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MaculaVereniging
Het lidmaatschap van de MaculaVereniging 
bedraagt € 32,50 per jaar, het wordt 
aangegaan voor het kalenderjaar en 
automatisch verlengd. Niet-leden die de 
maculaVisie willen ontvangen, kunnen voor 
€ 32,50 een jaarabonnement afsluiten. Wilt 
u opzeggen dan moet dit schriftelijk of per 
e-mail vóór 30 november. 
Het bankrekeningnummer van de 
vereniging is: NL 85 RABO 03 75 92 15 40 
(ISSN1570-6877)

Bestuur MaculaVereniging
• Voorzitter: Heleen Schoots-Wilke, 
voorzitter@maculavereniging.nl
• Secretaris a.i.: Karin Terbraak, 
secretaris@maculavereniging.nl
• Penningmeester: Hans van der Koogh, 
penningmeester@maculavereniging.nl
• Bestuurslid, Rob Verboom, bestuurslid3@
maculavereniging.nl
• Voorlichting & contact: voorlichting@
maculavereniging.nl
• Juveniele macula-degeneratie (JMD): 
Karin Terbraak, jmd@maculavereniging.nl
• Bestuurslid Toegankelijkheid: Roger 
Ravelli, project@maculavereniging.nl

Lid worden van een Facebook groep
Er zijn vier Facebook-groepen: de 
algemene Facebook-pagina, JMD Plaza, 
JMD Ouders en LMD Plein. Lid worden? 
Ga naar uw eigen Facebook-account, typ 
in het zoekvenster de groep in, kies de 
pagina die wordt gevonden en vraag het 
lidmaatschap aan.

Secretariaat MaculaVereniging
Het secretariaat is op werkdagen 
bereikbaar van 08.30-17.00 uur op 
telefoonnummer 030-298 07 07.

U kunt hier terecht voor vragen over 
het lidmaatschap, adreswijzigingen en 
opzeggingen.
Per e-mail kan dit ook naar: 
ledenadministratie@maculavereniging.nl. 

Macula-infolijn
Het telefoonnummer 030-298 07 07 is ook 
het eerste contact met de Macula-Infolijn.
Vragen die u stelt worden genoteerd. En 
voor de antwoorden of het luisterend oor 
wordt u door een ervaringsdeskundige 
vrijwilliger van de Macula-Infolijn zo 
spoedig mogelijk teruggebeld.
Vragen per e-mail kan ook naar: 
macula-infolijn@maculavereniging.nl 
of schrijven naar: MaculaVereniging, 
Postbus 3071, 1801 GB Alkmaar.

Belteam
Het Belteam heet nieuwe leden via een 
telefoongesprek welkom bij de vereniging, 
om zo op een persoonlijke manier kennis 
te maken en te zorgen dat nieuwe leden 
zich bij ons thuis voelen. Het Belteam 
heeft dus een actieve benadering, in 
tegenstelling tot de Macula-infolijn: die 
is er met name voor vragen vanuit de 
leden zelf en vanuit mensen van buiten de 
vereniging. 

Door de actieve benadering van het 
Belteam kunnen de gesprekken dan ook 
van uiteenlopende aard zijn. Soms kort, 
bijvoorbeeld als een nieuw lid geen tijd 
of behoefte aan het gesprek heeft. Ze 
kunnen ook, om redenen die het nieuwe 
lid zelf aangeeft, tot soms wel langer dan 
een uur uitlopen. Deze gesprekken kunnen 
dan een zeer persoonlijk karakter krijgen, 
waarvoor de leden van het Belteam zijn 
voorbereid en opgeleid. 

maculaVisie
maculaVisie is het informatieblad van de 
vereniging en verschijnt vier keer per jaar 
in kleuren, op Daisy-cd, via de Webbox 
en via e-mail. Eén leesvorm (kleurendruk 
of digitale versie) is inbegrepen bij het 
lidmaatschap. Een tweede leesvorm kost € 
10 extra per jaar.

maculaVisie Redactie en medewerkers
Maarten Copper, Peter Derks, Bram 
Harder, Siebold Hartkamp, Marijke Osinga, 
Frans Strijk, Corrie van de Weerd. 

maculaVisie Verantwoording
bevat eigen bijdragen van de redactie en 
deskundigen. De redactie verklaart de tekst 
zorgvuldig te hebben samengesteld, maar 
staat niet in voor de volledigheid ervan of 
eventuele fouten en aanvaardt dan ook 
geen aansprakelijkheid voor schade als 
gevolg van handelingen of beslissingen, 
gebaseerd op de inhoud van de tekst. 
Kopiëren, uitzenden of openbaar maken 
van tekst is alleen toegestaan met 
bronvermelding. 

Wilt u reageren op de inhoud van de 
maculaVisie of kopij insturen, dan kan dit 
naar: 
Redactie maculaVisie, 
Postbus 3071
1801 GB Alkmaar
of per mail naar hoofdredacteur@
maculavereniging.nl

maculaVisie Kopijdata 2023
Inlevering van kopij voor maculaVisie nr. 4 
voor de eerste week oktober. Bij de leden 
laatste week december.

maculaVisie Advertentietarieven 2023
achterzijde € 825

1/1 pagina € 743
1/2 pagina € 413
1/4 pagina € 226
1/3 pagina liggend € 259
2/3 pagina liggend € 528
4x dezelfde advertentie in alle nummers 
10% korting.

Website
De website van de vereniging is 
www.maculavereniging.nl. Hierop 
staat uitgebreide informatie over de 
oogaandoening macula-degeneratie, 
lopende en afgeronde activiteiten van 
de vereniging, hoe u uw steentje kunt 
bijdragen en lotgenotencontacten. 

Lotgenotencontacten
Lotgenotencontacten vinden in het gehele 
land plaats. De agenda voor bijeenkomsten 
vindt u via www.maculavereniging.nl/over-
ons/bijeenkomsten/agenda.

Advies van de MaculaVereniging
Laat, voordat u een hulpmiddel of apparaat 
aankoopt, eerst duidelijk uitleg geven over 
de mogelijkheden van het apparaat. Zo 
krijgt u wat u verwacht als u tot aanschaf 
overgaat. Expertisecentra van Koninklijke 
Visio, Bartiméus of de Robert Coppes 
Stichting kunnen u daar zeker bij van 
dienst zijn (zie voor informatie maculaVisie, 
2023, nummer 1).
Over voedingssupplementen en 
medicijnen geeft de MaculaVereniging 
één duidelijk advies: overleg, voordat 
u een voedingssupplement of medicijn 
koopt, eerst met uw oogarts of huisarts. 
In de Richtlijn Leeftijdgebonden 
macula-degeneratie voor oogartsen 
is een passage opgenomen over 
voedingssupplementen. Zie hiervoor www.
maculavereniging.nl.
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Inhoudsopgave

Redactioneel

Van de redactietafel
Geschreven door Bram Harder, hoofdredacteur

maculaVisie 2023, nummer 2 was gewijd 
aan de vraag hoe u, bij toenemende 
slechtziendheid, kunt blijven genieten 
van kunst, theater en andere vormen van 
cultuur. In dit nummer deel 2 van dit thema.

Vereniging
Maar eerst de rubriek ‘Vereniging’, 
die opent met het in 2022 opgerichte 
Maculacafé Leiden. Jenny Lintjer en 
Ellen Weiss hopen het tot een blijvend 
lotgenotencontactpunt te maken! 
Heleen Schoots kijkt in ‘Van de 
bestuurstafel’ terug op het Landelijk 
Macula Congres op 3 juni en de Maand 
van de Macula (juni). Deze maand stond 
in het teken van preventie en een grotere 
bekendheid van macula-degeneratie. 
Daarnaast hartelijke woorden van dank 
voor bestuurslid Karin Terbraak, want 
Karin verlaat per 1 september het bestuur. 
In deze rubriek geven wij ook 
een podium aan de Nederlandse 
Oogonderzoek Stichting (NOS): een 
belangrijk fonds voor ondersteuning van 
oogheelkundig onderzoek zoals naar de 
ziekte van Stargardt. 
Ten slotte een gevoelig portret van onze 
voorzitter, Heleen Schoots-Wilke, door 
Marijke Osinga. Omdat Heleen ook 
schildert, is dit meteen de opmaat voor 
ons thema. 

Thema: Kunst, theater en cultuur bij 
toenemende slechtziendheid, deel 2
In dit tweede deel schrijft Murk Schaafsma 
een informatief overzicht over beroemde 
schilders met oogproblemen. Ook leest 

u een persbericht van Stichting KUBES 
over haar tentoonstelling in Slot Zeist. En 
biedt Frans Strijk een mooi overzicht van 
musea die zich mede richten op mensen 
met een visuele beperking. Twee van die 
musea komen ook elders in dit magazine 
aan bod: Cathelijne Denekamp is manager 
toegankelijkheid in het Rijksmuseum en 
schrijft over hun inspanningen op dit gebied 
en Corrie van de Weerd doet verslag van 
een bezoek aan het Van Abbemuseum 
door leden van de MaculaVereniging.

Na de afgelopen zomermaanden zet 
Passend Lezen het lezen nóg meer in 
het zonnetje: in het najaar maken we 
ons op om te genieten van de Maand 
van de Geschiedenis in oktober en Heel 
Nederland Leest in november. Leest u 
ook mee?

Column
Met de column ‘Macula voor gevorderden’ 
sluit Siebold Hartkamp deze editie van 
maculaVisie op humoristische wijze af.

Ik wens u veel plezier en vooral inspiratie 
bij het lezen van dit nummer! U kunt uw 
suggesties, aanbevelingen voor thema’s en 
opmerkingen sturen naar hoofdredacteur@
maculavereniging.nl.
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 Ja, ik...
	�word lid van de MaculaVereniging en 
ontvang het welkomstpakket en vier  
keer per jaar de MaculaVisie

 word donateur 	wil meer informatie

Deze strook opsturen naar:
MaculaVereniging

Antwoordnummer 237
1800 VB  Alkmaar

(een postzegel is niet nodig)

Uw gegevens:

naam:

voorletters:

man/vrouw

straat:

huisnr.:

postcode:

plaats:

tel. nr.:

e-mail:

geb.jaar:

banknr.:

datum: handtekening:
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Maculacafé Leiden
Geschreven door Jenny Lintjer en Ellen Weiss

Nadat een bestuurslid van de 
MaculaVereniging ons aan elkaar had 
gekoppeld, zijn wij gestart met een 
Maculacafé in Leiden. We vonden dat 
best spannend, want we hadden zelf 
nooit zo’n café bezocht en geen idee of 
er in onze regio belangstelling voor zou 
zijn.

Met de handleiding voor het opzetten van 
een Maculacafé in de hand, gingen we aan 
de slag. Het lastigste was het vinden van 
een betaalbare en goed bereikbare locatie. 
Uiteindelijk viel de keuze op Stadscafé Van 
der Werff, vlak bij station Leiden Centraal. 
Bram Rutgers van der Loeff, oud-voorzitter 
van de MaculaVereniging, bood aan 
om een praatje te houden. Dat aanbod 
aanvaardden we dankbaar!

De MaculaVereniging stuurde de door 
ons opgestelde uitnodiging per mail aan 
de leden in de regio’s Leiden en Den 
Haag. En toen werd het afwachten ... 
hoeveel mensen zouden er komen? De 
aanmeldingen stroomden binnen.  
Op 5 april 2022 heetten we vijftien mensen 
welkom tijdens ons eerste Maculacafé. We 
waren blij verrast!

We begonnen de bijeenkomst met een 
voorstelrondje. Daarna hield Bram een 
inleiding over ‘macula-degeneratie als 
leerweg’, waarna de bezoekers vragen 
stelden, met elkaar praatten en naar elkaar 
luisterden. Het was een fijne bijeenkomst, 
al hadden we (te) veel last van het lawaai 
van andere horecabezoekers.

Een nieuwe locatie
We zijn op zoek gegaan naar een andere 
locatie en vonden die in de Stevenshof, 
een buitenwijk van Leiden. Daar bevindt 
zich, op loopafstand van station De 
Vink, een Huis van de Buurt: een 
ontmoetingsplek voor bewoners van de 
wijk. Er ligt een parkeerplaats voor de deur 
en de zaal is op de begane grond, dus 
voor iedereen toegankelijk.  
Op 30 september 2022 hielden we daar 
ons tweede Maculacafé en sindsdien is het 
onze vaste locatie. We hadden deze keer 
geen spreker, maar het per onderwerp 
delen van ervaringen, tips en trucs vulde 
de middag helemaal. We gingen zelf met 
een voldaan gevoel naar huis; de negen 
deelnemers hopelijk ook.

Het derde Maculacafé was op 10 februari 
van dit jaar. Op de aankondiging dat 
Yvonne Groenewegen van Koninklijke 
Visio van alles zou vertellen over 
deze organisatie, kwamen er meer 
aanmeldingen dan we plaatsen hadden. 
Maar uiteindelijk konden alle zestien 
bezoekers erbij zijn. Yvonne gaf ons veel 
informatie over de hulp die bij Koninklijke 
Visio biedt en welke voorwaarden daarvoor 
gelden. Aan het eind kregen we een map 
vol informatie mee om thuis nog eens na 
te lezen. Desgewenst mochten we Yvonne 
ook via de mail nog vragen sturen. Wat 
een nuttige bijeenkomst! 

Ons vierde café was op 9 juni. Drie 
medewerkers van Dedicon vertelden 
op boeiende wijze wat er komt kijken bij 

Vereniging

het inspreken van bijvoorbeeld boeken 
en tijdschriften. Ze vertelden ook hoe 
we ons op luisterboeken (en kranten en 
tijdschriften) via Passend Lezen kunnen 
abonneren. Ze lieten ons horen hoe het 
voorlezen klonk en vertelden wat nodig is 
om te kunnen luisteren: om kunnen gaan 
met internet en over een pc of een laptop 
beschikken is voldoende. Uitgelezen (nou 
ja: uitgehoord) zal men niet raken, want er 
zijn meer dan 87.000 boeken ingesproken. 
Alle bezoekers kregen ook deze keer een 
map met informatie mee.

Uitbouwen tot blijvend contactpunt
Het volgende café staat op 13 oktober 
van dit jaar gepland in Huis van de Buurt 
Stevenshof, Trix Terwindtstraat 4 in Leiden, 
van half 2 tot 4 uur ‘s middags. 

Kijkt u voor het actuele programma op  
13 oktober op onze website onder agenda. 

Terugblikkend op onze korte ervaring met 
het organiseren van het Maculacafé in 
Leiden, menen wij dat dit café voorziet 
in de behoefte aan een laagdrempelige 
vorm van lotgenotencontact. We kunnen 
nu al spreken van een kern van vaste 
bezoekers. Wij hopen samen met onze 
bezoekers het Maculacafé Leiden tot 
een blijvend contactpunt binnen de 
MaculaVereniging uit te bouwen.

Vereniging

Advertentie
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Van de bestuurstafel
Geschreven door Heleen Schoots-Wilke, voorzitter MaculaVereniging

Landelijk congres
Het Landelijk Macula Congres van 3 juni 
is druk bezocht. Alle leden hebben de 
presentaties nu ook digitaal gekregen, 
zodat zij die thuis nog eens rustig kunnen 
naluisteren. Hierop zijn een aantal zeer 
positieve reacties binnengekomen. De 
leden – met name degenen die niet naar 
de dag zijn geweest – waarderen het 
om op deze manier de lezingen toch te 
kunnen beluisteren. Het is altijd fijn om 
een mail van de leden te ontvangen – 
daar doen we het uiteindelijk voor. Het 
bestuur denkt nu na of van de winter 
weer een webinar mogelijk is.

Vorig jaar plaatsten we op de website 
een filmpje van het straatinterview op 
Utrecht CS door de oogartsen dr. Niels 
Crama en dr. Elon van Dijk. Dit jaar was 
dat een gesprek tussen oogarts Niels 
Crama en goochelaar Hans Kazan over 
het gebruik van het Amslerraster. Beide 
filmpjes kunt u terugzien op de website.

Maand van de Macula
De Maand van de Macula, onze tweede, 
heeft de vereniging veel aandacht 
opgeleverd. Het doel van deze maand 
was bekendheid met macula-degeneratie 
te vergroten, zodat mensen in ieder geval 
niet te laat bij de oogarts komen. Ook 
preventie was dit jaar een aandachtspunt. 
Het bestuur heeft het Amslerraster onder 
de aandacht gebracht bij opticiens en 
huisartsen. Via sociale media is de groep 

mensen van boven de 50 jaar benaderd. 
Dit heeft heel veel extra nieuw verkeer op 
de website opgeleverd. In het najaar gaat 
het bestuur bekijken of de bekendheid 
over macula-degeneratie is toegenomen 
in vergelijking met vorig jaar; toen wist 
slechts 8% van de mensen wat macula-
degeneratie is.

Voor deze Maand van de Macula is ook 
weer samengewerkt met het Oogfonds. 
Het bestuur bedankt alle sponsoren 
die deze maand mede mogelijk 
hebben gemaakt. We hopen met deze 
samenwerking meer te kunnen doen 
voor onze leden. 

De vereniging, dat zijn wíj́
In mijn inleiding op 3 juni tijdens het 
Landelijk Macula Congres zei ik: “De 
vereniging dat zijn wíj,́ wij samen maken 
de vereniging.” Op dit moment is het 
bestuur bezig een bestuursmodel te 
visualiseren, waarin naast het bestuur 
ook de vrijwilligers in beeld worden 
gebracht. Deze operationele laag van 
vrijwilligers is van groot belang voor de 
vereniging, want zij organiseren onder 
andere de bijeenkomsten van lotgenoten, 
bemensen de Macula-infolijn en het 
Belteam en verzorgen elk kwartaal een 
maculaVisie. U ontvangt daar in het 
najaar een bericht over. U kunt dan kijken 
of er misschien een activiteit is waar u 
zich aan wilt verbinden. 

Vereniging

In het voorjaar heeft het bestuur een 
enquête over de kwaliteit van zorg 
uitgezet. Door maar liefst 596 leden 
is daar massaal op gereageerd. Over 
het algemeen zijn ze erg tevreden over 
hun behandelend team. Men is iets 
minder tevreden over de efficiency en 
de informatievoorziening. 30% van onze 
leden heeft steeds een wisselende 
oogarts. Blijft u vooral reageren; dank 
daarvoor, want daar hebben we echt 
veel aan – ook op deze manier is voor 
derden namelijk zichtbaar te maken wat 
goed gaat en waar de kwaliteit van zorg 
verbeterd kan worden.

Bestuurslid Karin Terbraak treedt 
terug 
Karin is zes jaar bestuurslid geweest en 
heeft al haar tijd en passie gestopt in 
het meebesturen van onze vereniging. 
“We doen het voor de leden”, was 
haar herhaaldelijke boodschap. Karin 
borrelt, zoals velen van jullie weten, van 
de ideeën. Podcasts, de webinars, de 

Vereniging

nieuwsbrief en sociale media zijn mede 
door haar gerealiseerd. Karin kwam 
in het bestuur met een hele duidelijke 
missie: de JMD-leden zichtbaarder te 
maken en te faciliteren dat ze elkaar 
kunnen ontmoeten. Karin heeft daarvoor 
in deze jaren veel JMD-cafés opgezet.

Tijdens onze eerstvolgende ALV nemen 
we afscheid van Karin als bestuurslid, 
maar vanaf deze plaats: Karin, enorm 
bedankt voor alles! Het bestuur vindt 
het heel fijn dat je als vrijwilliger in de 
vereniging blijft. Ik weet dat je het een 
moeilijke beslissing hebt gevonden om 
als bestuurslid terug te treden. Maar het 
betekent voor jou minder tijd achter het 
beeldscherm en hopelijk meer tijd voor 
andere belangrijke zaken. Al die jaren 
was je mijn maatje. Roger Ravelli zal 
in het bestuur waarborgen dat wat je 
opgezet hebt niet verloren gaat. Namens 
het bestuur en zeker ook namens alle 
JMD’ers, bedankt voor alles wat je voor 
de vereniging hebt betekend!



Wilt u de MaculaVisie in z’n geheel 
lezen dan dient u lid te zijn van de 

MaculaVereniging.

Lid worden

https://maculavereniging.nl/contact-en-informatie/lid-worden-3/

