat
we doen en wat we kunnen betekenen voor mensen met macula-degeneratie.

Opmerkingen en suggesties voor onze sociale media kunt u sturen naar Rob Otten,
webmaster@maculavereniging.nl

8.3 MaculaVisie

Het verenigingsblad MaculaVisie werd 5 keer uitgegeven in een oplage van 3700
stuks. De redactie bestaat uit: Marie-José Rijnders, Mieke Gruijntjes en
eindredacteur: Ria Dekker. De afleveringen zijn gevuld met nieuws over
hulpmiddelen, medische ontwikkelingen en activiteiten van de MaculaVereniging. De
columns van Marie José beschrijven herkenbare emoties en ergernissen bij
slechtziendheid.

Een ander onderwerp is zelfregie. U kunt de lezing van Bram Harder hierover op de
Macula-dag 2019 terugvinden in de Macula Visie, nr. 2, 2019 en beluisteren op onze
website.

Reinie Doorn geeft in de MaculaVisie, nr. 1, 2, 3 en 4, 2019 veel ervaringen en tips
om bij toenemende slechtziendheid toch de zelfregie te behouden in het leven van
alledag.

En in 2019 ook weer interviews. Het interview met Karin Terbraak die haar leven
vorm geeft in het proces van slechtziendheid naar uiteindelijk blindheid in de
MaculaVisie nr. 1. Interviews met Peter Derks en Henk van Wijk in de MaculaVisie
nr. 2. En van de hand van Renée Braams een gesprek met Lidy Blokzijl in
MaculaVisie nr. 4 en een gesprek met Maurits Emmen (coordinator Belteam) in
MaculaVisie nr. 5.

Verschillende artikelen over medische zaken vindt u in paragraaf 12 onder Medische
Zaken.
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MaculaVisie in de komende jaren

In het Driejaren-beleidsplan 2019-2021 hebben we vastgelegd dat we de
MaculaVereniging stapje voor stapje willen transformeren van een
patiéntenvereniging naar een platform voor belanghebbenden van de
oogaandoening macula-degeneratie.

Deze belanghebbenden kunnen patiénten zijn, kinderen van patiénten, nabije
naasten, oogartsen, zorgverzekeraars, ontwikkelaars van voorzieningen en
hulpmiddelen. De MaculaVereniging wordt dan het platform waar al deze groepen
met elkaar in gesprek zijn om een betere wereld voor slechtzienden te scheppen en
macula-degeneratie de wereld uit te helpen!

MaculaVisie en onze doelgroepen

MaculaVisie, het blad van de vereniging, zou in de bovengeschetste verbreding van
de vereniging, een blad voor de genoemde belanghebbenden moeten worden en
aan de vorming van dit platform zijn steentje kunnen bijdragen. Vanuit mijn
perspectief zou ik wensen dat mijn kinderen, die potentiéle kandidaten zijn voor MD,
ook artikelen in het blad kunnen vinden waarmee zij aan de slag kunnen.
Bijvoorbeeld in de aanscherping van hun leefstijl met het oog op macula-degeneratie.

De MaculaVisie wordt door veel van onze leden gewaardeerd en het zou prachtig
zijn als dit mooie blad verder kan uitgroeien tot een medium waarin ook andere
belanghebbenden zich kunnen vinden en herkennen. Uitdagende en inspirerende
vragen dringen zich dan op. Wat willen de verschillende doelgroepen zien en vinden
in het blad? Kunnen we nummers maken die het waard zijn om bewaard te worden?
Ik denk dan aan themanummers over leefstijl, over voeding, over digitale
hulpmiddelen, over het behoud van zelfregie bij toenemende slechtziendheid, over
de stand van wetenschappelijk onderzoek van macula-degeneratie, over de
eerstelijnszorg (optometristen en huisartsen) en tweedelijnszorg (oogartsen) van
mensen met macula-degeneratie.

MaculaVisie en onze andere informatie kanalen

Naast de MaculaVisie heeft de MaculaVereniging inmiddels ook een geheel
vernieuwde website die op dit moment gemiddeld ongeveer 3.000 keer per week
wordt bezocht, een Nieuwsbrief voor de snelle informatie, Facebook waarin veel
leden en vrienden van de vereniging elkaar vinden, LinkedIn met een bestand van
1800 connecties in de oogwereld en Twitter met 930 volgers. Kortom de MaculaVisie
is bij lange na niet meer het enige informatiekanaal waarin de vereniging zich doet
horen en wederhoor krijgt.

En daarom dringt de vraag zich dan ook op hoe de MaculaVisie zich in de komende
jaren moet verhouden tot deze nieuwe vormen van communicatie. Wij menen dat de
MaculaVisie zich meer moet gaat richten op context en achtergrondverhalen en
minder op de informatie die we beter en sneller via onze Website, Nieuwsbrief en
onze sociale media-kanalen kunnen verspreiden.
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MaculaVisie wordt een platform op zich

Natuurlijk blijven we de MaculaVisie in gedrukte vorm verspreiden. Ook de zwart-wit
uitvoering en de MaculaVisie op CD blijven bestaan. We gaan ons blad wel verder
ontwikkelen en zullen optimaal gebruik gaan maken van de digitale mogelijkheden
die er op dit moment zijn.

Nu wordt de MaculaVisie ook digitaal verzonden, en ook dat blijven we doen. De
digitale versie gaan we echter uitbreiden. De mogelijkheid zal worden geboden om
binnen het digitale bestand van de MaculaVisie doorverwijzingen te maken naar
artikelen en publicaties van andere organisaties om op deze manier onze lezers van
zoveel mogelijk informatie te voorzien. De lezer kan zelf bepalen of men deze
informatie wel of niet tot zich wil nemen.

MaculaVisie in 2020

In de eerste helft van dit jaar zal de huidige redactie nog twee vertrouwde
MaculaVisie’s uitbrengen en we zijn daar heel blij mee. In de tweede helft van dit jaar
zetten we in op een tweetal MaculaVisie’s in de nieuwe stijl, vier dus in plaats van
vijf. Deze twee nummers nieuwe stijl zullen worden uitgebracht met de overwegingen
zoals boven uiteengezet maar u zult daar ook vertrouwde informatie over de
vereniging in de vaste rubrieken zoals veel gestelde vragen, lopend onderzoek, de
rubriek van onze oogarts, Maarten Copper, werk van het Belteam en de Macula-
infolijn, de Macula-Cafés en Ander Zicht bijeenkomsten en een verhaal met een
belanghebbende.

De layout zal ook een eigentijdser gezicht krijgen en dat wordt mogelijk gemaakt door
de overstap naar de afdeling Grafische Vormgeving en Drukwerk van MEO. Deze
afdeling neemt al onze grafische werkzaamheden en vormgeving over. De redactie
van de MaculaVisie kan zich dan vooral richten op de inhoud en het verzamelen van
kopij.

Tenslotte

Deze gedachten over een MaculaVisie nieuwe stijl wil ik graag eindigen met een
warm woord van dank voor de zittende redactie: Ria Dekker, Reinie Doorn, Mieke
Gruintjes en Marie-José Rijnders! Heel veel dank voor al jullie tijd en energie die jullie
al zo lang in dit prachtige blad hebben gestoken.

8.4 Contactdagen

De vereniging biedt verschillende mogelijkheden om elkaar te ontmoeten. Macula
Cafés, Macula Huiskamerbijeenkomsten, regiomiddagen, JMD cafés,
voorlichtingsmiddagen in ziekenhuizen, de Macula-dag 2019 en het Oogcongres
2019 en de Kaderdag 2019.
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8.5 Artikelen

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

8.6 Contacten leggen

We proberen bij zoveel mogelijk organisatie aan tafel te komen. Dit jaar hebben we
onze aandacht gericht op Kon. Visio, Bartiméus, Coppes Stichting (zie Paragraaf 10)
en de ouderenbonden.

9. Beurzen en congressen

In het verslag jaar is de MaculaVereniging aanwezig op een aantal grotere beurzen:

De Nationale Gezondheidsbeurs (7-10 februari 2019) en de 50PlusBeurs (19
september 2019), beiden in de Jaarbeurs te Utrecht. Tijdens deze beurzen staan de
oogpatiéntenorganisaties samen in de zogenaamde Oogstraat. Op de
Gezondheidsbeurs konden bezoekers het opblaasbare oog bezoeken en informatie
krijgen over hoe je je ogen gezond kunt houden; op de 50PlusBeurs konden
bezoekers hun oogdruk laten meten, oogdruppelinstructie krijgen, de expositie MIJN
GEZICHT en het opblaasbare oog bezoeken. Op de beurzen werd het gratis
magazine ZIEN uitgereikt over gezonde ogen en (preventie van) oogaandoeningen.
Deelname aan deze grootschalige beurzen is mogelijk gemaakt door het Oogfonds.

De MaculaVereniging is in 2019 present op de ZieZo beurs (15-16 maart) die voor
het eerst in de Beatrixhal te Utrecht is georganiseerd. Dit is de goedbezochte
slechtziendenbeurs waar alles over visuele hulpmiddelen en aanverwante
onderwerpen te vinden is.

Tijdens het Oogcongres (9 november 2019) was er ook ruim aandacht voor MD met
een lezing over voeding en over injecties. Dit is het congres van de samenwerkende
oogorganisaties.

In de ochtend waren er verschillende plenaire sessies. Oogarts Prof. dr. Camiel Boon
geeft een lezing over oogheelkunde in relatie tot gentherapie, stamceltherapie,
oogchips. Ontwikkelingen die veel belovend zijn maar niet voor alle
oogaandoeningen geschikt.

Onder de noemer ‘Meer mens — minder patiént’ gaf medisch ethicus Prof. dr. Hans
van Delden een lezing over samen beslissen in de zorg. Het uitgangspunt is dat je
als patiént zelf de regie hebt over je behandeling en — in samenspraak met de arts —
een keuze maakt voor de optie die voor jou het meest passend is. Het gaat niet
alleen om de patiént maar ook om de mens daarin.

Oogarts dr. Richard Zegers onderzocht oogletsels en de gevolgen van deze letsels.
In de middag kwam meer specifieke onderwerpen aan de orde zoals hoge myopie
(ernstige bijziendheid), behandelingen bij uveitis, artificial intelligence en
glaucoomdiagnostiek.
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10. Juveniele MD 2019

In 2019 zijn de JMD netwerkborrels na een succesvolle start in 2018 wederom met
veel belangstelling bezocht. In vijf steden, Amsterdam, Eindhoven, Enschede,
Rotterdam en Zwolle zijn dit jaar 23 netwerkborrels georganiseerd door de
MaculaVereniging. Het bezoekersaantal varieert van 6 tot 22 personen. Een mooi
moment om eens met anderen ervaringen over blind -en slechtziendheid uit te
wisselen. Een ieder begrijpt binnen deze groep als ervaringsdeskundige waar je
tegenaan loopt. Dit lotgenotencontact wordt door de deelnemers vaak omschreven
als een feest van herkenning en biedt steun en inspiratie! Elke bijeenkomst heeft een
onderwerp en meestal geeft een deskundige een inleiding. Onderwerpen die dit jaar
aan de orde kwamen waren zoal (1) het UWV en wat kan het UWV voor je
betekenen, (2) passend lezen maar dan meer dan alleen gesproken boek, (3) een
ICT-deskundige over apps voor slechtzienden en welke smartphone het best is te
gebruiken. Maar ook (4) wat is goede voeding voor JMD-ers. En een ander
onderwerp (5) mobiliteit en reizen.

Dit jaar zijn er twee activiteiten georganiseerd in het kader van een wens om nog
eens iets te doen wat moeilijk is als je slechtziend bent. We hebben gekart op een
buiten kartbaan. En een andere activiteit was autorijden inclusief slipcursus voor
blinden en slechtzienden.

Op het gebied van JMD hebben we mensen kunnen inlichten over de mogelijkheid
om te kunnen deelnemen aan twee clinical trials voor de ziekte van Stargardt. Ook
voor de aandoening CACD is rechtstreeks contact gezocht met ons voor deelname.
We zijn enorm benieuwd naar de resultaten van deze onderzoeken en blij dat we
voor deze onderzoeken kunnen rekruteren uit onze leden. ledereen wil toch MD de
wereld uit en daar is eerst onderzoek voor nodig. Door een nauw contact met
oogartsen en onderzoekers blijven we als MaculaVereniging op deze manier goed op
de hoogte van de verschillende onderzoeken en resultaten hiervan.

11. Medische zaken

In de MaculaVisie februari 2019 werd ruim aandacht besteed aan moleculaire
pleisters voor mensen met Stargardt. In de Macula -Visie van april 2019 werd ruime
aandacht besteed aan kegeltjes en staafjes in ons netvlies en de gevolgen als deze
afsterven. Maarten Copper, oogarts, startte in de MaculaVisie van juli 2019, een serie
van artikelen van zijn hand over diverse oogaandoeningen. Het tweede artikel
verscheen in de MaculaVisie van september 2019. In dezelfde MaculaVisie schreef
Heleen Schoots een artikel over ooginjecties. En willen onderzoekers van het
Radboudumc met oog-op-een chip macula-degeneratie aanpakken. In de vijfde
MaculaVisie verscheen een uitgebreid verslag over het Oogcongres 2019 en een
gesprek met prof Camiel Boon over zijn werk aan netvliesziekten en benoeming tot
hoogleraar oogheelkunde in het LUMC per 1 augustus 2019.

Alle artikelen kunt u nog teruglezen of beluisteren op onze website.

34

3729 Macula Geel katern A4 CE 01.indd 34 06-03-20 15:28



Vragen per telefoon en e-mail.

De vele vragen zijn telefonisch beantwoord door de medewerkers van de Macula-
Infolijn. De vragen die per mail binnenkomen, worden via “Wij zijn MEO” beantwoord
door vrijwilligers van de MaculaVereniging. Wanneer vragen van leden een antwoord
behoeven van een medisch specialist, is daarover contact met de Adviesraad.

De Adviesraad van de MaculaVereniging bestaat uit deskundigen op het gebied van
macula-degeneratie en deskundigen met andere relevante expertise. Tweemaal per
jaar is er een bijeenkomst met het bestuur van de MaculaVereniging om de
ontwikkelingen op het gebied van macula-degeneratie te bespreken. Momenteel
bestaat de Adviesraad uit:

De heer prof. dr. C.B. Hoyng (verbonden aan het Radboudumc)

De heer prof. dr. G.H.M.B. van Rens (verbonden aan het Elkerliek Ziekenhuis)
De heer prof. dr. C. Boon (verbonden aan het Leids UMC)

Mevrouw drs. M. von Mierlobensteyn (verbonden aan het Medisch Centrum
Maastricht)

Mevrouw drs. J. Ossewaarde (verbonden aan het UMC Utrecht)

Mevrouw dr. M.J. van Schooneveld (verbonden aan het AMC)

De heer dr. B.J.M. Melis-Dankers (klinisch fysicus Koninklijke Visio Haren)

De heer dr. A. Verezen (optometrist Elvea)

12. Samenwerking
12.1 Samenwerking met Kon. Visio, Bartimeus en Oogvereniging

ZonMw heeft het Meerjarig deelsectorplan Visueel van Bartiméus, Koninklijke Visio
en Robert Coppes Stichting gehonoreerd. Samen met 2 andere consortiumpartners
(MaculaVereniging en Oogvereniging) ontvangen zij ruim 39 miljoen euro subsidie
om in de jaren 2020-2022 te werken aan kennisontwikkeling die bijdraagt aan
participatie van 300.000 mensen die slechtziend of blind zijn. Het consortium Visueel
streeft naar een inclusieve samenleving en stimuleert maatschappelijke
bewustwording die daaraan bijdraagt.

Naast de 3 zorgaanbieders zijn ook 2 doelgroep-vertegenwoordigers
consortiumpartner: de MaculaVereniging en de Oogvereniging. De bestuurders van
alle consortiumpartners zijn verheugd over de honorering. Joep Aarts, directeur van
de Oogvereniging, zegt in een reactie op de honorering: “De stevige en
onafhankelijke verankering van cliéntenparticipatie in het Meerjarig deelsectorplan
Visueel, geeft ons het gevoel dat we samen geschiedenis gaan schrijven.” En Bram
Harder, voorzitter van de MaculaVereniging, zegt “Ervaringsdeskundigheid, kennis
en kunde komen in dit Deelsectorplan op een geweldige inspirerende en
enthousiasmerende manier bij elkaar met het oog op een betere wereld voor blinden
en slechtzienden” De reactie van alle bestuurders kunt u beluisteren in de korte video
die op onze website is te vinden.

In de honoreringsbrief laat Zonmw weten: “Er ligt een mooi gezamenlijk plan met een
duidelijke ambitie. We zijn positief over totstandkoming van de 5 programmalijnen
voor wetenschappelijk onderzoek, waarbij de doelgroep, belanghebbenden en
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andere stakeholders zijn betrokken. Ook is het consortium Visueel zich bewust van
het VN-verdrag en de implicaties daarvan; er wordt duidelijk verbinding gelegd met
de samenleving. En er is specifieke aandacht voor het verspreiden van kennis.”

Expertisefunctie zintuiglijk gehandicapten Visueel 2020-2022

Kennis
ontwikkelen
én delen

- aErfEn e
Cepassen

consortium Visueel
Bartiméus: ViSié{ mﬂmu

+ i
® Oogvereniging @a:ula
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Ambities

De subsidie wordt ingezet voor het realiseren van de volgende ambities van het
consortium Visueel:

o De vragen en behoeften van mensen die slechtziend of blind zijn, zijn de motor
voor onze kennisontwikkeling.

o Door samen te werken in de Expertisefunctie zintuiglijk gehandicapten Visueel’
vergroten we ons bereik, de kwaliteit en doelmatigheid.

o We werken programmatisch aan onderzoek en ontwikkeling en vergroten de
relevantie (voor mensen die slechtziend of blind zijn) en de samenhang van onze
(onderzoeks)projecten.

o We zorgen dat kennis tijdig, toegankelijk en zo laagdrempelig mogelijk beschikbaar
is voor eenieder die daar baat bij heeft.

o Eris een gezamenlijk opleidingscurriculum voor onze medewerkers dat is
gebaseerd op actuele kennis.

o We streven naar een inclusieve samenleving en stimuleren bewustwording die
daaraan bijdraagt.

Voorwaarde voor subsidie

Eind 2018 kregen Bartiméus en Visio al erkenning als expertiseorganisatie [ in de sector
Zintuigelijk gehandicapten (deelsector visueel), en werd de subsidie voor 2019
gehonoreerd. Een voorwaarde voor het ontvangen van subsidie voor de periode 2020 —
2022 was dat zij gezamenlijk verantwoordelijkheid zouden nemen om de bestaande
kennisinfrastructuur in de sector te versterken. Daar is nu een start mee gemaakt, met
de honorering van het Meerjarig deelsectorplan Visueel.

Samenwerkingsovereenkomst

Het Meerjarig deelsectorplan Visueel treedt op 1 januari in werking. Dan wordt ook een
samenwerkingsovereenkomst van kracht, die de 5 partijen hebben afgesloten. Die zorgt
voor bestuurlijke ondersteuning aan de bestaande samenwerking en regelt praktische
zaken, zoals bestuurlijke, financiéle, fiscale en juridische verantwoordelijkheden.

12.2 Project Visuele Toegankelijkheid in de Openbare Ruimten (VTOR)

De MaculaVereniging heeft bij Zonmw het project: ‘Visuele toegankelijkheid in de
openbare ruimten en gebouwen (van papier naar de tekentafel)’ ingediend. Het bestuur
is zeer blij dat dit project is goedgekeurd in maart 2019. In september 2019 zijn we aan
de slag gegaan.

Wat zie je eigenlijk als je slechtziend bent; waar loop je letterlijk en figuurlijk tegen aan?

Voorafgaand aan de indiening van het project was de vraag “Hoe belangrijk vindt onze
achterban het dat we ons inzetten voor de visuele toegankelijkheid van de gebouwde
omgeving?” Uit het recente onderzoek, dat het Athena Instituut van de VU heeft
uitgevoerd in op- dracht van de MaculaVereniging en de Oogvereniging, blijkt dat na
visuele hulpmiddelen, de visuele toegankelijkheid op de tweede plaats komt. Voor de
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visuele toegankelijkheid zijn er nog geen regels in het Bouwbesluit en er zijn weinig
algemeen aanvaarde normen en richtlijnen.

Als je aan toegankelijkheid denkt dan kent iedereen de geribbelde tegels op stations, bij
bushalten en op andere plaatsten. Voor slecht- ziende mensen is dit helaas te weinig om
je goed te kunnen oriénteren in de openbare ruimte. In 2007 constateerde Berry den
Brinker in het blad Verkeerskunde al dat er een verband is tussen enkelvoudige
fietsongevallen en de gebrekkige zichtbaarheid van fietsroutes. Daar is hard aan
gewerkt. Nu is de tijd om ook naar de looproutes te kijken.

Het goedgekeurde project rust op vier pijlers/- deelprojecten. Een korte toelichting.

1. Bewustwording creéren met een virtual reality-bril: een belangrijke punt voor
mensen met MD is het contrast in de openbare ruimte. Om dit zichtbaar te maken
voor ziende mensen wordt er een MD VR Bril ontwikkeld in samenwerking met de
TU Delft, zodat bestuurders en architecten zelf kunnen ervaren waar de problemen
zich voordoen en architecten dit kunnen meenemen in hun ontwerp van de
openbare ruimte. Dit projectonderdeel wordt mede mogelijk gemaakt door het
Oogfonds.

2. Van schouw naar gemeentepolitiek: in het kader van de implementatie van het VN-
verdrag van gehandicapten hebben 25 gemeenten zich aangemeld als koploper in
het manifest ‘Voor ledereen’, De MaculaVereniging heeft in een groot aantal van
deze koploper- gemeenten trefpunten (Macula-cafés) waar leden en niet-leden
regelmatig samenkomen. Zij (de leden van deze trefpunten) houden in de loop van
2020 en 2021 schouwen op de visuele toegankelijkheid van openbare ruimten en
gebouwen en gaan de obstakels in kaart brengen. Elk schouw-signaleringsrapport
wordt door Kon. Visio en Bartiméus vertaald naar een schouw-adviesrapport en dan
aangeboden aan de betreffende wethouder van de gemeente waar de schouw
wordt gehouden. In totaal gaan 10 gemeenten hier aan meedoen.

3. Diner pensant: een diner om met bestuurders en ontwerpers kennis te delen en op
te halen in de tien koplopergemeenten.Te beginnen in drie gemeenten (pilot trials)
en daarna in de overige zeven.

4. De Macula-dag in april 2020 kent een achttal workshops. Een van de Workshops
zal in het teken staan van het project “Visuele Toegankelijkheid in de Openbare
Ruimten” en daar ruim aandacht krijgen.

5.  Symposium 2022: het project wordt begin 2022 afgerond met een symposium
waarin alle belanghebbende partijen aan het woord komen. De opbrengst van dit
gehele project is onder andere een rapport met een concrete handleiding - zeg tien
praktische verbeterpunten - die voor elke gemeente binnen drie jaar
implementeerbaar is zonder mega-investeringen.

Tot slot, om een zo groot mogelijk draagvlak te creéren, wordt voor dit project
samengewerkt en gebruik gemaakt van vele expertises. Zoals architectenbureaus,
ministeries, gemeenten, universiteiten en de visuele revalidatie instellingen. De
samenwerking heeft betrekking op inhoudelijke en procesmatige zaken die van belang
zijn voor alle belanghebbenden.

Een klankbordgroep zal het hele project volgen.
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12.3 Side letter bij het Meerjarig deelsectorplan Visueel in Paragraaf 12.1

vereniging

macula

Ons kenmerk: MV-1509219

Datum: 18 september 2019

Onderwerp: Side letter betreffende Samenwerkingsovereenkomst Meerjarig
Deelsectorplan Visueel

Van: A. Harder, voorzitter MaculaVereniging
Aan: De Partijen als genoemd in de Samenwerkingsovereenkomst

Deze side letter betreft de afspraken ten aanzien van de gezamenlijke uitvoering van
het Deelsectorplan. Hierbij verplichten Partijen zich tot gezamenlijke uitvoering van
de door Zonmw goedgekeurde Subsidieaanvraag zoals opgenomen in het door
Zonmw goedgekeurde Deelsectorplan en de Begroting (Zie Sectie 2 van de
Samenwerkingsovereenkomst).

Het bestuur van de MaculaVereniging wil graag deelnemen aan deze samenwerking
en derhalve de Samenwerkingsovereenkomst ondertekenen maar vreest de
verplichtingen in de Samenwerkingsovereenkomst niet gestand te kunnen doen en
wel om een bijzondere reden waarvoor zij aandacht en coulance vraagt.

Medio februari van dit jaar heeft Zonmw het driejarig subsidieproject “Visuele
Toegankelijkheid in de openbare ruimten en gebouwen” goedgekeurd en dit project
is gestart op 1 september 2019. De MaculaVereniging is de aanvrager en
subsidieontvanger en op haar rust dus de verantwoordelijkheid om dit project naar
behoren uit te voeren.

Dit Zonmw project omvat de volgende deelprojecten:

1. Een aantal schouwen van aansprekende openbare ruimten en gebouwen in 10
zgn. koploper gemeenten (gemeenten die het "Manifest Voor ledereen” tekenden).
Deze schouwen zullen worden verricht door een select team van slechtziende leden
van onze vereniging die tevens inwoners zijn van de te schouwen gemeente. Elke
schouw zal resulteren in een schouwrapport waarin de bevindingen worden
“vertaald” in richtlijnen en adviezen. Het schouwrapport wordt tenslotte aangeboden
aan de betreffende wethouder met de toezegging van de gemeente dat de adviezen
en richtlijnen worden geimplementeerd en visuele knelpunten opgelost.

2. Ter ondersteuning en PR zullen in elk van de gekozen 10 koplopergemeenten
"diner pensants" worden georganiseerd. Belangrijke belanghebbenden in een te
schouwen gemeente zullen onder het genot van een hapje en een drankje worden
geinformeerd en geénthousiasmeerd.
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3. In het voorjaar van 2021 zal het project worden afgesloten met een groot opgezet
nationaal symposium waarin alle belanghebbenden incl. deelnemers acte de
préséance zullen geven.

4. De ontwikkeling van een MD VR Bril voor projectontwikkelaars, architecten e.a.
De MaculaVereniging doet dit samen met TU Delft Faculteit Bouwkunde en Mecanoo
Architecten Delft (dir. Francine Houben). Het Oogfonds heeft hiervoor, los van de
Zonmw subsidie, een aanzienlijke subsidie toegezegd!

In de afgelopen maanden heeft ondergetekende (A. Harder) contact gezocht met
Stichting Kon. Visio (Frouck de Boer en Rachel van Vliet), Stichting Bartiméus
Sonneheerdt (Leonie Steggink en Ine Woudstra) en Vereniging Nederlandse
Gemeenten (Kerstin Leidorf).

Het doel van de gesprekken was kennis, kunde en expertise van de verschillende
partijen samen te brengen in dit project want de MaculaVereniging is zich ervan
bewust dat zij niet alleen dit project tot een succes kan maken. VNG kan ons een
warme entree bezorgen bij 10 koplopergemeenten. De MaculaVereniging kan haar
ervaringsdeskundigheid van slechtzienden inbrengen maar voor de “vertaalslag” van
de signalering van knelpunten naar adviezen en algemene richtlijnen doet zij
dringend beroep op de samenwerking met Kon. Visio en Bartiméus Sonneheerdt
want zij beschikken over een uitgebreide toegankelijkheidsexpertise en kennis naast
toegang tot gemeentelijke instellingen.

Een concept projectplan in detail voor de diner pensants en schouwen is inmiddels
aan genoemden toegestuurd voor commentaar en aanvullingen in de hoop en
verwachting dat wij vervolgens aan de slag gaan met elkaar waarbij de sterkten van
elke partij worden ingezet op die momenten waar zij nodig en gewenst zijn!

Ons Zonmw project “Visuele Toegankelijkheid in de Openbare Ruimten en
Gebouwen” sluit uitstekend aan bij de Programmalijn “De Wereld is voor mij
Toegankelijk” van het Meerjarig Deelsectorplan van Partijen! Sterker nog, het project
laat zien dat de door Zonmw gewenste slag van papier naar concrete SMART
projecten gemaakt kan worden. In dit geval van papier naar de tekentafel van
architecten en ambtenaren van ruimtelijke ontwikkeling in gemeenten! De
MaculaVereniging gaat de samenwerking aan met Kon. Visio, Bartiméus en Coppes
Stichting omdat zij op die manier denkt ervaringsdeskundigheid van slechtzienden te
kunnen combineren met de toegankelijksheidsexpertise en kennis van de genoemde
stichtingen!

De MaculaVereniging is zich echter bewust van haar beperkingen in menskracht en
middelen.

Zij hoopt daarom op begrip en coulance van Partijen om voor de duur van haar
project “Visuele Toegankelijkheid in de Openbare Ruimten en Gebouwen” met de
realisatie van dit project, mede vorm en inhoud te geven aan de uitvoering van de
door Zonmw goedgekeurde Subsidieaanvraag zoals opgenomen in het door Zonmw
goedgekeurde Deelsectorplan en de Begroting (Zie Sectie 2 van de
Samenwerkingsovereenkomst).

Het project Visuele Toegankelijkheid in de Openbare Ruimten en Gebouwen mag
niet opgaan in het Deelprojectplan maar daar wel mede invulling aan geven (> de
tweede Programmalijn De Wereld is voor mij Toegankelijk).

De MaculaVereniging wil voor de duur van haar Zonmw project “Visuele
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Toegankelijkheid in de Openbare Ruimten en Gebouwen” verschoont zijn van de
verplichtingen tot gezamenlijke uitvoering van de door Zonmw goedgekeurde
Subsidieaanvraag die voortkomen uit dit project (zie Deelsectorplan en de Begroting,
Sectie 2 van de Samenwerkingsovereenkomst).

Wel zal de MaculaVereniging binnen haar gelederen leden werven voor de opzet van
een expertise panel.

De MaculaVereniging is als aanvrager en subsidieontvanger gehouden en
verantwoordelijk om haar Zonmw project tot een succesvol einde te brengen en
hoopt daarbij van harte te kunnen leunen en steunen op de
toegankelijkheidsexpertise, kennis en medewerking van Kon. Visio en Bartiméus
waarbij dan tevens een concrete invulling wordt gerealiseerd in de Programmalijn
“De Wereld is voor mij Toegankelijk” van het Meerjarig Deelsectorplan van Partijen.

Namens het bestuur van MaculaVereniging,

A. Harder
(voorzitter)

12.4 Zorginstituut Nederland en Zinnige Zorg

Het motto van Zorginstituut Nederland is “Van goede zorg verzekerd: niet meer dan
nodig en niet minder dan noodzakelijk”. Elke burger moet erop kunnen rekenen dat
hij of zij goede zorg ontvangt. Niet meer dan nodig en niet minder dan noodzakelijk.
En dat daarvoor geen onnodige kosten worden gemaakt. Daarom maakt het
Zorginstituut systematische doorlichtingen van de zorg. We beoordelen of
diagnostiek en (therapeutische) interventies op een patiéntgerichte, effectieve en
doelmatige manier worden ingezet. Kern daarbij is dat zij de opvattingen over goede
zorg in richtlijnen en wetenschap confronteren met de uitvoering van de zorg in de
Nederlandse praktijk. Bevindingen worden besproken met de partijen: zorgverleners,
patiénten, zorginstellingen, zorgverzekeraars en Zorginstituut Nederland collega-
overheidsorganisaties. Samen met hen onderzoeken we wat nodig is om de zorg
voor de patiént verder te verbeteren en onnodige kosten te vermijden. De partijen in
de zorg zijn verantwoordelijk voor het verbeteren van de zorg. Het Zorginstituut
maakt eventuele verbeterpunten inzichtelijk, bevordert de onderlinge samenwerking
en volgt de resultaten. Zo dragen we bij aan goede en betaalbare zorg voor
iedereen. Meer informatie over de activiteiten

De Macula Vereniging (Bram Harder) werd in het voorjaar 2019 uitgenodigd om deel
te nemen aan een systematische analyse over ziekten van het oog.

In juli 2019 kwam het conceptrapport “Systematische analyse Ziekten van het
Oog’ uit. De volgende leden van de Macula Vereniging lazen dit conceptrapport en
voorzagen het van commentaar. In alfabetische volgorde: Bram Harder (voorzitter
Macula Vereniging), Marion Klapwijk (secretaris Macula Vereniging), Bram Rutgers
van der Loeff (oud-voorzitter Macula Vereniging), Heleen Schoots (voorzitter
Werkgroep Communicatie van de Macula Vereniging) en Tijmen Stoof (oud-
secretaris Macula Vereniging). Alle zijn behept met maculadegeneratie en dus niet
alleen deskundig op de oogstoornis maculadegeneratie maar ook
ervaringsdeskundigen.

Een gezamenlijk commentaar werd door Bram Harder in de derde week van juli 2019
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aan het Zorginstituut Nederland toegezonden.
September 2019 kwam het definitieve rapport uit. Dit rapport heeft uit de vele
oogziekten twee verdiepingsonderwerpen uitgelicht:

1. het zorgtraject voor mensen met maculadegeneratie, en
2. het zorgtraject voor mensen met staar (cataract)
De samenvatting van het rapport is hieronder weergegeven.

Zorginstituut Nederland brengt dit screeningsrapport uit in het kader van het
programma Zinnige Zorg, de verzamelnaam voor systematische doorlichtingen van
het verzekerde pakket. Het rapport beschrijft de uitkomsten van de screeningsfase
van de systematische doorlichting van het zorggebied ‘Ziekten van oog en adnexen’.
Na analyse van het totale zorggebied op aantal patiénten en kosten zijn vijf
zorgtrajecten verder verkend: maculadegeneratie, staar (cataract), glaucoom,
diabetische retinopathie en visusstoornissen. Uit deze screening blijkt dat
maculadegeneratie en staar op dit moment de beste mogelijkheden bieden om de
zorg voor patiénten met oogaandoeningen te verbeteren. Voor beide zorgtrajecten
bestaan vermoedens dat, door meer gepast gebruik van zorg, de kwaliteit van de
zorg voor de patiént verbetert en onnodige kosten kunnen worden vermeden.
Daarom zijn deze zorgtrajecten geselecteerd voor verder onderzoek in de
verdiepingsfase.

Zorgtraject voor mensen met macula-degeneratie

Macula-degeneratie is een veelvoorkomende oogaandoening met vaak ingrijpende
gevolgen voor het dagelijks functioneren van patiénten. Er bestaan voldoende
afspraken over wat goede zorg bij deze aandoening is. De systematische screening
geeft echter vermoedens dat de diagnosestelling en behandeling van patiénten met
maculadegeneratie op meerdere punten kan worden verbeterd. Zorgtraject voor
mensen met staar. Staar is de meest voorkomende oogaandoening op oudere
leeftijd. Ook bij deze aandoening bestaan voldoende afspraken over wat goede zorg
is. De kwaliteit van de huidige zorg is hoog, mede doordat dit zorgtraject de
afgelopen jaren veel aandacht heeft gekregen. Toch valt mogelijk op bepaalde
onderdelen binnen het zorgtraject verbetering te behalen. Niet geselecteerde
zorgtrajecten Glaucoom, diabetische retinopathie en visusstoornissen zijn op dit
moment niet geselecteerd voor verdere verdieping binnen Zinnige Zorg. Ze behoren
wel tot de top 5 veelvoorkomende oogaandoeningen, maar voldoen in mindere mate
aan de Zinnige Zorg-criteria van voldoende nationale afspraken over goede zorg,
aanwijzingen voor mogelijke verbetering en de beschikbaarheid van voldoende
praktijkdata voor onderzoek. Wel adviseert het Zorginstituut aandacht te besteden
aan de ontwikkeling van een richtlijn voor glaucoom die voldoet aan de voorwaarden
voor opname in het kwaliteitsregister. Vervolg In de verdiepingsfase worden
maculadegeneratie en staar (cataract) verder onderzocht. Daarbij vergelijken we de
opvattingen over goede zorg in richtlijnen en wetenschap met de uitvoering van de
zorg in de Nederlandse praktijk.

Namens de MaculaVereniging neemt Tijmen Stoof nu deel aan de volgende stap na

de afgeronde screeningsfase.
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13. Financieel jaarverslag

Het boekjaar 2019 is met een negatief resultaat van 59.676 euro afgesloten
tegenover een positief resultaat van 8.692 euro vorig jaar. Er was een negatief
exploitatie resultaat van 29.033 euro begroot. De overschrijding van 30.643 euro ten
opzichte van de begroting wordt met name verklaard door de kosten van de
reorganisatie die moest worden doorgevoerd om in de toekomst weer een positief
exploitatie resultaat te kunnen realiseren. Om te komen tot een sluitende begroting
waren veranderingen noodzakelijk is onder meer afscheid genomen van een van de
twee personeelsleden, hetgeen tot additionele kosten heeft geleid. Tevens is de huur
van het kantoor opgezegd en is de administratie en bestuursondersteuning
ondergebracht bij MEO. Dit heeft tot hogere kosten geleid, maar ook tot hogere
baten omdat hiervoor een geoormerkte subsidie wordt ontvangen.

Het ledenaantal is sterker afgenomen dan verwacht en blijft een punt van zorg. Het
afgelopen jaar is veel aandacht besteed aan ledenwerving en dit begint zijn vruchten
af te werpen. Het spreekt voor zichzelf dat dit in 2020 weer een belangrijk punt van
aandacht zal zijn.

Het aantal mensen met MD stijgt nog steeds en wij willen 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.

In de begroting 2019 was het lidmaatschap VSOP en CG Raad 4400 euro hoger dan
de werkelijke kosten. Het gaat hier om belangenbehartiging van zeldzame ziekten.
JMD (ca 300 leden van onze vereniging) is dat maar LMD niet. Toch werden we
aangeslagen voor alle leden van onze vereniging. In 2019 is VSOP akkoord gegaan
met een factuur op basis van onze JMD leden.
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13.1 Jaarrekening 2019 (concept)

3729 Macula Geel katern A4 CE 01.indd 44

Utrecht
Jaarrekening 2019

MaculaVereniging

o

@ Culemborg, 24 februari 2020
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Rapport betreffende de jaarrekening 2019
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Aan de Bestuursleden van
MaculaVereniging
Postbus 2034

3500 GA UTRECHT

Culemborg, 24 februari 2020

Mijne heren,

Ingevolge uw opdracht hebben wij de jaarrekening 2019 ing samengesteld.

Resultaat

3

Het verslagjaar 2019 is afgesloten met een te
gebracht op de algemene reserves.

. Het te kort is in mindering

Hoogachtend,

Drs M.A. Oomen RA

-
N

S
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Aan de bestuursleden van
MaculaVereniging
Culemborg, 24 februari 2020

SAMENSTELLINGSVERKLARING @

N
N

G

D

(
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MaculaVereniging, Utrecht

Balans per 31 december *
(ineuro's)

18
ACTIVA \/
Vlottende activa Q

Vorderingen

Overige vorderingen 3.804 33.747
Liquide middelen {784 211.766

Totaal

* geen accountatscontrole toegepast
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2019 as

8
W \/
PASSIVA

Kapitaal

Algemene reserve 177.223 236.899
Bestemmingsreserve

236.899
Kortlopende schulden
Crediteuren 2.227
Overige schulden 6.387
58.965 8.614
Totaal @ 254,588 245,513
* geen accountatscontrole toegepast 4
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MaculaVereniging, Utrecht

Staat van baten en lasten over het boekjaar

(in euro's)

Werkelijk 2019 * Begroting 20 erkelijk 2018 *
Baten
Contributies en donateurs 123.882 131.765
Instellingssubsidie Fonds PGO 45.000 45.000
Overige baten 50.903 51.825
Totaal baten 228.590
Lasten
Lotgenoten contact 61.325
Voorlichting 85.674
Belangenbehartiging 2.779
Voorwaardenscheppende
kosten en activiteiten 70.120
Totaal lasten 247.358 219.898
Exploitatieresultaat -29.033 8.692

* geen accountatscontrole toegepast
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MaculaVereniging, Utrecht

Toelichting bij de balans en exploitatierekening per 31 december 2019
(in euro's)

ALGEMEEN

WAARDERINGSGRONDSLAGEN

Algemeen

De grondslagen die worden toegepast voor de waardering ya
gebaseerd op historische kosten. Voorzover niet anders vg
gewaardeerd op nominale waarde.

Vorderingen

Vorderingen worden gewaardeerd tegen homind gdig onder aftrek van

een voorziening voor oninbaarheid.

* geen accountatscontrole toegepast 6
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ACTIVA
Vlottende activa 19

2018

Vorderingen W

Overige vorderingen

Waarborgsom Q 440

Overige vorderingen 33.364

440
33.307

33.747

29.268
182.498

211.766

33.804
Liquide middelen \'/
Rabobank, zakelijke rekening 38.286
Rabobank, bedrijfsspaarrekening 182.498
220.784
De tegoeden staan ter vrije beschikking van de
vereniging.

-
N4

S

* geen accountatscontrole toegepast
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Kapitaal
Algemene reserve
Stand per 1 januari

Resultaat boekjaar
Stand per 31 december

Bestemmingsreserve

Bestemmingsreserve ZonMw

Kortlopende schulden

Leveranciers

Saldo conform de saldilijst crediteuren
ultimo boekjaar

Overige schulden

Personeelslasten

Overlopende passiva § i

-
N

G

* geen accountatscontrole toegepast
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2019 2018
6.899 28.207
-54.676 8.692
Q 177223 236.899
184400 -
17.203 2227

1.960 1.789

39.802 4.598
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Toelichting bij de staat van baten en lasten Werkelijk Begrotin Werkelijk

2019 2019 2018
Baten
Contributie leden en donateurs 123.882
Instellingssubsidie Fonds PGO 45.000
Landelijke dag en beurzen 6.165
Overige baten 19.50: 18,500 15.470
Diensten aan derden 25.2 15.000 30.639
219785 ./ 218325 228.590
Lasten
Lotgenoten contact
Telefonisch lotgenotencontact 526 565 563
Landelijke dag 20.000 20.279
Regionale bijeenkomsten 545 155
MD café 4’3 4.747 3.400
Werkgroep Juveniele MD .555 1.500 1.375
Doorbelaste kosten 48.985 38.611 35.553
./ 78.985 65.968 61.325

Voorlichting

Productie kosten verenigingsfolder e.d. - 6.430 5.248

MaculaVisie Druk / MD Gids 35.296 40.000 35.174

Website inrichten en onderho 15.047 10.000 8.868

Deelname aan beurzen 2.070 2.447 1.131

Doorbelaste kosten 48.581 38.611 35.253
m 100.994 97.488 85.674

-
N

G

* geen accountatscontrole toegepast 9
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Werkelijk Begrotin Werkelijk

2019 2019 2018
Belangenbehartiging
Lidmaatschap VSOP en CG Raad 672 54151 1.075
Doorbelaste kosten 3.095 1.368 .704

2779

Voorwaardenscheppende kosten en activiteiten

Bestuurskosten 8.518
Ledenraad 814
Vrijwilligerskosten 1.500
Algemene bureaukosten
Personeelskosten bureau en administratie 108.001 96.872
Bureaukosten, huur kantoor, meubilair e.d. 18.000 15.617
Advies- en verzekeringskosten 5.270 3.324
Hard- en softwarekosten inclusief afschrijvingen . 6.500 9.006
Kantoormateriaal, papier e.d .059 7.200 1.320
Afschrijving contributie debiteuren .547 2.500 4.154
Bankrente en -kosten f.224 1.500 1.505

Doorbelaste kosten -100.662 -78.591 -72.510
.»:’ ; 95.714 77.382 70.120

-
N

S

* geen accountatscontrole toegepast 10
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14. Toelichting op de begroting 2020

Op 20 januari 2020 werd in The Greenhouse in Utrecht een Algemene Ledenvergadering
gehouden en aansluitend een Nieuwjaarsdrankje en hapje. Het enige agendapunt was
de voorgestelde begroting 2020 die u kunt vinden op onze website. Deze begroting werd
door de leden goedgekeurd maar door sommigen niet van harte. De maatregelen die
genomen moeten worden om deze begroting sluitend te krijgen en een financieel
gezonde vereniging voor langere tijd te garanderen doen pijn. Voor zover u niet
aanwezig was op de ALV kunt u in dit stukje de toelichting lezen die ik op de begroting
af.

Het uitgangspunt voor ons beleid blijft onverminderd het Beleidsplan 2019-2021 waarin
we de MaculaVereniging willen transformeren tot een platform van belanghebbenden die
de doelen van de vereniging onderschrijven en mede beinvloeden of erdoor beinvioed
worden.

Het bestuur heeft al eerder aangegeven dat onze doelstellingen (belangenbehartiging;
lotgenotencontacten) meer en meer in gevaar komen als we in toenemende mate onze
dalende inkomsten gebruiken voor de betaling van de stijgende vaste kosten zoals
salarissen, huisvesting en backoffice administratie. In 2019 was dit ca 57%. Een
meerjarendoorrekening, getoetst door onze accountant, liet zien dat dit percentage de
komende jaren nog ongunstig hoger zou worden. Het roer moest dus om en dat hebben
we in belangrijke mate al in 2019 gerealiseerd en voor een klein deel nog dit jaar. Het
bestuur presenteert u dus een voorzichtige en sluitend begroting met het oog op de
toekomst!

In wederzijds goede harmonie nemen we op 1 maart afscheid van Mary Ruskamp. Op
de komende ALV in april hopen wij van haar afscheid te nemen en haar te bedanken
voor alle werk die zij verzette in de afgelopen tien jaar.

Per 1 januari 2020 is onze vereniging vertrokken uit de Churchilllaan in Utrecht waar zij
jarenlang onderdak vond bij de Oogvereniging. Ons nieuwe adres bij “Wij zijn MEO” in
Alkmaar kunt u vinden op onze website.

De ledenadministratie werd zoals eerder al vermeld onder gebracht bij “Wij zijn MEO” en
inmiddels ook ons frontoffice.

In deze MaculaVisie vindt u ook een pleidooi voor een MaculaVisie nieuwe stijl die in de
komende jaren viermaal per jaar zal verschijnen en dit in samenhang met de
verenigingsactiviteiten op de sociale media zoals LinkedIn, Facebook, Twitter en niet te
vergeten de Nieuwsbrief.

De bovenstaande reorganisatie levert ons de gewenste reductie in de vaste kosten.

“Wij zijn MEQO” verzorgt en beheert nu ons back en frontoffice. En door deze uitbesteding
beloont het Ministerie van VWS ons met een extra subsidie van € 10.000,-

Hoe verhouden zich nu met de nieuwe begroting de vaste kosten tot de baten?

Ik zei u al dat bij ongewijzigd beleid de verhouding vaste kosten en inkomsten ca 57%
zou bedragen. Nu, met de doorgevoerde reorganisatie, verdere maatregelen en extra
subsidie zal dit ca 33 % bedragen en in 2021 schatten wij 26%)!

Concreet betekent dit voor ons en onze vereniging dat wij fors meer inkomsten zullen
kunnen besteden aan belangenbehartiging en lotgenoten contacten. Kortom voor een
betere wereld voor slechtzienden en dan met macula degeneratie in het bijzonder!
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14.1 Begroting

MaculaVereniging - Begroting 2020

November 2019
Kosten | 2019 2020| |Opbrengsten 2019 2020
Beiteam £ 565,00 (€ 565,00 | |Contributies € 130.625,00 | € 118.755,00
Macula-dag € 20.000,00 | € 20.000,00| |Abonnees betalend € 20000|€ 20000
Regionalebijeenkomsten £ 545,00 [ € 545,00 | |Giften en legaten € 550000 | € 4.000,00
Macula-Cafe € 474700|€ 4747,00| |Bijdragen exploitanten Macula-dag € 400000|€ 4.000,00
Werkgroep JMD € 150000 |€ 250000 |Bijdragen adverteerders MacV € 6.00000|€ 6.000,00
Drukkosten folders € 643000|€ 6.43000| |Bijdragen lunches leden € 200000|€ 200000
MaculaVisie € 40.000,00 (€ 25.000,00 | |Subsidie PGO € 45.000,00 (€ 45.000,00
Kosten website/webbox € 10.000,00 | € 10.000,00 | |Aandeel Oogfonds in MacVisie € 5.00000|€ 5.000,00
Deelname beurzen en congressen € 244700|€ 244700 |Backoffice subsidie £ = € 15.000,00
Belangenbehartiging € 515100|€ 5.00000| [Aandeel Oogfonds in Macula-dag € 5.00000|€ -
Proj Visuele Toegankelijkheid cofin | € = € 15.000,00 | |Vergoeding arbeidskosten tbv Maculafonds | € 500000 | € -
Bestuur en Kader £ 6.84200|€ 6.84200| |Bankrente £ s £ -
Ledenraad £ 160,00 | € 150000 |Opbrengst projecten via OQogvereniging € 5.00000)|€ -
Salarissen incl. pensioenpremie £ 59.065,00 | € 20.000,00 | |Opbrengst eigen projecten € 5.00000 € =
Drukwerk bureau € 1200,00|€ 120000
Porti bureau € 6.000,00 | € 6.000,00
Backoffice/frontoffice € - € 45.000,00
Verzekeringen en advies € 215000(€ 215000
Kosten hardware software € 6.50000(€ 250000
Kosten ledenwerfactie € 10.000,00 (€ 10.000,00
Huur pand € 18.000,00 | € -
Adm kosten en accountant € 3.12000|€ 3.12000
Adm kosten Qogvereniging € 35.00000 | € -
Overige bureaukosten € 393600|¢€ =
Afschrijving contributie debiteuren |€ 2500,00 | € 2.000,00
Bankkosten € 150000 | € 150000
JMD congres € = € 250000
Steunleden £ = € 500,00
Kaarten huisartsen € - |€ 110000

[Toteat kosten

[ € 24735800 € 198.146,00 | [Totaal baten

[ € 218.325,00 | € 199.955.00

[satdo

[€ -29.03300] € 1809,00]

macul

Postbus 3071
1801 GB Alkmaar

info@ maculavereniging.nl
www.maculavereniging.nl
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Dit Gele Katern 2020 is tot stand gekomen met bijdragen van Peter Derks, Romy Hamelink, Bram
Harder, Monic Jansdam, Marion Klapwijk, Heleen Schoot, Tijmen Stoof, Karin Terbraak en Rob Otten.
De eindredactie berust bij Bram Harder.

MaculaVereniging
Postbus 3071 — 1801 GB Alkmaar
Tel.: 030-298 07 07 — Email: info@maculavereniging.nl
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