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Een mooi portret van
Joop Sanders
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Boodschappen doen in
virtual reality
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Een verslag van de
ZieZo-beurs

Welke (hulp)middelen voor slechtziendheid
zijn er nog meer beschikbaar?

Wandelen als je slecht
ziet; het kan!
Een aantal handige tools en tips uitgelicht
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Waar gaat de reis naartoe?
Passend Lezen raadt boeken aan om
alvast in de reisstemming te komen

Transplantatie van
gekweekte netvlieslaag
komt dichterbij

Dr. Celine Koster vertelt over hoopgevend
onderzoek
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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

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 2024

Inlevering van kopij voor maculaVisie nr. 3
voor de laatste week van juli.

Bij de leden de laatste week van september.

maculaVisie Advertentietarieven 2024
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 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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Redactioneel

Van de redactietafel

Geschreven door Bram Harder, hoofdredacteur

In de rubriek “Vereniging” schrijft onze
voorzitter, Ronald Korpershoek, zijn
tweede Van de Bestuurstafel. Een
informerend en enthousiasmerend
verslag van alle activiteiten binnen de
MaculaVereniging.

Marijke Ozinga reist naar Bussum en
gaat daar in gesprek met Joop Sanders.
Het resultaat is een prachtig, gelaagd
portret van Joop, die met veel creativiteit
en doorzettingsvermogen zijn leven
vormgeeft.

Onze leden willen naast medische en
wetenschappelijke informatie ook graag
praktische, ondersteunende informatie
voor het dagelijks leven bij afnemend
zicht! Het bracht de redactie tot het
thema: “Hulpmiddelen bij toenemende
slechtziendheid”. In het vorige nummer
lag de focus op binnenshuis, in dit
nummer vooral op buitenshuis.

Visuele hulpmiddelen in en buitenshuis
zijn meer dan welkom, maar om te
bepalen welke hulpmiddelen mensen
nodig hebben is het belangrijk om het
niveau van dagelijks functioneren goed
te kunnen meten. Drs. Kirsten Veerkamp
en prof. dr. Christian Olivers van de

VU Amsterdam werken aan een nieuw
meetsysteem op basis van virtual reality
en nemen u mee in hun onderzoek.

Het doel is maatwerk op basis van een
goed testsysteem. U wordt van harte

# Macula

VETENiging

uitgenodigd om mee te doen aan dit
onderzoek!

Corrie van de Weerd en Peter Derks
bezochten samen de ZieZo-beurs in

de Jaarbeurs Utrecht. Deze beurs

geeft een totaaloverzicht van de
ontwikkeling en het aanbod van (digitale)
hulpmiddelen bij slechtziendheid. Een
informatief verslag van de hand van
Corrie.

Wandelen als je slecht ziet; het kan!
Joop Sanders en Lotte Bloemendaal
nemen u mee en hopen u te inspireren.
“Het is fijn om buiten te zijn en het houdt
ons fit en slank.”

We laten Iris Huys en Sensotec u
nog een keer adviseren over handige
handzame hulpmiddelen, ditmaal
buitenshuis. Hulpmiddelen die u
helpen om zelfstandig op pad te gaan
en wellicht te genieten van een fijne
vakantie.

Passend Lezen geeft in haar bijdrage
leestips om het vakantiegevoel alvast in
huis te halen! De collectie van Passend
lezen bevat ook voelbare landkaarten,
situatietekeningen en (stads)
plattegronden. Op deze kaarten zijn alle
elementen voelbaar.

We sluiten het thema af met de heikele
vraag in hoeverre vergoeding kan
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Redactioneel

worden verkregen voor hulpmiddelen.
Een keur van hulpmiddelen wordt

u aangereikt in maculaVisie 2024,
nummer 1 en nummer 2. En het aantal
(digitale) hulpmiddelen dat verkrijgbaar
is blijft groeien, want de ontwikkelingen
op dit gebied staan niet stil. Bij
kenniscentra als Koninklijke Visio of
Bartiméus en leveranciers kunt u terecht
voor informatie. En ook om onder
deskundige begeleiding hulpmiddelen
uit te proberen en erachter te komen
welk middel in uw geval het meest
geschikt is.

Maar hoe zit het nu met de vergoeding
van deze hulpmiddelen? Corrie van de
Weerd heeft dat keurig op een rij gezet
voor u in haar artikel “Vergoeding van
hulpmiddelen”.

Siebold Hartkamp geeft hij in zijn
column weer een bijdrage over macula
voor gevorderden. Hulpmiddelen
binnen- en buitenshuis, faciliteiten. Tja,
wat brengen ze ons, vraagt Siebold
zich af. Scherp, maar altijd met een
humoristische ondertoon.

Het Oogfonds besluit deze
maculaVisie met aandacht voor de
onderzoeksgroep van dr. Céline
Koster van het Amsterdam UMC.

Het genezen van leeftijdgebonden
macula-degeneratie (LMD) is nog niet
mogelijk, maar zij wil dat veranderen.
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Met haar onderzoeksgroep denkt zij
een belangrijke stap te kunnen zetten
richting transplantatie van gekweekt
netvlies.

Uw suggesties, aanbevelingen voor
thema’s en opmerkingen kunt u sturen

naar hoofdredacteur@maculavereniging.nl.

Veel leesplezier en een mooie zomer
gewenst!

Vereniging

Van de bestuurstafel

Geschreven door Ronald Korpershoek, voorzitter

Speerpunt vrijwilligers

Onze vereniging draait vrijwel volledig

op vrijwilligers. Daar hoort dus ook een
actueel vrijwilligersbeleid bij. Het bestuur
heeft zich daar het eerste kwartaal

over gebogen. De conceptversie is in
het tweede kwartaal geagendeerd voor
bespreking met de codrdinatoren van de
diverse teams. Dan komt het moment
dat we het in de praktijk gaan toepassen.
We gaan het niet opeens helemaal
anders doen. We zetten vooral in op het
bewuster begeleiden van vrijwilligers
vanaf het eerste contact, bij hun
werkzaamheden, de waardering hiervoor
en tot slot ook de afronding.

Groeiend aantal Maculabijeenkomsten
Een tweede speerpunt in het jaarplan
betreft het lotgenotencontact, waarbij

de lokale Maculabijeenkomsten een
belangrijke rol vervullen. De kaart van
Nederland heeft nog wat witte viekken. In
de enquéte van november afgelopen jaar
hebben diverse leden ook aangegeven
iets te willen doen voor de vereniging.
Als eerste stap hebben we daarom

weer de rol van regiocoordinator
ingevoerd. Een regiocoordinator helpt
met het opzetten van bijeenkomsten

op nieuwe locaties, werkt nieuwe
vrijwilligers in en ondersteunt bij het
regelen van uitnodigingen en berichten
op de website. Frans Strijk neemt die

rol sinds begin dit jaar op zich voor
Noord-Nederland. Peter Derks hebben

# Macula
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we gevraagd deze rol te vervullen voor
West-Nederland: Zuid-Holland, Noord-
Holland, Utrecht en de Flevopolder. Mies
Bezemer blijft bijeenkomsten in Zeeland
coordineren. We zijn nog op zoek naar
twee regiocoordinatoren, respectievelijk
voor Overijssel/Gelderland en voor
Noord-Brabant/Limburg.

De eerste resultaten zijn al zichtbaar met
bijeenkomsten op nieuwe locaties, zoals
in Haarlem, Castricum, Amsterdam en
Heerhugowaard. Ook voor Noord- en
Oost-Nederland zitten er enkele nieuwe
locaties in de pijplijn. Houd dus de
website in de gaten voor data, locatie en
onderwerpen.

Niet onvermeld mag blijven dat er
ook mijlpalen worden gepasseerd. In
Assen vierden ze in april de 100ste
Maculabijeenkomst. Dat verdient
een groot applaus voor alle leden en
vrijwilligers in die regio.

Maand van de Macula

De Maand van de Macula hebben we

dit jaar compacter ingestoken. In juni
draait een nieuwe mediacampagne.
Onderdeel daarvan is dat we 55-plussers
uitnodigen om de vernieuwde Maculatest
te doen. En we zijn natuurlijk ook blij

met de activiteiten die partners van ons
organiseren, zoals bijvoorbeeld een
bijeenkomst XL van Koninklijke Visio op 't
Loo Erf in Apeldoorn.
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Vereniging

Bestuursmutaties

Helaas is Klaas Bos per 1 april gestopt
als secretaris van het bestuur. Dat levert
dus een nieuwe uitdaging op. Terwijl ik
dit schrijf, zijn we met enkele leden in
gesprek over een rol. Dit laat onverlet dat
we het hele jaar door graag in contact
komen met leden die iets willen doen
voor de vereniging of meer willen weten
over wat een bestuursfunctie met zich
meebrengt. Heeft u interesse? Mail naar
voorzitter@maculavereniging.nl, dan
spreken we een keer telefonisch af.

Websitelvernieuwing en vrijwilligers
gezocht

In de pijplijn zit de vernieuwing van onze
website. Zodra deze klaar is, ergens
deze zomer, willen we actiever aan de
slag met nieuws op de site. Hiervoor zijn
we nog op zoek naar vrijwilligers die, elk
op een specifiek terrein, nieuws in de
gaten houden en daar één of twee keer
per maand een kort nieuwsbericht over
schrijven. Houdt u van schrijven en lijkt u
dit wat? Neem dan contact met ons op.

Medische ontwikkelingen

In april hebben we wederom een
bijeenkomst gehad met de Medische
Adviesraad. We bespraken o.a. de
uitkomst van de enquéte. Ook de
oogartsen zien de noodzaak voor een
betere doorverwijzing van huisarts
naar oogarts en van oogarts naar de
vereniging, een expertiseorganisatie of
anderszins. Dit heeft ons als bestuur
gesterkt in de overtuiging dat we hier
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in onze belangenbehartiging vaker
aandacht voor moeten vragen.

En uiteraard kwamen ook de meer
medische onderwerpen aan de orde.
We spraken o.a. over nieuwe middelen
tegen natte macula-degeneratie, zoals
Vabysmo en Eylea-8 en een nieuw
middel voor geografische atrofie. De
eerste twee zijn toegelaten door de EMA
en enkele ziekenhuizen zetten het nu
selectief in. Het laatste middel is nog
niet goedgekeurd door de EMA. Afdronk
is dat er ontwikkelingen zijn, maar dat
het allemaal heel kleine stapjes zijn.
ledere stap vraagt om nader onderzoek,
patiéntgroepen vergelijken en steeds
opnieuw de baten tegen de risico’s
afzetten. Dat is echt specialistisch werk
voor medici. Als bestuur volgen we het
nauwlettend en mochten er serieuze
ontwikkelingen zijn, dan zullen we
hierover berichten via de website en de
nieuwsbrief.

Tot slot

De zomer staat voor de deur. Voor
menigeen het moment om er een paar
weken tussenuit te gaan. Geniet ervan.
En vergeet natuurlijk niet de zonnebril en
verse groenten.

Vereniging

Portret: Joop Sanders

Geschreven door Marijke Ozinga

Een geur van warme zoetigheid en
een enthousiaste herdershond zijn de
eerste indrukken die ik krijg als ik op
18 april de woning van Joop Sanders

binnenkom om hem te interviewen. “lk

heb al sinds 1993 een geleidehond”,
vertelt hij terwijl hij koffie en een
appelflap voor me neerzet.

“Ik had er in het begin best moeite mee.
Ik kon nog fietsen”, vertelt hij verder.

De aanleiding om een hond aan te
vragen was een val in een meter diep
gat. Joop stapte van het felle zonlicht

in de schaduw. Op dat punt lag een
stapel stenen, met daarachter een kuil.
Accommoderen in zulk soort gevallen is
voor mensen met macula-degeneratie
een probleem, ervoer hij die dag weer.

“Mijn ouders zijn drager”

Joop is geboren in 1956 en heeft de
ziekte van Stargardt, een juveniele vorm
van macula-degeneratie. “Mijn ouders
zZijn drager van deze ziekte. Ze hadden
25% kans dat één van hun kinderen de
aandoening zou krijgen. We waren thuis
met zijn vijven. Ook mijn oudere zus was
slechtziend.”

Joop moet meer lezen’, stond in een
rapport van de eerste klas van de lagere
school. “Achteraf had dit al een indicatie
kunnen zijn dat er iets met mijn ogen aan
de hand was”, aldus Joop.

# Macula
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Bartiméus

In klas vier, dus toen hij tien jaar oud

was, zag hij zo slecht dat hij naar de
slechtziendenschool op Bartiméus ging.
Joop vertelt dat er rivaliteit bestond tussen
de blindenschool en het blindeninternaat
enerzijds en de slechtziendenschool

en het internaat voor slechtzienden
anderzijds. “De scholen en internaten voor
blinden en slechtzienden waren in die tijd
gescheiden. Je voelde je als slechtziende
veel beter dan de blinden.”

Joop wilde dan ook niet naar het internaat
voor blinden toen hij in de eerste klas

van de mavo zo slecht zag dat hij naar
het blindenonderwijs overgeplaatst werd.
“Ik was de eerste die op de school voor
blinden zat en op het internaat voor
slechtzienden”, herinnert hij zich.
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Wilt u de MaculaVisie in z’n geheel
lezen dan dient u lid te zijn van de
MaculaVereniging.

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

