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Een ambitieus doel voor

2025
Samen met 25 leden € 25.000 ophalen

Mijn Maculapad
Roger Ravelli schrijft over kunst als
uitlaatklep

Gentherapie en
stamceltherapie
Wat voor nieuwe behandelingen voor
LMD en JMD worden hiermee mogelijk?
1 B

Kunstmatige intelligentie
en Netvlies-op-een chip
Gaat Al het diagnose- en behandelproces
veranderen? En de veelbelovende
toepassingen van netvlies-op-een-chip!

B ST

Macula voor gevorderden
Je vingers zijn je nieuwe ogen

Passend Lezen
Boektips over vakantie

Het informatieblad over . MaCUIa

macula-degeneratie vereniging



Colofon

MaculaVereniging

Het lidmaatschap van de MaculaVereniging
bedraagt € 32,50 per jaar. Dit wordt
aangegaan voor het lopende kalenderjaar
en automatisch verlengd. Niet-leden die
het blad maculaVisie willen ontvangen,
kunnen voor € 32,50 een jaarabonnement
afsluiten. Wilt u opzeggen, dan moet dit
schriftelijk of per e-mail vdér 30 november
van het lopende jaar.

Het bankrekeningnummer is:

NL85 RABO 03 7592 15 40

RSIN 809291460 en KVK 30164182

Bestuur MaculaVereniging

* Voorzitter: Ronald Korpershoek,
voorzitter@maculavereniging.nl

» Secretaris: Roger Ravelli a.i,
secretaris@maculavereniging.nl

* Penningmeester: Hans van der Koogh,
penningmeester@maculavereniging.nl

* Voorlichting & contact:
voorlichting@maculavereniging.nl

* Visuele en Digitale 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 09.00 -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 over macula-degeneratie,
ooginjecties, hulpmiddelen, etc. die u stelt
worden genoteerd. En voor de antwoorden
of een luisterend oor wordt u door een
ervaringsdeskundige vrijwilliger van

de Macula-Infolijn zo spoedig mogelijk
teruggebeld.

Vragen per e-mail kan ook naar:
info@maculavereniging.nl

of schrijven naar: MaculaVereniging,
Postbus 418, 2000 AK Haarlem.

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 van de leden zelf
en van mensen 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. Soms
lang, om redenen die het nieuwe lid zelf
aangeeft. Deze gesprekken kunnen dan
een zeer persoonlijk karakter dragen
waarvoor de leden van het Belteam zijn
voorbereid en opgeleid
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maculaVisie

maculaVisie is het kwartaalblad van de
vereniging in full-colour. In drukversie (3000
stuks), digitale versie (1200), ingesproken op
DaisyCD (130) en via de Webbox (50). 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.
Kopiéren, 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 418

2000 AK Haarlem

of per mail naar
hoofdredacteur@maculavereniging.nl

maculaVisie Kopijdata 2025

Inlevering van kopij voor maculaVisie nr. 3
voor de eerste week van juli. Bij de leden
voor de laatste week van september.

maculaVisie Advertentietarieven 2025
met vrijstelling van btw
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 Agenda
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 u, voordat u een hulpmiddel of
apparaat koopt, eerst duidelijk uitleg geven
over de mogelijikheden 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
zZijn (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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Redactioneel

Van de redactietafel

Geschreven door Bram Harder, hoofdredacteur

In dit nummer van maculaVisie
presenteren we een rijk gevuld blad vol
informatie, verdieping en persoonlijke
verhalen.

We beginnen met een artikel van Ronald
Korpershoek, die verslag doet van een
recente enquéte onder onze lezers
over ons kwartaalblad. Deze peiling
geeft de redactie waardevolle inzichten
om maculaVisie nog beter te laten
aansluiten op uw wensen. Daarnaast
schrijft Ronald in Van de bestuurstafel
over de laatste ontwikkelingen binnen
de vereniging.

Actie en betrokkenheid komen terug
in de column van Marie-José Rijnders,
die een duidelijke oproep doet: houd
de stoep vrij! Een kleine verandering
met grote impact voor mensen met een
visuele beperking.

Ook dit nummer biedt weer ruimte voor
persoonlijke ervaringen. Roger Ravelli
neemt u mee in zijn openhartige essay
over zijn eigen Maculapad — een verhaal
dat raakt en herkenning oproept.

Op verzoek van lezer Marco Oppelaar
besteden we aandacht aan de
oogaandoening Serosa. Dankzij de
medewerking van dr. Elon van Dijk
kunnen we u een helder en informatief
artikel aanbieden. Verder roept Riet
Verhoeven op tot het oprichten van
een steunpunt voor mensen met het

# Macula

VETeTlINg

syndroom van Charles Bonnet. Bij Henk
Nobel roept dit syndroom herinneringen
op uit het verleden: “Allemaal gras op
mijn bord”.

Na de focus op belangenbehartiging

in maart 2025, leggen we dit keer het
accent op onze tweede kerndoelstelling:
medische informatie. In een reeks korte,
toegankelijke artikelen belichten experts
de nieuwste inzichten op het gebied van
behandeling en onderzoek. Voor wie zich
verder wil verdiepen zijn er QR-codes
toegevoegd die verwijzen naar artikelen in
eerdere edities van maculaVisie.

Tot slot biedt Passend Lezen u
inspirerende boekentips voor de
vakantie, en ontdekt Siebold Hartkamp
in zijn column Macula voor gevorderden
hoe je met nieuwe ogen — of beter
gezegd: je vingers — kunt kijken.

In samenwerking met het Oogfonds
sluiten we af met een interview met
onze voorzitter Ronald Korpershoek.
Zijn boodschap is helder: “Laten we
minimaal € 25.000,- ophalen!” Een doel
dat we alleen samen kunnen bereiken.

Wij wensen u veel leesplezier!
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Vereniging

Uitkomsten enquéte:
maculaVisie wordt goed
gelezen en gewaardeerd

Geschreven door Ronald Korpershoek, voorzitter

Maar liefst 428 leden vulden eind
vorig jaar de enquéte in over ons
kwartaalblad maculaVisie. 70%
van deze respondenten leest elk
nummer en 87% geeft aan dat de
onderwerpen goed tot zeer goed
aansluiten bij hun interesses. Het
geeft aan dat ons kwartaalblad
nog steeds een belangrijke en
gewaardeerde spil is in onze
ledencommunicatie. Waar zitten
de verbeterpunten en welke
onderwerpen hebben de voorkeur?

Hoge waardering

Een score van 87% is zonder meer hoog,
wat ook blijkt uit diverse reacties, zoals:
“De onderwerpen zijn divers en spreken
daardoor goed aan”. Of een ander die
opmerkte: “Nuttige up-to-date informatie
en ervaringen van anderen”. Maar ook

in de toelichting een aantal waardevolle
suggesties, die we het afgelopen nummer
al voor een deel hebben doorgevoerd.

De kwalliteit en inhoud krijgen een goed
(76%) tot zeer goed (20%). Enkelen
merken op dat ze artikelen soms te lang of
te theoretisch vinden. Omgekeerd geven
anderen juist aan dat ze graag diepgang
willen.
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Waar wilt u meer over lezen?

De vijf meest gewilde onderwerpen zijn:
» Medische ontwikkelingen (75%)

« Digitale tips & trucs (52%)
 Ervaringsverhalen (49%)

» Keuzehulpmiddelen (47%)

» Mentale aspecten (42%)

Waar we zeker naar moeten kijken zijn
de opmerkingen die in de toelichting
zijn gegeven met de oproep om meer
aandacht te besteden aan juveniele macula-
degeneratie.

Vorm en opmaak van het blad

De gedrukte versie blijft favoriet (64%),
gevolgd door de digitale versie (33%).
Slechts 3% leest de maculaVisie in
gesproken vorm. De vormgeving van het
magazine scoort overwegend goed: 70%
goed en 25% zeer goed. Een enkeling vindt
de cover niet mooi of de opmaak te saai.

Conclusie

De resultaten tonen een betrokken
lezersgroep die het blad nadrukkelijk
waarderen. Er is veel belangstelling voor
medische ontwikkelingen, praktische tips
en ervaringsverhalen. We danken ieder
voor het invullen van de enquéte en de
verhelderende commentaren. We nemen
dit mee bij de verdere doorontwikkeling van
maculaVisie.



Vereniging

Van de bestuurstafel

Geschreven door Ronald Korpershoek, voorzitter MaculaVereniging

Op de helft van het jaar is het altijd
goed om even stil te staan: waar
staan we, en vooral: waarheen gaan
we? Toen ik dat deed, kwam bij mij
een woord boven: groei.

Een deel van die groei heeft afgelopen
jaar al plaatsgevonden. Een groei van
tweehonderd leden naar 3.700. Van
vijftien locaties met Macula Cafés en zes
voor JMD, naar respectievelijk dertig en
zeven. En daarmee gepaard gaande: van
55 vrijwilligers naar 85 nu.

Ook terwijl ik dit schrijf groeien we. Te
beginnen met het bestuur. Momenteel
lopen er twee aspirant-bestuurders
warm. En ik reken erop dat de Landelijke
Maculadag en deze juni de Maand van
de Macula, verder zullen bijdragen aan
de groei. Met de Maand van de Macula
zetten we vooral in op meer aandacht
voor 55-plussers, om hen te bewegen
regelmatig hun ogen te laten testen.

Voor de toekomst zijn we met diverse
plannen bezig. Alleen al om de stijgende
kosten bij te kunnen blijven, willen

we serieus groeien in ledenaantal.
Campagnes daarvoor liggen nu op de
tekentafel en zullen binnenkort worden
uitgezet. En laten we vooral ook niet de
doelgroep zelf vergeten. Op verschillende
plekken zien we dat de boodschap

die het bestuur afgelopen jaren heeft
ingezet, steeds meer beklijft. Bij artsen
en optometristen, en in de wetenschap.

# Macula

WENSNIRINE

Per 1 mei is bijvoorbeeld aan de Vrije
Universiteit Amsterdam onderzoek
gestart naar de verbetering van het
zorgpad voor LMD. Dit sluit mooi aan
op projecten in het bredere verband van
het samenwerkingsverband Kennis over
Zien. Kortom, flinke stappen als vervolg
op al het werk dat de afgelopen jaren is
verzet door het voorgaande bestuur.

Als we het dan toch over stappen
hebben, als laatste een oproep. We
willen als MaculaVereniging meer geld
voor wetenschappelijk onderzoek naar
macula-degeneratie. Daarom hebben
we in het kader van ons 25-jarig bestaan
een doel gesteld: laten we met minimaal
25 deelnemers minimaal 250 kilometer
lopen om minimaal € 2.500, maar nog
liever € 25.000 op te halen voor meer
wetenschappelijk onderzoek. Bijgaand
de link/QR-code naar de pagina van het
Oogfonds en de Walk & Ride op

11 oktober om een donatie te doen!
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Vereniging

Hobbels en valkuilen:

tijd voor actie!

Geschreven door Marie-José Rijnders

Het pad door het leven gaat, zoals
bekend, niet altijd over rozen. Dat
is al ingewikkeld genoeg, Maar tot
overmaat van ramp blijken er op je
pad ook nog eens extra hobbels en
valkuilen te zitten. Zeker als je je in
een elektrische rolstoel verplaatsen
moet, en daarbij ook nog erg
slechtziend bent.

Ik maak regelmatig een uitstapje in de
buurt, meestal naar ‘de grote Albert
Heijn’. Die vind ik net zo spannend als
De Efteling; elke bocht in een pad waar
je doorheen rolt heeft weer nieuwe
uitzichten en verrassingen. Nieuwe
spullen die ik nog nooit gebruikt heb,
spannende zakjes en busjes. |k zie
weliswaar erg slecht, maar hier kan ik
erg van genieten.

Maar om bij die Albert Heijn te komen,
dat is een heel ander verhaal. Er
staan op het trottoir voortdurend
onvoorziene obstakels, die ik vanuit
de verte niet kan onderscheiden. 1k
kan er dus ook niet op tijd voor kiezen
om van het trottoir af te gaan — nog
afgezien van het feit dat je dat met
een rolstoel niet zomaar overal kunt
doen. Het trottoir wordt op sommige
plaatsen onderbroken met verlaagde
trottoirbanden, en daar kan ik dan
wegrijden. Maar dan zit je met je
elektrische rolstoel op de rijweg, en dat
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is ook al geen pretje; getoeter, geroep
en driftige gebaren van ‘ga uit de weg’
zijn dan je deel.

Parkeerproblemen

Een van de meest voorkomende
obstakels zijn fietsen en scooters op
de stoep. Soms netjes in het gelid
naast elkaar geparkeerd, maar dan is
er altijd wel iemand die op het laatste
moment zijn of haar fiets er ‘even’
tussen schuift, waardoor er een wiel
hinderlijk buiten de rij steekt en mijn
doorgang weer belemmerd wordt.
Scooters worden meestal gewoon
ergens weggezet en natuurlijk het
liefst heel dicht bij het adres waar men
moet zijn. Want stel je toch voor dat



Vereniging
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je vijftig meter zou moeten lopen; een
onoverkomelijk probleem!

Het paasweekend was extra druk

in de stad, vanzelfsprekend was

het toeristenseizoen weer geopend.
Mijn hemel! Het aantal sloffende,
slenterende en zonder waarschuwing
opzij stappende bezoekers van de stad
was weer niet te tellen. Je moet om

de haverklap luidkeels waarschuwen,
anders heb je weer een onthutste
toerist op je schoot zitten. Dat is zonde
van de bossen tulpen die ik net gekocht
heb. Dus nu heb ik een heel levendige
fantasie: ik wil een scheepstoeter op
mijn rolstoel laten monteren. Dan heb ik
in één klap een heel lange, vrije baan
voor me liggen, denk ik.

# Macula

weErEniging

Grijze vandaal

Voor die erg storend in de weg

staande fietsen heb ik een ander plan
bedacht. Op een dag, als ik me weer
eens gruwelijk zit te ergeren over

de slordigheid en lompheid van mijn
medemensen, zoek ik een heel geschikte
rij fietsen uit, en geef daar met mijn enige
been een geweldige trap tegen. Je zult
zien dat de hele rij in fraaie slow motion
in elkaar dondert. En dan blijf ik daar

in mijn rolstoel naast zitten, want ik ga
natuurlijk rustig wachten tot de politie met
toeters en bellen aangesneld komt om de
vandaal in de kraag te vatten. Dan treffen
ze op de plaats delict een grijze dame

op leeftijd in een rolstoel aan, die heel
tevreden meldt dat zij de aanstichter is
van die grote ravage.

maculaVisie juni 2025 | 9



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/

