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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 voér 30 november van het lopende jaar.

Het bankrekeningnummer is: NL85 RABO 03 75 92 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

z0 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 2024
Inlevering van kopij voor maculaVisie nr.4 voor de laatste week van oktober.
Bij de leden voor de kerstdagen.

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.
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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 €én 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 voorzitter Ronald Korpershoek zijn Van de bestuurstafel.
Een enthousiasmerend verslag van alle activiteiten binnen de MaculaVereniging, met een
blik terug op de Maand van de Macula, de Landelijke Maculadag en de ALV. En een blik
vooruit op de resultaten van de enquéte over bijeenkomsten en het snel groeiende aantal
Macula-cafés.

Marie-José Rijnders heeft al veel indrukwekkende en inspirerende verhalen over haar
leven geschreven in maculaVisie. De afgelopen jaren zijn bewogen voor haar geweest en
zij schrijft daarover in haar bijdrage, “lk ben er nog”. In deze maculaVisie deel 1 en in het
decembernummer deel 2.

In de rubriek “Ingezonden reacties van lezers” schrijft Chris Winkelmolen naar aanleiding
van ons thema Hulpmiddelen bij toenemende slechtziendheid (maculaVisie, 2024, nummer
1 en 2), hoe hij zich laat voorlezen op zijn laptop met de vergrootglasfunctie.

Het thema van deze maculaVisie is het informatieve artikel: Het oog wil ook ‘wat’, maar kan
het wat goedkoper?! van drs. Sheila de Koning-Backus, afdeling Epidemiologie, Erasmus
MC. Een AMD Life-onderzoek dat wij u kunnen aanbieden als jaarspecial. U kunt bij wijze
van spreken met deze maculaVisie naar de supermarkt om uw bewuste keuzes te maken!
En wat goed is voor de ogen, is ook goed voor het hele lichaam!

Passend Lezen vult het artikel van Sheila aan met een keur van boeken over gezond eten,
lekker eten, glutenvrij of vegetarisch.

Ook het onderstaande boekje van de MaculaVereniging met veel recepten is nog steeds via
onze website te bestellen.

In zijn Macula voor gevorderden schrijft Siebold Hartkamp over slakken. Geen escargots
om op te eten, maar slakken die zijn moestuin ruineren.

Als laatste laten we het Oogfonds/Maculafonds aan het woord over nieuwe behandelingen
voor eindstadium droge leeftijdsgebonden macula-degeneratie (LMD).

HET OOG WIL OOK WAT
e
- <
\v .



Vereniging

Van de bestuurstafel

Geschreven door Ronald Korpershoek, voorzitter

Terwijl ik dit schrijf, liggen mijn drie weken zomervakantie in Noorwegen net achter me. Een
tijd van genieten en ontspanning, maar ook weer even een wake-up call. Thuis heb ik vaste
plekken voor allerlei dingen, weet ik meestal met de goede boodschappen thuis te komen,
Zijn de straten vlak en woon ik op een paar honderd meter van een treinstation. Op vakantie
vliegen de beperkingen me direct om de oren. Dat kost energie, geeft soms frustratie, maar
het traint m’n aanpassingsvermogen en creativiteit toch ook weer een beetje. En dat is mooi
meegenomen om verder inhoud te geven aan de doelen die we met elkaar in het bestuur
hebben afgesproken.

Succesvolle Maand van de Macula

De Maand van de Macula heeft tot doel om iedereen van 55-plus bewust te maken dat het
belangrijk is om regelmatig de ogen te testen op signalen die kunnen wijzen op beginnende
macula-degeneratie. In de vorige maculaVisie noemde ik het al, maar we hebben het dit
jaar compacter ingestoken door vooral digitaal de Macula-risicotest onder de aandacht te
brengen. Dat is boven verwachting gegaan: de test werd meer dan 25.000 keer ingevuld
en negenhonderd van de testers hebben ook een gedrukte versie van het Amslerraster
aangevraagd.

Terugblik Landelijke Maculadag en ALV

Op 25 mei is weer de Landelijke Maculadag gehouden in Utrecht. Met ruim tweehonderd
inschrijvingen zaten we aan onze max wat betreft de zaalcapaciteit. In onze ogen was

het een geslaagde dag, met een fraaie mix van inhoudelijke lezingen, informatie via de
standhouders en interessante ontmoetingen. Voor wie er niet bij kon zijn, via de website zijn
de lezingen terug te kijken: http://maculavereniging.nl/landelijk-macula-dag-2024/.

De dag hebben we afgesloten met de tweede ledenvergadering van dit jaar, waarbij dit keer
de goedkeuring van het jaarverslag en jaarrekening het hoofdonderwerp waren.

Enquéte over bijeenkomsten

Zoals aangekondigd in de nieuwsbrief van juli hebben we alle leden begin juli een mail
gestuurd met een link naar een enquéte over deelname aan, waardering van en suggesties
voor bijeenkomsten. Maar liefst vierhonderd leden hebben deze ingevuld. We zijn nog bezig
de gegevens nader te analyseren, maar op voorhand kan ik al een eerste indruk delen.
Ongeveer een derde van de respondenten geeft aan één of meerdere bijeenkomsten te
hebben bijgewoond. Gemiddeld krijgen de bijeenkomsten een rapportcijfer van ruim een
7,5, waarbij de landelijke Maculadag er met een 8 bovenuit steekt. Het doet ons goed te
zien dat de bijeenkomsten worden bezocht en gewaardeerd. Deze cijfers vertellen zeker
niet het hele verhaal. Vooral de vele opmerkingen en suggesties zijn van grote waarde om
als bestuur en regiocodrdinatoren te gebruiken voor ons beleid en de planning voor komend
jaar. Nog hartelijk dank voor het invullen van deze enquéte. Via de website en digitale
nieuwsbrief informeren we u nader over de volledige analyse.


http://maculavereniging.nl/landelijk-macula-dag-2024/

Aantal Macula-cafés groeit

Ondertussen zijn de regiocoodrdinatoren en organisatoren druk bezig met het programma
voor de rest van dit jaar. En dat liegt er niet om. Waar we in 2023 nog op 17 locaties een
Macula-café organiseerden, is dat inmiddels gegroeid tot 28. In regio West-Midden zijn er
zeven nieuwe locaties bijgekomen, namelijk: Almere, Amsterdam, Castricum, Den Haag,
Haarlem, Heerhugowaard, Houten en Rotterdam. In regio Noord en Oost zijn er drie
bijgekomen: Nijmegen, Steenwijk en Zwolle. En de kans is groot dat er ook in Venlo een
café georganiseerd gaat worden. Check dus snel het programma op
www.maculavereniging.nl/algehele-agenda om te zien of er inmiddels wel een Macula-café
bij u in de buurt is.

Nationale Oogbeurs op 1 en 2 november

Op vrijdag 1 en zaterdag 2 november vindt in het Beatrixgebouw (drie minuten lopen
vanaf Utrecht Centraal) de Nationale Oogbeurs plaats. Eerder maakten we als bestuur de
afweging dit jaar de Ziezo-beurs, onderdeel van de Veine Dagen in april, over te slaan. Op
de Nationale Oogbeurs zijn we wel met een stand aanwezig, mede omdat we als één van
de vijf partners van het programma Kennis over Zien ons gezamenlijk willen presenteren.
Interesse? Entree is gratis, mits u vooraf kaarten hebt besteld via www.oogbeurs.nl.

Wie weet spreekt u één van onze vrijwilligers of bestuurders daar!


http://www.maculavereniging.nl/algehele-agenda
http://www.oogbeurs.nl

Vereniging

IK BEN ER NOG - deel 1

Geschreven door Marie-José Rijnders

“Lang niks meer van je gehoord”, zei een kennis tegen me. Ze verwachtte
waarschijnlijk dat ik al op Zorgvliet lag. Integendeel, ik ben nog steeds springlevend,
maar met steeds minder reden om te springen. lk zal proberen te vertellen hoe het
avontuur van mijn huidige levensfase is verlopen.

Ik ontdekte dat ik steeds meer voor winkels bleef staan dralen omdat ik last had van mijn
benen, alsof ik de 400 meter horden had gedaan. Toevallig las ik er ergens iets over en
begreep ik wat mijn probleem was: ik had last van wat in de volksmond ‘etalagebenen’
genoemd wordt. Naar de dokter met die klacht: waarschijnlijk last van vaatvernauwingen.
Vervolgens naar het ziekenhuis: inderdaad, vernauwde vaten. Wellicht viel er wat

te dotteren in het linkerbeen. Zo gezegd, zo gedaan. Op een ochtend lag ik op de
behandeltafel en sprak de chirurg de ernstige woorden: “Ik kom er niet doorheen. Het spijt
me”. “Oh, hoe moet dat dan verder met mij?”, vroeg ik me wat benauwd af. Het antwoord
was helemaal verbijsterend: “Als u last krijgt van zwarte tenen, dan komt u gewoon weer bij
ons”. Gewoon,... alsof dat de normaalste zaak van de wereld was.

Een dikke teen

Ik wist eigenlijk niet precies waar ik me nou zorgen over moest gaan maken, dus ik leefde
gewoon door. Op een dag in 2021 kwam mijn nieuwe pedicure langs. Prettig de teennagels
laten verzorgen, want dat lukt me niet meer met die macula-degeneratie. De volgende dag
was een teen rood en dik, en ik vroeg me af wat er aan de hand was. Huisarts gebeld;
“Moet ik ermee in de soda of Biotex gaan zitten?”. “Nee, blijf er maar van af, helemaal niks
doen”. Goh, weer zo’n advies van niks. Maar er werd wel een afspraak gemaakt met de
wondverpleegkundige in onze buurt, want die had daar veel verstand van! Van wondjes
dus, en die had ik op mijn been. Wondjes die vanaf dat moment werden verzorgd en in de
gaten gehouden.

Intussen had mijn huisarts bedacht dat ik toch maar tijdelijk naar een soort verpleeghuis
moest, want ik kon ook niet meer goed lopen, koken en voor mezelf zorgen vanwege de
pijn aan mijn linkerbeen. Hij maakte een afspraak en op een bepaalde dag in augustus
zou ik door een ambulance naar Diemen gebracht worden, naar dat verpleeghuis dus. En
voor die tijd zou de brandweer mij met de ladderwagen in een ‘bakkie’ uit mijn slaapkamer
op vierhoog tillen, want in Amsterdam mogen mensen van de ambulance hun patiénten
niet meer alle trappen afdragen vanwege de Arbowet. Dus maakte ik nog grapjes tegen
mijn vriendinnen die kwamen helpen om wat spullen in te pakken: “Zal je eens zien, zoveel
snorren heb ik nog nooit rondom mijn bed gehad!”.

Met de ladderwagen

Die ochtend bleek de ontstoken teen zwart te zijn! Ik was helemaal verbaasd, want

had nergens last van, dacht ik. De ambulance verscheen, en daarna de ladderwagen.
Zoals gebruikelijk liep de gracht al snel vol met toekijkend publiek, want de ladderwagen
van de brandweer, dat is sensatie!! Nou en of, maar die snorren die mijn slaapkamer
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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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