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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 voor 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:

<wie is hier nu voor
verantwoordelijk?>
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.

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.

Redactie en medewerkers

Maarten Copper, Peter Derks, Bram
Harder, Siebold Hartkamp, Marijke
Osinga, Frans Strijk.

Kopiéren, uitzenden of openbaar maken
van tekst is alleen toegestaan met
bronvermelding.

maculaVisie

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.

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

[ ] word lid van de MaculaVereniging en
ontvang het welkomstpakket en vier
keer per jaar de MaculaVisie

[ ]Jword donateur  [_] wil meer informatie

Uw gegevens:

Kopijdata 2023

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

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.

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Deze strook opsturen naar:
MaculaVereniging
Antwoordnummer 237
1800 VB Alkmaar

[een postzegel is niet nodig)
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Belteam
Voor informatie en lotgenotencontact kunt u een
gesprek aanvragen met het Belteam. Een verzoek
hiertoe kunt u richten aan het secretariaat in
: Alkmaar, tel. 030-298 07 07. Eén van de leden
van het Belteam neemt dan zo spoedig mogelijk
contact met u op.

: Macula-infolijn

Voor vragen over hulpmiddelen, macula-
degeneratie, ooginjecties etc. kunt u contact
opnemen met de vrijwilligers van de Macula-
infolijn. U wordt niet rechtstreeks met de
vrijwilliger doorverbonden. Uw vraag wordt
genoteerd en het secretariaat in Alkmaar stuurt
deze met een terugbelverzoek door.
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Tel. 030-298 07 07 of e-mail
macula-infolijn@maculavereniging.nl.

Advies van de MaculaVereniging

Laat, voordat u de aankoop van een hulpmiddel
of apparaat doet, eerst duidelijk uitleg geven
over de mogelijkheden van het apparaat, zodat u
krijgt wat u verwacht als u tot aanschaf overgaat.
Met betrekking tot voedingssupplementen

en medicijnen geeft de MaculaVereniging

één duidelijk advies: overleg, voordat u een
voedingssupplement of medicijn aankoopt,

eerst met uw oogarts. In de Richtlijn LMD voor
oogartsen is een passage opgenomen over
voedingssupplementen, zie
www.maculavereniging.nl.

Vereniging

Van de redactietafel

Geschreven door Bram Harder, hoofdredacteur

De vorige twee nummers van
maculaVisie (2022, nummer 4 en 2023,
nummer 1) waren gewijd aan hulp bij
toenemende slechtziendheid en de
vraag hoe de regie over het eigen leven
voor zover mogelijk te behouden is.
Deze maculaVisie en die van september
gaan daar eigenlijk ook over, maar met
een lichtvoetiger insteek: hoe kunt u

bij toenemende slechtziendheid blijven
genieten van kunst, theater en andere
vormen van cultuur?

De rubriek Vereniging opent dit nummer
met een in memoriam van Bouke van
Dam, geschreven door Ria Dekker.
Bouke werkte vanaf de oprichting van de
MaculaVereniging in 2000 tot 2016 op
het verenigingskantoor in Utrecht. We
denken met dankbare herinnering aan
hem terug!

Heleen Schoots schrijft in ‘Van de
bestuurstafel’ over het Landelijk Macula
Congres op 3 juni en de Maand van

de Macula (juni), die in het teken

staat van preventie. Daarnaast wordt

u geinformeerd over wijzigingen in

het bestuur. Heleen verwijst ook naar
haar artikel in deze maculaVisie over
ooginjecties, naar aanleiding van de
enquéte onder onze leden hierover.

“Leuk wordt het nooit” is de titel van
Heleen Schoots’ samenvatting van deze
enquéte. Leest u de stand van zaken,

# Macula

veETeigIng

in de hoop dat we nog verbeterstappen
kunnen maken!

Crowdfundingactie

In deze editie van maculaVisie hebben
we 00k een plaats ingeruimd voor een
beroep op uw vrijgevigheid. We vragen
uw steun voor een crowdfundingactie
voor onderzoek naar ‘poliep-achtige’
bloedvaten onder de macula (PCV). Drs.
Marc Sirks doet zijn promotieonderzoek
naar deze oogaandoening in het
Amsterdam UMC. Enkele bekende
namen in het onderzoeksteam zijn onder
andere prof. dr. Camiel Boon (lid van
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Vereniging

onze Medische Adviesraad) en dr. Elon
van Dijk (bekend van twee artikelen in
maculaVisie 2022, nummer 2, en samen
met dr. Niels Crama van de korte film
met interviews op het NS-station Utrecht
“Wat weet jij van macula degeneratie?”
op 8 juni 2022 in het kader van de
Maand van de Macula).

Thema: Kunst, theater en cultuur bij
toenemende slechtziendheid, deel 1
In dit eerste deel van het thema zullen
we ons richten op het maken van kunst
en stellen we u voor aan beeldend
vormgever Marleen de Man, in een
portret geschreven door Marijke Osinga.
Daarnaast komt Stichting KUBES aan
het woord, de stichting die kunstenaars
met een visuele beperking een podium
biedt en stimuleert in hun activiteiten.

We laten ook twee bedrijven aan het
woord die de toegankelijkheid van
kunst, theater en cultuur voor mensen
met een visuele beperking technisch
mogelijk maken: Dedicon en TG Lining.
Beide bedrijven vertellen iets over hun
drijffveren en activiteiten. We geven ze
een podium omdat zij een voorbeeld
vormen voor anderen om mensen met
een visuele beperking te ondersteunen
bij hun beleving van kunst, theater en
cultuur.

Verder geven we Stichting Oren en
Ogen Tekort en de non-profitorganisatie
Passend Lezen een podium voor hun
werk om kunst, theater en cultuur voor
u toegankelijk te maken! Daarnaast
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bespreken we Stichting Oren en Ogen
Tekort, Stichting Komt het Zien en de
non-profitorganisatie Passend Lezen.

In het tweede en volgende deel
(maculaVisie 2023, nummer 3) komt
Murk Schaafsma aan het woord in
“Was Rembrandt stereoblind en had
Van Gogh nachtelijk glaucoom?” We
geven ook ruimte aan het Rijksmuseum
en het Van Abbemuseum. Frans Strijk
schrijft een overzicht van alle musea

die toegankelijk zijn voor mensen met
een visuele beperking. Tot slot neemt
Passend Lezen u mee in twee landelijke
literaire campagnes: de Maand van de
Geschiedenis (oktober) met het thema
‘Eureka’ en Nederland Leest (november).

Column

Met de column ‘Macula-degeneratie voor
gevorderden’ sluit Siebold Hartkamp
deze editie van maculaVisie af.

Ik wens u veel plezier en vooral ook
inspiratie bij het lezen van dit nummer! U
kunt uw suggesties, aanbevelingen voor
thema’s en opmerkingen sturen naar
hoofdredacteur@maculavereniging.nl.

Rectificatie

Het juiste e-mailadres van Macula Café
Bussum (Marijke Vierbergen) is:
m.h.vierbergen@kpnmail.nl

Vereniging

In memoriam:
Bouke van Dam

Geschreven door Ria Dekker

Met zijn zachte g is Bouke van

Dam, sinds de oprichting van de
MaculaVereniging in 2000 tot aan 2016,
de stem geweest aan de telefoon. Ook
was hij het gezicht achter de balie bij de
Macula-dagen om de aanwezigen hun
koffie- of lunchbon te overhandigen.

De taken van Bouke waren zeer divers:
boekhouden, ledenadministratie,
inhoudelijke vragen beantwoorden,

# Macula

veEreTiging

de e-mails stroomlijnen, assistentie
verlenen bij informatiebijeenkomsten

en mailings verzenden. Bouke was erg
plichtsgetrouw: dagelijks kwam hij vanuit
Eindhoven naar Utrecht voor zijn werk
voor de MaculaVereniging.

Van 2002 tot 2009 is Bouke mijn collega

geweest. Daarna was Mary Ruskamp
mijn vervanger. Samen bestierden wij
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Vereniging

het landelijk bureau. Bouke heeft menig
bestuurslid zien komen en gaan. Hij was
voor hen een grote steun.

De maand februari was altijd een drukke
tijd. Dan moesten de ongeveer 4.000
contributienota’s verstuurd worden.
Bouke printte deze en stopte ze in de
enveloppen voor verzending. Dat was
altijd een hele klus. Als we hem hielpen,
moesten de nota’s wel op volgorde
blijven, want overleden mensen werden
er nog tussenuit gehaald. Bouke was
hierin, zoals in al zijn werk, heel precies.

Nadat ik gestopt was als hoofd

bureau, ben als ik (eind)redacteur

bij de MaculaVisie begonnen. Bouke
bleef ik met enige regelmaat zien voor
achtergrondinformatie voor de artikelen,
totdat hij in 2016 stopte met werken: hij
was thuis nodig, want de gezondheid van
zijn vrouw Ada ging hard achteruit.

Op 24 februari 2023 is Bouke op 75-jarige

leeftijd plotseling overleden. Wij wensen
zijn dierbare naasten alle sterkte toe!
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Vereniging

Van de bestuurstafel

Geschreven door Heleen Schoots-Wilke, voorzitter

Landelijk Macula Congres en de
Maand van de Macula

Als u dit leest, zijn het Landelijk Macula
Congres op 3 juni en de Maand van

de Macula — de gehele maand juni —
alweer bijna of volledig voorbij. Het
hele programma van het congres is
opgenomen. Mocht u er niet bij zijn
geweest, kijk dan op de website, want
vanaf half juli vindt u daar de lezingen.

De maand juni was dit jaar gericht op
preventie, met bijzondere aandacht
voor opticiens en huisartsen. Oogarts
Niels Crama, bekend van het filmpje
samen met de oogarts Elon van Dijk

op het centraal station in Utrecht,

heeft een kaartspel ontworpen met het
Amslerraster. Samen met illusionist
Hans Kazan speelt hij dit spel met een
verrassende uitleg over het controleren
van de ogen met behulp van dit raster.
Ook is de preventietest op onze website
aangepast, waardoor deze makkelijker in
te vullen is.

Ik hoop dat het de MaculaVereniging

is gelukt om macula-degeneratie weer
meer bekendheid te geven. Gemiddeld
komen er per maand tien nieuwe leden
bij, wat bijzonder is. Aangezien we weten
dat er in Nederland zo’n 150.000 mensen
macula-degeneratie hebben, kunnen we
zeker nog een tijd doorgroeien.

# Macula

veETeigIng

Bestuurswijzigingen

Helaas zijn er weer wijzigingen in het
bestuur. Dirk Faber, die vol energie en
wijsheid het bestuur sinds twee jaar
compleet maakte, is na een heel kort
ziekbed overleden. Dit is een groot
gemis. Dirk was de rust zelve en hield
heel goed in de gaten dat we van al onze
ideeén vooral degene uit moesten voeren
die haalbaar waren en die aansloten bij
het beleidsplan. Wij wensen de familie
van Dirk veel sterkte toe!

Jack de Vringer heeft helaas moeten
stoppen. Jack, dank je wel en we hebben
begrip voor je keuze.

Peter Vermeulen heeft op de Algemene
Ledenvergadering van 3 juni het stokje
overgedragen aan Hans van der Koogh,
waarmee het penningmeesterschap
gewaarborgd is. Peter, dank je wel dat je
ondanks alle drukte van een eigen bedrijf
een tijdje onze financién hebt beheerd.

Dit betekent dat het bestuur op dit

moment bestaat uit:

» Heleen Schoots-Wilke, voorzitter en
portefeuille communicatie, aftredend in
januari 2024.

 Karin Terbraak, secretaris en
portefeuille JMD.

» Hans van der Koogh, penningmeester.

* Rob Verboom, bestuurslid en
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Wilt u de MaculaVisie in z’n geheel
lezen dan dient u lid te zijn van de
MaculaVereniging.

Lid worden



https://maculavereniging.nl/help-mee/word-lid/
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