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Secretariaat MaculaVereniging

Het secretariaat is op werkdagen
telefonisch 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.

Redactie en medewerkers

Maarten Copper, Peter Derks, Siebold
Hartkamp, Marijke Osinga, Frans Strijk,
Bram Harder. Kopiéren, uitzenden of
openbaar maken van tekst is alleen
toegestaan met bronvermelding.

De MaculaVisie bevat eigen bijdragen

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

MaculaVereniging

Het lidmaatschap van de Macula-
Vereniging 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.

MaculaVisie

De MaculaVisie is het informatieblad
van de vereniging en verschijnt vier
keer per jaar in zwartdruk, op Daisy-
cd, via de Webbox en via e-mail. Eén
leesvorm (zwartdruk of digitale versie)
is inbegrepen bij het lidmaatschap. Een

tweede leesvorm kost € 10 extra per jaar.

MaculaVereniging op Facebook
Er zijn vier Facebook-groepen: de

algemene Facebook-pagina, JMD Plaza,

JMD Quders en LMD Plein. Lid worden?

Ga naar uw eigen Facebook-account, typ

in het zoekvenster de groep in, kies de

Bestuur MaculaVereniging
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Voorzitter a.i.: Heleen Schoots-Wilke,
voorzitter@maculavereniging.nl
Secretaris a.i.: Karin Terbraak,
secretaris@maculavereniging.nl
Penningmeester: Monic Jansdam,
penningmeester@maculavereniging.nl
Informatie & communicatie:

Heleen Schoots-Wilke,
communicatie@maculavereniging.nl
Voorlichting & contact: Dirk Faber,
voorlichting@maculavereniging.nl
Juveniele macula-degeneratie
(JMD): Karin Terbraak,
jmd@maculavereniging.nl
Bestuurslid Toegankelijkheid: Roger
Ravelli, project@maculavereniging.nl
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ontvang het welkomstpakket en vier
keer per jaar de MaculaVisie
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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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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.

Redactioneel

Van de redactietafel

Geschreven door Bram Harder

Voor u ligt het vierde nummer van
MaculaVisie van 2022, met op de
voorpagina het nieuwe logo van de
MaculaVereniging: indringender,
door de sterke kleurstelling, en
wellicht dwingender. Want wij van
de MaculaVereniging willen iets: de
belangen behartigen van mensen
met macula-degeneratie en met een
verhoogd risico daarop, en meer
bekendheid met deze oogaandoening!

Het blad opent met een mooi portret
van de man die, met nooit aflatend
enthousiasme en grote gedrevenheid,
veel werk verzet voor de vereniging:
Frans Strijk. Hij schrijft regelmatig in
MaculaVisie. Nu wordt hij zelf gevoelig
beschreven door Marijke Osinga.

Frans levert zelf ook een bijdrage aan
dit nummer: een pleidooi van zijn hand
waarom MaculaCafé Hoogeveen naar
zijn overtuiging OogContact Hoogeveen
moet gaan heten!

In ‘Van de bestuurstafel’ roept onze
voorzitter Heleen Schoots-Wilkes
onze leden opnieuw op om vrijwilliger
te worden van onze vereniging. De
vereniging timmert stevig aan de weg:
denk aan de Maand van de Macula,
onze deelname aan projecten van
Kennis over Zien en Zorginstituut
Nederland, de bemensing van de vele
MaculaCafés, de Macula-Infolijn, het
Belteam of het beheer van de website.

# Macula

WENSTIRING

Kortom, we krijgen mogelijkheden,
we worden gezien en we worden
gehoord! En dat alles voor de
belangenbehartiging van mensen met
macula-degeneratie en zij die een
verhoogd risico daarop lopen.

In dit stuk vindt u ook alle informatie
over de vernieuwde website van de
MaculaVereniging en de Algemene
Ledenvergadering, 27 januari 2023 in
Utrecht — inclusief de agenda voor deze
bijeenkomst.

Het thema van dit nummer is Visueel
functioneren en gezondheid. Niet
toevallig ook de opdracht van de
leerstoel die prof. dr. Ruth van Nispen
reeds bekleedt aan het Amsterdam
UMC. Haar oratie heeft Ruth ‘vertaald’
naar een mooi artikel voor deze
MaculaVisie. Wat mij het meest raakt,
is het aan studenten Oogheelkunde
meegeven dat ze niet alleen het oog
behandelen, maar de patiént. Een
indirect beroep, ook op de behandelend
arts, om de persoonlijke ontmoeting met
zijn patiént niet uit de weg te gaan. Het
gaat uiteindelijk om de mens, om de
patiént. Een inspirerende kerstgedachte
zou je bijna zeggen in deze laatste
maand van het jaar.

In het tweede thema-artikel neemt
Petra Rausch-Koster ons mee in haar
promotieonderzoek bij prof. dr. Ruth van
Nispen. Zij ontwikkelde een kwaliteit-
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van-leven-vragenlijst die ze nu toetst. Bij Wij verheugen ons om naast Marie-

klinisch gebruik moet deze vragenlijst José Rijnders een nieuwe columnist

het mogelijk maken voor patiénten om, te presenteren: Siebold Hartkamp.

tijdens een consult met de behandelend Siebold zal, op een lichtvoetige manier,

oogarts, problemen met dagelijkse voor mensen met macula-degeneratie

activiteiten en visus-gerelateerde herkenbare gebeurtenissen en ervaringen 2

kwaliteit van leven bespreekbaar te in het dagelijkse leven beschrijven. g

maken. §
Ten slotte is er op de laatste drie i

Peter Derks wil u er in zijn bijdrage pagina’s weer ruimte voor het Oogfonds/ §

van overtuigen dat zijn iPhone veel MaculaFonds. §

meer biedt dan een Daisy-speler en E

handloep — hoe nuttig ook. Sterker Uw suggesties, aanbevelingen voor §

nog, de smartphone geeft hem een thema’s en opmerkingen kunt u sturen s

grote mate van onafhankelijkheid en naar hoofdredacteur@maculavereniging.nl )

autonomie. U moet dan wel weten hoe u

de mogelijkheden van deze smartphone Namens de redactie wensen wij u veel

benut, maar zijn pleidooi is dat u dat leesplezier en:

kunt leren!

Anneke Homan is al een oudgediende
binnen de MaculaVereniging. Zij is lid
sinds 1998 en organiseerde twaalf
jaar lang met veel plezier en inzet het
MaculaCafé Enschede. Van Anneke
(haar naam mag ik in dit verband
noemen) ontving de redactie een brief
over haar ervaring met het syndroom
van Charles Bonnet. We legden deze
brief voor aan oogarts dr. Maarten
Copper, die zich liet inspireren tot

het indringende artikel “Dokter, wordt
oma nu 66k nog dement?”: over dit
syndroom, visueel functioneren en
gezondheid.

VOEDINGS-
SUPPLEMENTE
VOOR

DE OGEN*

RAMMRARING

* Bevat zink dat goed is voor het
gezichtsvermogen en de conditie
van het oog ondersteunt
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PR AR ™A Weena290 - 3012 NJ Rotterdam
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Vereniging

Levensgenieter Frans Strijk

Interview met een actief, positief mens

Geschreven door Marijke Osinga

“Vooral in mijn eigen huis weet ik heel
goed de weg”, vertelt Frans Strijk (71)
als ik hem in Assen thuis bezoek. In
zijn lichte, ruime woonkamer schuift
hij bij de eettafel enige paperassen
opzij, waar hij kort daarvoor nog mee
bezig leek te zijn. Ik vermoed dat ik

te maken heb met een man die niet
stilzit. En daar word ik tijdens ons
gesprek in gesterkt.

Frans is in Leiden geboren, maar tijdens
zijn middelbareschooltijd naar Assen
verhuisd. Hier leerde hij Janneke kennen,
met wie hij al vele jaren samenwoont.

In de loopbaan die Frans achter de rug
heeft, lag het accent eerst op techniek,
later op archiefwerk en daarna op
automatisering.

“Dat had ik veel eerder moeten doen”
De laatste elf jaar van zijn werkzame
leven, was Frans docent ICT en
economie. “Dat had ik veel eerder
moeten doen”, verzucht hij. Lesgeven
bleek hem op het lijf geschreven.

Hoewel hij al jarenlang brildragend was,
begonnen problemen met zijn zicht in die
tijd pas echt: bij leerlingen zien wie van
hen wie was bijvoorbeeld. “Ik had trucjes
om ze te herkennen. Ik had foto's van ze
en het was belangrijk dat ze elke keer
weer op dezelfde plaats gingen zitten.
Natuurlijk probeerden ze mij wel uit.”
Frans lacht als hij eraan terugdenkt. Over
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de leerstof vertelt hij dat hij de lesboeken
in gesproken vorm kon krijgen.

“Zij las mij de toetsen voor”

Lesgeven werd langzamerhand lastiger.
“Bij het nakijken kon ik de antwoorden
van de leerlingen op de toetsen niet altijd
meer lezen. Janneke moest mij helpen.
Zij las ze mij dan voor. Het kostte steeds
meer tijd om de lessen voor te bereiden:
ik was dag en nacht bezig.”

Ziekte van Stargardt

Frans heeft al vanaf zijn geboorte
macula-degeneratie, hoewel die
diagnose toen nog niet werd gesteld.
Tijdens de verhuizing van Leiden naar
Assen uitte de aandoening zich voor het
eerst. Hij kreeg een bril aangemeten.
Pas in de negentiger jaren kreeg hij
structurele problemen met zijn zicht.
Voor zijn bril had hij in die tijd wisselende
sterktes nodig. Een optometrist
vermoedde de ziekte van Stargardt, een
vorm van macula-degeneratie. Enkele
jaren later bevestigde een oogarts dit
vermoeden. Die stelde vast dat Frans
een gezichtsvermogen met een visus van
50% (0,5) had. In de afgelopen tien jaar
is Frans zijn zicht verder teruggelopen.
Nu ziet hij nog ongeveer 7% (0,07). “En
dat is nog een hele hoop”, zegt Frans
gekscherend.

Frans heeft jaren kunnen autorijden,

Vereniging

maar voor zijn zus was dit niet
weggelegd. Tijdens haar eerste rijles
bleek ze de verkeersborden niet te
kunnen lezen, wat voor haar rijinstructeur
reden was om de lessen te staken. Bij
zijn broer uitten zich eveneens al veel
eerder problemen met zijn zicht. Beiden
hadden, zoals al jaren eerder was
vastgesteld, ook Stargardt, want deze
Ziekte is erfelijk.

Monokijker

Frans heeft verschillende hulpmiddelen
die zijn teruglopende zicht enigszins
compenseren. Zo gebruikt hij een

# Macula
WS EIr

monokijker, een soort verrekijkertje: om
bijvoorbeeld een cabaretvoorstelling
goed te kunnen volgen, maar ook om
bij een bushalte te kunnen zien welke
bussen er stoppen. Om een aanrijdende
buschauffeur duidelijk te maken dat hij
een bepaalde bus nodig heeft, heeft

hij een eenvoudig mapje waarin op

elke pagina een nummer staat. Het
busnummer dat hij wil hebben, houdt hij
bij een naderende bus omhoog.

Hulpmiddelen

Frans heeft ook een GoBox, een
apparaat dat ondertiteling op de televisie
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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/

