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verslag van de bijeenkomst d.d. 14 mei 1983 > in "De Paraplu', Burg. Norbruis-
Taan 475, 2555 T U echc

Eljd: 13.00 uw tot 18,00 wur

Naiat Je aanwezigen met elkaar kennis hebben Zemaakt, heet mw. W.J. Goedhart-
Rasader allen welkow. Deze middaz is georganiseerd om contacten te Tegzen,
doelsfellineen ulbeen te zetten en zaken te bespreken, die aan de orde komen
bi7ted, oprichten ven cen verenizing. Voor wat het laatste betreft s 2ijn de
CORCn ~statuten ter bestudering reeds in het bezit van de toekomstige leden.

O ais voreniging voor de wet erkend te worden, moet zij een rechtspersoon
zijn. Wordt h 0 nien voldasn, dan vervalt ieder recht van spreken. Dit
ke weer tot juridische problenen leiden. Daarbi J komt nog, dat het verkri Jgen
ven suosidlies praktisch uitgesloten wordt.

Mi. Gomdhart stelt voor, om in het voorlopig bestuwrr van de vereniging de
deelnemers van de contact/werkgroep OI Op te nemen. Hiertegen bestaat geen be-
Zwaar. Omdat het minimumaantal bestuursleden zeven moet zijn, worden nog twee
vrijwillizers gevraagd. De concept-statuten worden unaniem aangenomen. Over de
naam van de veranicin: cnistaat een gedachtenwisseling. Uiteindeli Jjk gaat men
aldoord mot “Wereniging voor Osteogenesis Imperfecta'.
fiet 1lgt in de bedoeling, dat de vereniging ongeveer viermaal per Jjaar infor-
afie gant don. Afthankeli jk van het aanbod van kopij, de financién en
' Jhieden, zal dit in de vorm van een blad of een stencil
wigens de wet 1s het bestuur verantwoordeli jk voor de pu-~
resantie worden vrijwilligers gevraagzd,

i

voizende initiaticvan aan de orde gesteld: a) voorlichting

seven door widdel van inforusticverstreliking; b) codrdinatie van
imedische Informatie; ¢ t« gang tot de VS0P (Vereniging Samenwerkende Duder—
en Patiéatencrganisaties). Ten mine“o &én bestuurslid dient zich als afe-
vaardigde van de Ver. voor 1 beschikbuar te stellen.

Van uitsluitend vripwill ize bijdrazen kan vri Jwel geen verenizing bestaan. Ge-
schat zzl dic jasar ten nog f 1.000,— nodig zi jn. Voorgesteid wordt, om
over hec lopende jase . L £ 25,— te laten betalen, het Jaarlidmaatschap
cp f 50—, in twee tex Len te voldoen, en vet jaarli Jks Jornatiebedruy op
minimeal § 10— (W cit 74l waarscihijnii jk hoger worden) vest te stellen. Ir
wordt: opgemerkt. dat demetic— en 1i 2atschapsgelden fiscaal aftrekbaar -1 Jn.
Voou de wet dient de donatair een ‘'sociaie verbintenis' met de begunstizde te
beoben. Ontbreext deze, dan kan aiti Jd geid als gift worden cvergemazii., Een
elgen postgirorexeains 51 hinnenkort worden aangevraagd.

ilet corresmondentie-adres b Lift voorlopiz Crevelingenstraat 13 s 4335 XC Mid-
delburg. I'r wordt veiwdrlst, dat de financi&n geed beheerd zullen worden. Me—
dische infermetie zal versemeld en, zo mogeld v, secotirdineerd worden door o,
L.E.M. van v -lzenis-sunt en mw. A.L.D. Reijerse.
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‘Mw. L.E.M. van Welzenis-Bunt neemt het woord van aw. W.J. Goedhart-Kasander
over. Samengevat luidt de ulteenzetting van de medische aspecten van OI als
volgt:

OI is een betrekkeli jk zeldzame erfelijke aandoening van het steungevende
weefsel, waarbij de breekbaarheid van de botten het meest opvalt. Daarnaast
worden rrenoemd abnormaal beweegli jke gewrichten, 'kromgroeien van botten,
blauw ocmt, ehoorstoormssen en gebitsafwi jkingen. Overmatig transpireren
en,m komen 00K nogal eens voor. Met het oog op het
laatstzenocemde verschi jnsel wordt het rebml.:c van SSSIEIRE en soortoell jke
middelen ontraden.

Er bestaan verscheidene vormen van OI, die in ernst, verloop en, waarschi jn-
1ijk ook, in erfeli jkheid verschillen. Tot mu toe is geen specifieke behan-
deling effectief gebleken. De wetenschap houdt zich nog druk bezig met on—
derzoek naar de afwi jkende structuur van het stemweefsel de oorzaak en de
erfeli jkheid. Voor informatie op dit laatste gebied kan men het beste bij
één van de centra veor genetica in ons land terecht.

Ook groeit de aandacht voor aangepaste fysiotherapie, hulp op school en inte-
gratie. lierbij kunnen belanbenverm]_ zingen voor OI een 1wlarv‘rj_ jke rol spe-
len.

Het verloop van OI wordt grotendeels bepaald door de mate in emnst van de
aandoening. Sommnize mensen inet OI breken een paar keer in hun leven iets; in
ernstige gevallen ontstaan al vdor de geboorte breuken. In een aantal geval-
len neemt de breekbaarheid van de botten na de puberteit af. De breuken kun~
nen heel zemakkeli jk ontstaan; zo kan het horen sluiten van een deur al tot
een breuk leiden. Genezing verloopt veelal normmaal. Hierna volgt een periode.
van cefenen en fysiotherapie.

Voortdurend leeft iemand met OI in spamning en onzekerheid, waarbij ook het
zezin betrokken is. Immers, de kans op een volgende botbreuk is bij OI groter
dan nonnaal. Begeleiding van gezimnen, waarin OI voorkomt, is noodzakeli jk;
niet alleen op medisch, maar ock op psycholozisch en maatschappeli jk terrein
ontbreekt het hier wel eens aan.

De aanwezigen worden vervolgens in de :relegenheid gesteld mw. L.E.M. van Wel-
zenis—lurt, zonodig bi jgestaan door prof. Dr. R. Steendijk, vragen te stel-
len. Friele hiervan zijn:

Vraag: Is bij OI sprake van een achterstand voor wat betreft de motoriek?

Antw.: Hierover staan geen gegevens vast. Ook de geesteli jke ontwikkeling
speelt een grote rol. Ontwilkeling, zowel motorisch als geestelijk, is
de persoon in kwestie eigen. Typerende kenmerken bij OI zijn niet be-
kend.
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Is OI een voorstadium van mongolisme (ziekte van Down)?
Neen, er bestaat geen enkel verband tussen deze twee aandoeningen.

Is bij OI overmatige nieuwvorming van bot gebruikeli jk?
Overmatige callusvorming komt inderdaad wel eens voor en kan erg hin-
derlijk zijn.

Is deze overmatige callusvorming oorzaak van de doofheid, die bij
een deel van de mensen met OI optreedt?

: De oorzaak van de doofheid ligt niet zozeer in de callusvorming, maar

waarschi jnli jk door breuken in de gehoorbeent Jjesketen,

Zijn bij Ol pernen in ledematen te adviseren en wat is hiermee de er-
varing?

Bij de &én is het aan te raden; bij de ander is het af te raden. :
Kortom: dit is per individu verschillend. Het uiteindeli jke resultaat
van zo'n ingreep is eveneens individueel.

Hoe komt het, dat OI bij sommigen plaatseli jk in het lichaam voorkomt?
Op deze vraag heeft de wetenschap nog geen antwoord gevorden.

Bestaan er voedingsadviezen voor volwassenen met OI?
Specifieke voedingsadviezen zijn niet bekend. Natuurli Jk moeten tekor-
ten voorkomen worden, maar dit geldt voor iedereen.

Romen bij OI rugklachten vaak voor en zi Jn deze te voorkomen?

Het viérkomen hangt van het type af. Voorkdmen kan men het niet. In be-
weging blijven en een correcte houding kummen het ontstaan van rug-
klachten uitstellen.

Rurmen i jn dochters, die een lichte vorm van OI hebben, kinderen kri j-
gen? (NB: bedoeld: is dit mogelijk, gezien het kwetsbare skelet)

++ Deze vraag kan het beste beantwoord worden door medewerkers van &én van

de centra voor genetica. Onmogeli Jk is het niet altijd, getuige het be-
wijs, dat zich onder de aanwezizen bevindt. :

Zowel 1w, W.J. Goedhart-Kasander als mw. L.E.M. van Welzenis-Bunt danken alle
aanwezigen voor hun komst en aandacht. Het is iedereen duideli jk, dat er be-
hoefte %

staat aan een Vereniging voor Osteogenesis Imperfecta.
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“Een 1ijst van toekomstige -leden van de vereniging zal gepubliceerd worden.
Op deze manier kumen, als daaraan behoefte bestaat, onderling contacten
worden gelegd.

Het bestuur van de Verenigzing voor Osteogenesis In'perfecta (in oprichting)
is als volgt samengesteld:

D.M. Goed‘aart en nw. W.J. Goedhart-{\asarxier, voorzitter

mw. A.L.D. Reijerse, secretaris L »

H.W. Goedhart, pemningmeester

mw. L.E.M. van uJelzems-Bmt

P. van Qoyen @ -~ -
3 'S‘;(; rKan oe PO]‘) afgevaardigden voor de VS'DP Gt

Voor de rada:ctle van het toeko*nsticr verenplnosblad hebben zmh beschmbaar
gesteld: @ . : N B

A.J.A. van der Post

Middelburg, 20 juni 1983

Vereniging voor Osteogenesis Imperfecta (i.o.)
Anita L.D. Rei jerse, secretaris



Onze indruk van 14 mel 1983,

In de weken voorafgaande aan deze dag, en wij steeds meer reakties vern
mensen oantvingen dat zij naar deze bijeenkomst zouden komen, resliseerde
wij ons nog niet hoe die dag zou gaan worden.

We waren allecn masr erg nerveus of alles wel goed geregeld was, dat

was onze grootste ZOTg.

Masr toen we ledereen binnen zagen komen €n toen we voelden dat de sieer
ongedwongen was en dat er onderling kontakten werden gelegd, was de hele
-orgsnisatie van ondergeschikt belang.

Het was fijn om te zien dst de mensen met elkaar sproken alscel men elkeoy
al jaren kenden, ook vorr ons kwamen er steeds meer herkenningspun’® on
naar voren. ;

Kinderen ciec rondliepen, waar we onze eigen zoon in herkende, en o=

zorg van de ouders die nu voelden dat hun angst begrepen werd.

Mensen die met dezelfde problemen en probleempjes zitten als wijzelf.
Ook vonden wij het fijn dat wij het volledige vertrouwen van U hebben
gekregen m.b.t. het verder regelen van zaken die betrekking hebken

op de te vormen vereniging, dasr danken wij U allen hartelijk voOTe

samenvattend, vonden wij het een zeer positieve middag en eer stimulans
om verder te gaan.

A Helmie ~n David Goedhart.

Korte informatie.

1. De bijeecnkomst werd bezocht door 63 personen, waaronder enkele
kinderen. ;

2, Allen hebben zich opgegeven als 1id, 26 lidmeatschappen. - .

%3, %Wij zoeken een naam voor het blad, wilt U er eens over nedenken
en dit aan ons dgorseven?

Fnkele susgestie®op de bi jeenkomst weren: de Spalk, de Snelbreker en
de Schokbrekers.

L, Voor het tweede nunmer van ons plad kunnen stukjes worden ingezondel,
dit nu-mer verschijnt dan in november/decemher.
bijvoorbeeld over: sanpassingen, ervaringen met O.l., suggestie over
vakentie e.d. of gewoon een gezellig verhaaltlje.

Ook de kinderen kunnen het een en ander insturen.

5., Degene die de bijecnkomst niet hebben kunnen bezoeken kunnen e
doermidiel van verderop in het blad staznde formulier op ZevVen
als 1id of begunstiger. .

6., Marjen v.d. Pol heeft als afgevaardigde van de Vv.0.I, voor de eersic
keer de vergadering bijzewcond van de V.8.0.P., A1t was op 9 juni Jelee
De V.C.I. staet nu in de V.S.0.P. - brochure vermeldt, deze worden
verstuurd aan huisartsen e.d..

Vanuit de V.S.0.P. kwam de vraag of de V.0.I. richtlijnen wilde
camenstellen m.b.t. de behandeling van de 0.I. ~ pati®ént.
Hier gzan we aan werken.

7. Via dhr. v.d. Boorn uit Maastricht kregen we informatie over een
symposium over O.f. in Miunchen, w.Duitsland, op 27,28, en 29 juni 1933
Dhr. Spork heeft een samenvetting hierover asngevrazgd en tevens
informatie aangevraagd over en~n eventuele vereniging in W.~ Duitsi-

8. In dit blad vindt U een ledenlijst ven de pat. met 0.I. vermeld
met de woonplaats en de geboorte datume
pit is bedoeld om eventuele kontakien te leggen met mensen in uw
omgeving of daarbuiten.

Als U de volledige adresering wilt hebben kunt U ons hiervoor bellen.

U kunt ook mw. Welzenis bellen, tel: OLO- L1764L4

=

-



OSTEOGENESIS . IMPERFECTA

Osteogenesis Imperfecta (0.I.), is een betrekkelijk zeldzame aangeboren
aandoening van het zogenaamde steungevende weefsel. Daartoe behoren o.a.
botten, gewrichtskapsels, tandbeen, en het steunweefsel van dé huid.
Door een afwijkende bouw van deze weefsels zijn ze minder stevig, botten
kunnen bijvoorbeeld gemakkelijk breken of kromgroeien:-Meestal is het
vooral de breekbaarheid van de botten die opvalt. Men spreekt ook wel
van "broze botten", "brekebeentjes", of zelfs van "glazen mensen'.
Daarnaast kunnen er ook nog andere verschijnselen zijn zoals abnormaal .
beweeglijke gewrichten, kromgroeien van botten, blauw ocogwit, gehoor-
stoornissen, of afwijkingen aan het gebit.

Er zijn op het ogenblik meerdere vormen van 0.I. bekend, die verschillen
wat betreft ernst, verloop, en waarschijnlijk ook wat betreft erfelijkheid.
In de loop der tijden zijn allerlei behandelingen voor 0O.I. toegepast.

Van geen daarvan is tot nu toe een duidelijk effec£ aaﬁgetéond.

De laatste jaren krijgt 0.I. steeds meer wetenschappélnke belangstelling. :
Er wordt onderzoek gedaan naar de afwijkende structuur van het steunweefsel,
naar de oorzaak daarvan, en naar de erfelijkheid van de aandoening..

Voor informatie op dit laatste gebied kan men het beste terecht bij

één van de centra voor genetica in ons land.

Ook groeit de aandacht voor bijkomende aspecten, zoals aangepéste fysio-
therapie, hulp op school, en opvang in de maatschappij. Daarbij kunnen
belangenverenigingen voor 0.I., die al in verschillende landen béstaan;
een belangrijke rol spelen.

Het verloop van 0.I. wordt voor een groot deel bepaald door de mate
waarin ilemand de aandoening heeft. Dat blijkt bijvoorbeeld uit de leeftijd
waarop de eerste breuk optreedt, het aantal breuken in de loop der tijd,
en het al of niet optreden van verkrommingen van het-skelet. Sommige
mensen breken maar een paar keer in hun leven iets, bij anderen gebeurt
dat juist heel vaak. In ernstige gevallen kan een kind al bij de geboorte
meerdere breuken hebben.

In een aantal gevallen neemt de breekbaarheid van de botten na de puber-
tijd af.

Botbreuken kunnen vaak heel gemakkelijk ontstaan, bijvoorbeeld door het
dichtdoen van een deur, of door omdraaien in bed. Meestal genezen de
breuken goed, maar de pijn en het ongeduld zijn er natuurlijk net zo goed
als bij ieder ande-~ die iets breekt. Daarbij weet iemand met 0.I. dan

dat hij ieder moment weer iets kan breken. Na een breuk volgt vaak een
moeizame periode van cefenen en fysiotherapie. Het is steeds weer een
uitproberen hoever men kan gaan met oefenen.

Iemand met 0.I. leeft daardoor voortdurend in spanning en onzekerheid,

vaak is daarbij ook het gezin betrokken.



Quders van een kind met 0.I. staan steeds voor de moeilijkheid dat =zij
hun kind enerzijds zoveel mogelijk voor breuken willen behoeden, maar het
anderzijds toch zo veel mogelijk vrij willen laten in ziin ontwikkeling.
Hoe het leven van iemand met 0.I. wordt hangt voor een belangrijk deel
af van de hulp en steun die hij of zij krijgt uit de omgeving. Het gaat
daarbij niet aligen om het goed laten genezen van een botbreuk, vaak is
ock psychologische— en maatschappelijke hulp nodig, ook voor het gezin.
En daar ontbreekt het nog wel eens aan.

Dat was &én van de redenen dat de familie Goedhart in december 1982

het initiatief heeft genomen om, via een oproep in Libelle, kontalt te
zoeken met andere mensen met 0.I.. En hun oproep heeft succes gehad.
Tot nu toe (mei 1983) hebben 40 mensen met 0.I. gereageerd (naar
schatting zijn er ins land 500 & 800 mensen met 0.I.). Uit de reacties
is gebleken dat er behoefte is aan onderling kontakt, en vooral ook
aan informatie over 0.I.. Daarvoor is het nodig dat gegevens verzameld
worden over 0.I. in Nederland, zodat een overzicht verkregen wordt waar
mensen met 0.I., en hun familie, het beste terecht kunnen voor advies
en informatie.

Daartoe is begin 1983 een kontakt/werkgroep voor 0.1: gevormd, die op

dit mement als het volgt is s=nmengesteld:
Anita Reyerse uit Middelburg.

mv, Lidy ¥. Welzenis uit Eindhoven.

Pazul v. Qoyen uit Arnhem.

Herman Hoedhart uit Vlissingen.

Helmie en David Goechart uit Middelburg.

De belangrijkste aktiviteiten van de werkgroep zijn geweest:

- het verzamelen van informatie over 0.I. in de ruimste zin,

- het organisren van een kontaktmiddag voor mensen met 0.I. en hun familie,
- kontakt leggen met de verenigingen voor 0.I. in Engeland en Amerika.

Er zijn voorbereidingen getroffen om de werkgroep om te zetten in cen
verenigir of stichting. De voorlopige doelstellingen zijn als het volgt:

het berartigzen ven de belangen van de leden die 11 jden aan de ziczkie
Osteogencsis Imperfecta en/of familie van een patiént zijn.

Deze belangenbehartiging geschiedt in de ruimste zin van het wocrd cn
op algemene basis,

‘ fam. D.M. Goedhert,
Verdere informatie wordt graag gegeven door: Grevelingenstr. 13,
43%5 ¥C Middelburg
01180~ 27117.



verslag enquéte

Uit de 1i jsten, die u het echtpaar Goedhart uit Middelburg heeft geretour-
neerd, is een korte samnenvatting zemaakt nadat de naamstroken verwi jderd
zijn. Elke 1ijst is genummerd; het nummer correspondeert met het nummer op
de naamstrook, die mevrouw Goedhart heeft gzehouden. Op deze manier bli jft
Zeheimhouding van de (vaak persoonli jke) gegevens bestaan.

In totaal zijn 41 reacties bimmengekomen, waarvan 18 gaan over vrowelijke,
en 23 over marmeli jke patiénten met OL. De leefrijd varieert van enkele
maanden tot 66 jaar. :

Op de vraag, of OI in de familie voorkomt, is als volgt geantwoord:

wel: 27

niet: 9

mogeliik wel: 3

vermoeds!ijk wel: 2

Van erlele {amilies zijn meerdere lijsten ingevuld. Het is dus niet juist te
denken, dat het aantal perscnen (41) geli ik is aan het aantal families.

TS

Bij de meerderheid zijn de eerste breuken ontstaan védr het 4e levens jaar. :
Het aantal breuken tot nu toe varieert sterk, aldus de opgaven waarin die
- zetallen veelal geschat ziin. Dit komt awdat het van de meesten nlet
houden is, Botscheurt jes en awakie geurichtshanden worden eveneens vaak ge-
noemd. Na het 18e jaar neemt de frequentie van de botbreuken in veel gevellen
af. :

Dat OI in verschillende vonmien en gradacies voorkent, blijkt ock uit deze en-
quéte. De opgegeven lichaamslengte van Je volwasseren varieert ven 75 ¢m tot
181 em, waarbij de reerderheid lsnges is dan 150 em. Van hen is de lichaamo~
bouw overwegend normaal tot tenger e noemen. De overigen hebben daare:.:gen
een gedrongen ul. erli jk.

Blauwe sclerae (L'euw cogwit) komt bij do meesten voor. Een gehoorsvorminde-
ring is door onseveer de helft van de volurssenen (boven 30 jaar) ve meld.
ilet gebit laat i kwalifeit bij ongevecs ¢ Melft (van de 41) te wensen cver.

Hierbij kan de ziekte melf een rol var 'wieke .is meespelen.
Bij een aantal declnemers is sprake van irvaliditeit. Gelukkiz kurmen de
meesten zich zonder, of met hehulp van eav vi-dige, hulpmiddelen voorthewasen.

De meerderheid werd en/of wordt zonodig in het ziekenhuis behandeld dooy b.v.
kinderartsen, orthopeden en chirurgen. Alc ¢» vecruitzichten ervoor guastic
1i jken, wordt operatief ingegrepen. Mirder ingrijpend zijn de bshandelingen
met gips en rekverbanden. Fysiotherapie wordt in de lijsten ook nogal eens

o

genoerr 1.



Ongeveer de helft van de deelnemers heaft geen nedicatie \gm.;::z) met be-
trekling tot OL, Wat in de loop der jaren ol 35 \ corgeschreven varieert
van 5 raue wortels per dag tot een honmorlawr. De gescoorde effecten zijn
overwegend teleurstellend. Verder worden vermeld: vifamine AD, vitamine G,
natriunfluoride, calciumcitraat, magnesiumoxide en middelen tegen vouma.

Uit de enquéte: bli jkt, dat’ er nogal wat ontevredenheid heerst voor wat be-
treft de medische en social be*mlew ing. Lit celdt met name veor de vol-

wassenen. Geluldig is de o;wanh van ¢ ",c;: : m}:v heael wat menselijker. Zo

wordt het mu als vanzelfsprelzcﬂ‘ besciosd dat kinderen met GI ondemz. i5 ge-
nigten.

Als wengsen ten aanzien van de vereniging worden genoomd:

&. contact met arxleren die in dezellde
ten zelf)s

b. *egeven., en exvaringen witiis

c. heldere voorlichiing over 2 «ic¢
handelingsmethoden;

d. realiseren van vekanties voor en met pabtflnten dic Of hebben.

v

s oy

sitatie zitten (ouders en de patién-

{f\

. bov. matt het cog op aanpassitgen;
clite zelf, erfelis ‘L.‘.Lr" en toepaieite be-

Uit de f"":"}‘}-_e is gebleken, dat niet alle vragen duidelijk waren. Colt was

nat wern oL T meelliidk sommige vragen vol "ie::tw te beantwoorden. et kan zin
gat wij o Q0T 26y informatie nog nader contact mat u zuiilen opmemen. Cok is
het n@gcu Jk, dat u in de teekamt nogmaals gepleagd ault worden met eca
vragenlijst. Er zal dan geprebezed worden de vragen directer te stellen,
wnardoor het beontwoorden {en het ulbwerken) ervan eenvoudiper w.orci. Namens
de werkeroep dank ix 1 voor wr meceweriking LOT nu Loe.

fnita L.D. Reijosrse Middelnrrg, 1 il 1963,



osteogenesis imperfecta - blad 1

Onderstaande gegevens zijn grotendeels ontleend aan een foldert je van de Engel-
se vereniging, de "Brittle Bone Socicty" (BBS). Nadat de oprichister, mevrouw
M. Grant (zelf patiénte, evenals haar dochter) een artikel in een krant liet
plaatsen, waarin gevraagd werd hoeveel mensen 0@ hadden, stroomden de reacties
bimmen. Het werd haar duideli jk, dat er behoefte aan een vereniging bestond.
Opgericht in oktober 1972, telt de Engelse BBS nu 800 leden die zelf patiént,
of ouders van kinderen met OI, zijn. In totaal zou Ingeland 2000 patiénten tel-
len.

Hoe is het leven met de ziekte?

Aanleg voor botbreuken is het duideli jkste kermerk van osteogenesis imperiecta
(o1). Er zijn kirderen die al bij de geboorte &én of meerdere botbreulen heb-
ben; bij andere openbaart de ziekte zich pas als het kind probeert te Lopen.

De ouders vragen zich zelf steeds weer af warmeer de volgende breuk zal optre-
den. Soms gebeurt dit geheel spontaan, soms is slechts een kleine beweging aan-
~ leiding tot een breuk. Voorbeelden: het horen sluiten van een deur, verwisselen
van een luier en (op latere leeftijd) verliggen in bed.

Er zijn kinderen die wel 50 3 100 breuken in de jeugd doormaken. Iedere b:s::_-:z.ﬁa
veroorzaakt evenveel pijn en heeft dezelfde tijd nodlg om te genezen als bi j
gezonde kinderen gebruikeli jk is. Dat betekent dus: Of 6 & 8 weken ziel \Gl‘ih‘ll‘a
opname, m rekverband, 6f (met geluk) eenzelfde periode thuls, in het gips. iine
dan ook, het zijn periodes van eentonigheid, verveling en beperkingen. ’\'ie_m_b
volwassene zal moeite hebben deze te doorstaan; dit geldt des te meer voor kin-
deren. Voor een gezond kind 1ijkt het wel een eeuw, maar een kind met Ol weet,
dat zo'n "'eeuw'' gevolgd kan worden door éen andere.

Ock mensen met de mildere vormen van de ziekte moeten herhaaldeli ] _;x in het zie-
kenhuis opgencinen worden of behandelingen (b.v. gipsen) ondergaan. De ouders
van dergeli jke kinderen staan voor de moeili jke taak hun kind enerzi jds niet
aan te gmte risico's bloot te stellen, en anderzi jds niet te veel te beschermen.

In ernstige gevallen zijn de patiénten genoodzaakt zich zelf met behulp van een
rolstoel voort te bewegen, met alle frustraties van dien. Dankzij moderne tech-
nische hulpmiddelen (b.v. elektrische schri jfmachines, lichtgewicht spallen,
speciale rolstoelen) wordt tegenwoordig ook het kind met OI in staat gesteld
een waardevol leven te leiden. Met adequate hulp behoeft er geen reden te zijn
deze kinderen als afhankeli jk te blijven beschouwen.

Hoeveel mensen hebben de ziekte?
Nederland telt geschat 400 patiénten. De ziekte is niet gebonden aan een land-
streek, geslacht of ras.

Is het een erfeli jke afwi jking?

Bij de mildere vormen gaat de afwi jking veelal over van geslacht op geslacht.
Het kan echter ook voorkomen, dat OI voor het eerst gesignaleerd wordt. Deze
gevallen zijn praktisch altijd emstig.
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Belangstelling voor OI van medische zijde is, gezien de publikaties van de
afgelopen jaren, zeer zeker aanwezig. Wonderen mag men echter niet verwac
ten. Toch zal misschien de hartewens van de cpm.\.ntst,er ooit vervuld mr—
den, nl. dat OI tot het verleden paat behoren.

Zolang OI nog voorkomt, dient de hulpverlening niet tot de medische beperkt
te bli jven. Oole op sociaal en praktisch gebied verleent de BBS hulp. Con-
tactgroepen zijn opgericht, waarin men elkaar problemen kan voorlegoen en
hiervoor adviezen geven. Getroffen families weten nu, dat zij niet de eni-
gen zi _}n Regelmatig wordt een nieuwsbrief uitgegeven, waarin tips en
nieuwt jes stam. De BBS tracht haar leden de beste adviezen te geven inzake
het veryil igen van vergunningen en toelating tot onderwijsinstellingen,
hulmwidmm en erfeli jicheidsleer.

De BBS streeft ernaar onderzoek naar de oorzaken, erfeli jkheid en behande~
ling te bevorderen. Met name de volgende generaties kummen hiervan veel
profi jt hebben. _ -

In de loop der jarem is het de Ihgelse vereniging gelukt een kapitaal(tje)
te vormen. Ongetwi jfeld hebben subsidies en donaties hierin bi jgedragen. Zo
is het de BBS mogeli ik in nocdgevallen {irancigle hulp te bieden. Te denken
valt aan reiskostenvergoeding, kosten die gemaakt worden om gevaarli jke si-
tuaties te vermijden (b.v. een tuinhek voor het huis waarin een levendig 5-
jarig jongetje met OI, van wie de cuders eveneens patiént waren, woont).
Uiteraard zal voordien Dbekeken worden of vergoeding niet elders (b.v. van
de overheid) verkregen kan worder.

De BBS beheert een fonds voor kinderen met OI namens een zendgemachtigde.
Hieruit stelt zij hulpmiddelen (b.v. elzktrische rolstoelen, aangenaste
schri jfmachinm:, speelgoed, sanitair) beschikbaar. Om ervan verzekerd te
zijn, dat het ki ind do n eect geschikte hulpmiddelen ter beschikking kri jgt,
heeft de vereniging cwee full-time ergotherapeuten in dienst. Ook bij deze
dienstverieniry gelat weer dat Ceze pas gegeven wordi, als verstrekking door
de overheid buiten haar palkket valt.

De Engelse vercniging besfaat nu ruim 10 jaar, de Nederlandse is nog in op-
richting. Met cns beperit aantal patiénten zal de aarpzk en hulpveriening,
vergeleken met Engeland en Amerika, niet zo grootechalig kumen functione-
ren. In Nederlandi echter genieten wij de sociale zekerheid en voorzieni ngen,
die het ¢y *iﬂ‘rﬁn van 1y diverse problemen overnemen. De economische crisis, die
ock ons lane trelt, zal het realiseren van vele wensen uitstellen of :C’Lf
ormogeli 31{ raken, Waarschi jnli: zullen wi j als vereniging, zeker voorl oplg,
Kklein blijven. Hopelijk kan hicrover te zi jrer tijd gezegd worden: kiein

maar f£ijn!

Anita L.D. Reijerse ‘Middelburg, 1 mei 1983.
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Bij onderstaande 1rst01l1n9en kunt U informatie krijgen over erfeli jkheid.

 ay

- Instituut voor Menseli jke Erfellgﬁheldslerr,

Universiteit van Amsterdanm.
Sarphtisstraat 217
020~ 5229111,

- Antropogenetisch Instituvt.
Antonlus Deusinglaan i, i
Groningen.
050~ 116120,

Prof. drs R. Steendijk
medewerking toegezegd.

Manotsechappell jkwerker:

dhr. E.H. Stikkerns,
medewerking toegezegd.

- Afd. van Menseli ijke Erfelijkheidsleer.

Sylvius Laboratoria
Universiteit van Lelden.
Wassenasarseweg

Leiden,

071- 1483%3.
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kgroep Erfeldijkheidszdviezen,
« Radboud Zickenhuils

cert Groﬁte“le n Zuid 20,
i jmegen.
0

- 513946,

.

- Afd. Klinische Genetica.
asmus Universiteit
Posrtbus 1738
Rotterdan,
010~ &34410.

Medewerking toegezegd.

¥ e The Js G+ v. Rens,
tedewarking toenezegd.

Prof. Dr. ¥.F, Niermeijer
medeverking toegezegd,

- Klinisch Genetisch gprtrlm Utrecht.
=+

BB by = SEraAE 15
Utrecht.
030« BESI A2 L0008

‘uoe,w/z,.a 2,1{ _ o

Voorts hebben positief gereageerd:

Wilhelmina Yinderziekenhuis
Nieuwe Gracht 137,

3512 L¥ Utrecht.

030« 3209811,

Informatiscentrum voor kinderen met
Heyenoocrdsewag 5,

6813 GG, Arrhem.

035~ 526272,

Dr. J.B, Bijlsma.
Vedewerking toegezegd.

Jre FoA. Beemer, kinderarts.

een handicap, ouders en hulpverleners.

In? :1v¢srhe-
mw . M.ae Berg- Meester.
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Toch had j» weleens een %e ~eurstelling s8ls een

Ons gezin

i

Ik wilde erg raag een broertje of zusje hebben en mijn

wens ging op 6+ jarige leeftiid in vervull ling. bOlFﬂlh“kl“

met het felt dat ik een broertje kreeg hadden wij toch een
teleurstelling. Hij had nl. een te kleine onderkaak en
vlesl ﬁJLZIJﬁ geboorte 5 mnd. in het ziekenhuis.

We wistenitebn nog miet dat hij o.i had want dat kwsw laser
tot uiting. 41s hij viel dan bleef hij een paar da?uﬂ in

de box lignen zonder overeind te komen. Na onderzoek verden

wij voor het eerst met deze botziekte geconfronteerd.

Al gauw werd mij geleerd dat ik voorzichtig met hem op moest
gaan en %0 hbu 1? mezelf in bepaalde 'itua?ies isren he-
heerscn. Yavens werd mij uxtge;egd dat Jos bescherming rodig
had en 2o cok de nodige aandacht. Door er met wmij over he
praten en ook de aandacht op mij te vesbigeon kan ix niet
uaLOCTF geweost op hem. Jdos werd erg verwend dcor familie

er Xermissen maar ik begreep dat je bater minder cadeou's

kon hebben érr viel en niet kunnen lopen of sportean ete.

vaksntie ulet doorging naar je waardeert het
als je wel kan gaan, ;
Doordat Jos veel in het ziekenhuvis heeft gelegen wa-ern wi i
°rg op elkaar asangewezen wal ons tol een hecht fosin heeft
gemaakt. QOct onopgrip van buitenstaanders zorle ervoor

cdat wij besefter dat we zell de Juiste weg noestcn vinden.

fen gl

Fﬁﬂ van a2 belsugrijkste dlngen in ons W@Zln is wel he
piaten geweest. Lerlijk zeggen wat je voelt en hee je ermen.
wer denkt. Zo. krijg je geen misverstanden of onduiceli -

heden en begrijp Jje elkear.

Jee is -pas weer terug ult het ziekenhuis en in dle perigoe
hebben we hulp gebad. Ik dzed ook wel wat huvis ~ideliix
werk mazr zai in mijn exarenjaar en wilde regelmati; b X,
Jos o tancek. Doordat ik zo af en toe moest bijepringsn
ben ik vroeg celfstandig geworden. .

3

Verder trekken wij er zoveel mogeli; k op uwit met z2'n vieren,
Vooral raar buiteu de natuurin.

Al met al zijn wij ecn gelukkig gezin en bhen ik nu zovar
dat ik de opleiding voo~ verpleegkundige A ga volrsn maic
deordat ik dmv. Jos met het ziekenhuis in aanrakirs ben
gekomen.

Petra Swart



Verslag van de o.i. bijeenkomst op 14 mei 1983.

Door Taco van Welzenis.

We hadden nogal wat vervoersproblemen te overwinnen om uiteindelijk in Utrecht
te komen,Voor korte afstanden gebruiken we meestal een plank met handvaten
waar papa en mama mij op fillen.vervolgens trekken ze de plank dan de achter-
bank op.Maar dat is te hard om zo lang op te zitten.Oock de rolstoeltaxi

ging niet want de rit van Eindhoven naar Utrecht zou enige honderden (on-
geveer 400)guldens gaan kosten en aangezien de verzekering en de gemeente

het niet wilden betalen zouden wij dat moeten doen.Na heel lang nadenken
hebben we bedacht dat als je een doek over de plank legt je de doek + mij

van de plank kunt trekken en bij aankomst de plank er weer onder kunt schui-
ven.Het systeem werkte prima.Toen ik aankwam begon ik met Frans Goedhart

te helpen met het uitdelen van naamspeldjes en het inschrijven van de mensen
die aankwamen.Hij was 1 van de 2 ‘jongens behalve ik die 13 waren.De vele
vormen van o.1i. blekenook duideiﬁk.De ene loopt gewoon,de volgende gebruikt
stokken, of krukken,en de ander zit (zoals ik)in een rolstoel.Veel mensen
verbaasden zich over mijn lengte{1,73m).Mevrouw Goedhart-Kasander besprak

de statuten en de naam van de op te richten vereniging,ook de contributie
kwam aan de orde en verder werd het voorlopig bestuur samengeételd.Vervalgens
hield mijn moeder een soort algemene voorlichtings voordracht over wat de
wetenschap inmiddels weet over o.i.. Daarna was er de mogelijk heid om haar
vragen te stellen.De mensen met o.i. en hun familie hadden verveolgens nog

een poosje de tijd om met elkaar problemen,oplossingen,vragen e.d. te bes-—
preken en ervaringen uit te wisselen.Toen verlieten we ,na nog even met

de familie Goedhart te hebben nagepraat "De Paraplu" en keerden we huiswaarts.
Het was een zeer indrukwekkende dag geweest,en ik geloof dat er nog veel

werk ligt voor de o.i, vereniging.Het was natuurlijk beter als er helemaal

geen vereniging nodig was,maar ja nu dat wel zo is ,wens ik ze maar veel succes!!!

Taco van Welzenis.

LV}



Voeding en 0.I.

Op de bijeenkomst in Utrecht van 14 mei Jj-1., hebben we het er onder

andere over gehadldat het voor mensen met 0.I. van belang is dat zij

in ieder geval voldoende kalk en vitamine D krﬁgen. : oA
Voor kinderen betekent dat dat zij per dag ca 3/4 liter melkproducten!,-”:_,r

h nodig hebben (karnemelk, yoghurt etc. tellen ook mee),en 400 I(nternaﬁionala)

E{enheden) vitamine D, als de R in de maand zi? (dus van september tot

mei). De 400 I.E. vitamine D kunnen gegeven worden in de vorm van AL

1 Dohyfral A-DLette, of 2 Davitamon A-D tabletjes, of als A-D druppeltjes.

Als kinderen ‘s zomers buiten in de zon zijn hebben ze geen extra

vitamine D nodig, ze maken die dan zelf in hun huid onder invloced

van het zonlicht. Maar juist kinderen die niet zomaar buiten kunnen

spelen, of die net in de zomer veel binnen moeten zijn, kunnen ook

‘s zomers extra vitamine D nodig hebben.

Om die vitamine D goed op te Kunen nemen en te kunnen gebruiken is het

nodig dat ook de andere vitamines voldeende aanwezig zijn. En natuurlijk

zijn ovk de eiwitten van belang. Fluor maakt het tandglazuur sterker

en geeft tevens iets meer kalkafzetting in het skelet. Voor deze beigde

effecten zou het goed ziin om kinderen met 0.I. de aanbevolen hoeveelheid ~

fluortabletjes te geven. In het algemeen is dus voor mensen met 0.1.

een gevarieerde voeding nodig die voldoende eiwitten, kalk, en vitaminen

in het bizonder vitamine D, bevat. Kinderen die minder bewegen of die

ziek zijn hebben vaak weinig eetlust. Dan kan het best moeilijk zijn om

al die nuttige dingen in de goede hoeveelheid naar binnen te krijgen,

In dat geval zou het goed zijn om advies te vragen van een digtiste.

Op oudere leeftijd {laten we maar zeggen boven de 50) komt soms ontkalking

van de botten voor, waardoor de breekbaarheid groter wordt. Juist oudere

mensen drinken in de regel weinig melk, eten vaak minder, en houden er

nog al eens ongezonde eetgewoonten op na. Ock voor deze groep mensen met

C.1. is het belangrijk dat hun voeding voldoende kalk bevat ( 800 & 1200

mg/dag in de vorm van 3/4 liter melkproducten, kaas , of als een kalk-

preparaat), 400 I.E. vitamine D, en ook wvoldoende van de andere vitaminen.

Twijfelt U er aan of Uw dieet van dit alles voor U voldoende bevat neemt

U dan zeker eens kontakt op met een digtiste.

Lidy E.M. van Welzenis-Bunt



In Frankrijk is een opblaasbare rubberbroek ontwikkeld, die werkt als een i
soort spalk. Hij is toegepast om kinderen met 0.I. te helpen bij het lopen.

Ook in Engeland is zo'n "ruimte-broek" bij een paar kinderen gebruikt. De

resultaten daarvan zijn nog niet bekend. Heeft iemand van U er soms

. ervaring mee of weet U er meer van? -

Dokter Jurgens, revalidatie arts aan het revalidatiecentrum Blixembosch

te Eindhoven is op zoek naar meer informatie over dit systeem. Ik hoop

U er in het volgende mededelingenblad meer over te kunnen vertellen.
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J LIDMAATSCHAP/DCTATIE;‘

i

Per 2% juni 1983, is de Vereniging Osteopen931s Imperfecta notarleel
bek bhulgﬁ, wij zijn een officigele vereniging.

Leden van de vereniging kunnen zijn degene die 1lijden san, of drager ziin
van osteogenesis irperfecta of ouders van een minderjarig kind met
osteogenesis 1mperfecta. |

Donateurs (begunstigers) kunnen worden een ileder die zich betrokken
voelt met de V.0.I.

De contributie voor een lidmaatschep is op de bijeenkomst van 14 mei Jj.l.
vastgesteld op f 50,~~ per jaar, voor dit jasr , dus v.a. 1 juli 1983, is
het nog f 25,~=, dit bedrag graag vd6r 1 sept. a. s. azn ons evwermalen a.u,b.
Het contiributie bedrag kan ook in 2 termijnen van f 25,-- betazld worden en
wel per 1 januari en per 1 juli.

Het donatie - bedrag is voorlopig op f 10,-- per jsar gesteld,minimael,

Inafwachting op een eigen giro-rekening van de VeCoIl.. kunt U uw
contrlbudb(bljra#e nog storten ov giroreckeningnummer: 2252664

ten.ve H.%. Goedhart, penningmeester, Ocsterbaan 26, Vlissingen, met
vermelding: contributie/donatie t.b.v, de V.0.I.

B e T e T

INSCHRIJFFORMULIER VCOOR LIDMAATSCHAP/DCKATTUN van de Vereniging
Oszteogenesia
Imperfecta.

Ondergetekende., geeft zich op als; 0O Lid. (aankruisen a.u,b,)
0 Donateur.

Naam: Geb. Datum:

Adres:

Postcode: Woonplasts:

Tel. nummer: Man/Vrouw/Gezin.

Datum: Hzndtekening:

Dt T et e e e e T T T pp—

Bovenstaand formulier kunt U opsturen near het secretariast:

Grevelingenstr. 13, 4335 XC Middelburg, 01180- 27117,
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