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Verslag van de bi jeenkomst d.d. 29 oktober 1983, in de Johamms Stichting,
rdseweg 5, & Arnhem '-

Tijd: 13.00 wur tot 18.00 wur

Na enig geéxperimenteer met de geluidsinstallatie gelukt het de voorzit-
ster, mevrouw Goedhart, alle aanwezigen welkom te heten. Door Vervoers—
problemen is mevrouw Van de Pol genoodzaakt thuis te blijven. Op deze dag
wordt nl. een demonstratie tegen kernwapens georgani seerd, waardoor de NS
een topdrukte te verwerken hebben. Tevens houdt het personeel van de NS
stiptheidsacties. Genoemde omstandigheden maken het de NS onmogeli jk, haar
een optimale service te garanderen. Over het feit, dat gehandicapten be-
nadeeld worden door acties die (grotendeels) van de bevolking uitgaan, is
het bestuur ontstemd. Betrokken instanties zullen hiervan op de hoogte
worden gebracht.

lijk is het, dat een kascommissie, wordt samengesteld. Hiervoor geven me-
neer Van Erp en mevrouw Altena zich op. Zij zullen de eerstvolgende be-
stuursvergadering bi jwonen. De subsidie van Promesso, ad f 825,40, is op
onze girorekening gestort. Officieel telt de vereniging (ongeveer) 40 le-
den; enkele daarvan hebben nog niet betaald. Het ligt in de bedoeling om
lidmaatschapskaarten uit te geven. Aan het ontwerpen hiervan wordt ge
werkt.

Meneer Spork zal wegens drukte in zi Jn bercep geen afgevaardigde voor de
VSOP kunnen bli jven. Belangstellenden kumen zich bi J de voorzitster op-
gm- 7 ‘

In samenwerking met de VSOP organiseren ce erfeli jkheidscentra van ons
land in 1983 en 1934 voorlichtingsdagen, wearop algemcne informatie over

Buitenlardse verenigingeﬂ ten behoeve van OI-patiénten beschikken cver
een adviescommissie. Mevrouw Van Welzenis zal trachten de aanzet tot het
samenstellen van een Nederlandse commissie te geven.

Orwetendheid met OI bij eerste-hulpverleners is helaas, maar begri jpeli jk,
gezien het geringe aantal patidnten, een cnaangenaam verschi jnsel. Fen
kaart je, waarop algemene informatie en richtli jnen staan afgedrukt, zon
veel (onnodig) leed kurmen voorkomen. Mevrouw Van Welzenis zal hierover
haar gedachten laten gaan. Zodra deze kaartjes (in diverse talen} in om-
loop komen, zal o.a. de Kon. Nederlandse Ver. EHEO hiervan op de hoogte
gebracht worden.



Het bestaan van de VOI zal bij het ANP bekend worden gemaakt. Tevens
zullen zowel in het Medisch Contact als in het Nederlands Ti jdschrift
voor Geneeskunde (beide medische vakbladen) publikaties verschi jnen.
Ook hiervoor zal mevrouw Van Welzenis zorgdragen. Mevrouw Goedhart zal
de redactie van Libelle benaderen over een artikel waarin OI centraal
staat. :

Meneer Troost zal werken aan de opbouw van een werkgroep voor maat-
schappeli jke begeleiding van Ol-patiénten.

Het woord wordt door mw. A.Th. Lindeman, als revalidatie-arts werkzaam
bij de Johamma Stichting, overgenomen. Als eerste heeft deze instelling
zich toegelegd op begeleiding van gehandicapte jongeren tot 23 jaar. In
de loop der jaren is het instituut uitgegroeid tot het grootste revall-
datiecentrum voor jongeren in ons land. Hulpverlening hoeft niet persé
aan een verwi jzing van een geneeskurdige vooraf te gaan; de hulpzoe-
kende kan zich ook rechtstreeks bij het secretariaat aanmelden.

Het doel van revalidatie van jongéeren is: het geven van een zinvolle
levensinvulling aan hen, die belemmerd zijn in de ontwikkelingsmoge—

1i jkheden. Revalidatie mag dan ook niet als een zuiver medische aange-
legenheid beschouwd worden. De stichting biedt de cliénten de mogeli jk-
heid om onderwijs te volgen tot op middelbaar algemeen vormend (mavo-)
niveau. Eventueel wordt een individueel programma toegepast.

Teneinde te bepalen, wat voor de cliént de beste aanpak zal zijn, is
veelal een klinische observatie gewenst; in enkele gevallen kan deze
poliklinisch plaatsvinden. Centraal staat hierbij de vraag: wat is mo-
gelijk, zowel verstandelijk als lichamelijk? Het team van hulpverleners
is erop uit, om als het ware het onderste uit de kan te halen, maar
combineert dit streven wél met datgene wat ook zinvol is.

Voor OI-patiénten is de paramedische hulpverlening het meest aangewe-
zen. OI is een aandoening, waarbij veel problemen kurmen voorkomen. De
Johanna Stichting probeert al het mogelijke te doen, maar heeft niet
voor elk probleem een oplossing.

Het is in dit centrum gebruikelijk, om bij de kennismaking aan de ou-
ders of verzorgers en het kind zelf te vragen, op welke manier het
beste getild kan worden. Eventucle wensen van het kind, b.v. voorkeur
aan hulpverleners die moeten tillen, worden gerespecteerd. Er wordt op-
gemerkt, dat niet elke hulpverlener in den lande dergeli jke inspraak
toelaat. In de praktijk, b.v. in ziekenhuizen, wordt veelal een veel
stuggere houding aangenomen. Geadviseerd wordt eventuele wensen duide-
1ijk te maken. Ook deskundigen mogen en kunnen onzeker zijn. Wat zij
echter mdeten, is dit laten blijken. Zo mag b.v. een fysiotherapeut
geen behandeling geven, waarvan hij eventuele nadelige gevolgen niet
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tijdig onderkent. OI geeft immers vele beperkingen, waarbij nooit ge-
forceerd mag worden. Over het onderwijs aan OI-patiénten wordt opge-
merkt, dat dit meestal in een aangepaste vorm plaatsvindt.

Mevrouw Goedhart bedankt mevrouw Lindemsn voor haar uitleg. Bloemen en
Zeeuwse babbelaars worden als blijk van waardering overhandigd aan ge~
noemde arts en de koffieserveersters.

Op het woorstel van meneer Swart, ons verenigingsblad Breekpunt te
noemen, wordt positief gereageerd. Hoewel in de loop van de afgelopen
maanden diverse suggesties zijn gedaan, weet niemand van de aanwezigen
een betere naam.

In mei 1984 zal de VOI haar derde bi jeenkomst houden. Het wordt aan
het bestuur overgelaten, op welke datum en in welk gebouw deze zal
plaatsvinden.

Tenslotte komt het onderdeel Vraag en Antwoord aan bod. De antwoorden
worden, zo mogeli jk, gegeven door 'de artsen mevrouw Lindeman en me-
vrouw Van Welzenis. '

Vraag: Is bij OI de hartspier aangetast?
Antw. : Aantasting van de hartspier is niet bekend; wel komt in enkele
gevallen zwakte van de hartkleppen voor.

Vraag: Is er een methode om, als patiént met een gebroken arm, uit bed
in de rolstoel en andersom te komen? Betrokkene kan niet op de
benen steunen en de hulpverlener kan moeilijk tillen.

Antw.: Het is niet eenvoudig om hiervoor een oplossing te vinden. In
ieder geval is een hoog/laag-bed aan te bevelen. Zo'n bed kan
men bij de Kruisvereniging aanvragen. Misschien kan de wi jkver—
pleeglundige, die veel beter op de hoogte is van de situatie
bij de mensen thuis, goede tips geven. Stalen verpleegsters ne-
men veel plaats in en zijn niet altijd een uitkomst.

Vraag: Is het geven van extra voedsel aan jonge kinderen met OI zinvol?

Antw.: Of het zinvol is wordt in het midden gelaten. De huisarts of
arts van het Consultatiebureau weet wat het beste is voor het
desbetreffende kind. Wel is bekend, dat het skelet bij OI licht
is. Aangepaste voeding is daarom aangewezen.

Vraag: Kan het slechts aanraken van kinderen met OI pijn veroorzaken?

Antw.: Door de slechte spierfunctie neemt na een tijdje het volume van
de spieren af. Hierdoor krijgt het erg gevoelige beemvlies als
het ware minder bescherming. Aanraking van de huid kan daardoor
piin verocorzaken.

Vraag: Is het mogelijk, om zonder rOntgenfoto's te zien of het bot goed
""gezet™ is?
Antw.: Nee, we kumen nog niet buiten de rontgenapparatuur.



Vraag: Wat is de ocorzaak van het overmatig traﬁspireren? :
Antw. : De corzaak van overmatig transpireren, helaas bij velen met
OI een begeleidend verschijnsel, is niet bekend. :

Vraag: Zijn kumstmatige heupen te adviseren bij OI7
Antw.: De broze beenderen, veelal bij OI aanwezig, maken het inbren-.
gen van kunstmatige heupen nogal riskant.

Vraag: Wat raadt u mij aan, als-de arts mij niet serieus neemt?
Antw.: Als u het gevoel krijgt niet serieus te worden genomen, lumt
u zich het beste tot een andere arts wenden.

Vraag: Zijn er voor Ol-patiénten adviezen met betrekking tot zwakke
enkelbanden? o =

Antw. : Halfhoge of hoge schoenen zijn bij zwakke enkels te verkiezen
boven steunzolen. Het belangri jkste voor de OI-patiént is,
dat het schoeisel lekker zit. : R

Mevrouw Van Welzenis vertelt over haar ervaringen bij de Boerhaave
Cursus in september 1983. Vooropgesteld werd dat de aangeboren ske-
letafwi jkingen, zoals OI, niet aan één specialisme gebonden zi jn,
maar van diverse zijden belicht moeten worden. De wetenschap zit voor
wat betreft OI niet stil. Weefselorderzoek is in volle gang, evenals
chromosomenonderzoek. Bepaalde genen bli jken afwi jkingen te vertonen.
Het fijne weet men er nog niet van, maar er wordt met veel inzet
driftig gepuzzeld. : = ' ;

Tenslotte worden na deze rnededel:‘mgén de volgende v;r:agen gesteld:

Vraag: Zijn die onderzoekers optimistisch? -

Antw.: De wetenschappers proberen eerst de corzaak te vinden. Daamna
kan over een eventuele behandeling worden gedacht. De wil om
deze '"puzzels' op te lossen is in ieder geval aanwezig. Men
moet zich er wel van bewust zijn, dat niet dlles mogelijk is.

Vraag: Is het raadzaam om via de media meer aandacht voor OI te vra-
gen? \ .

Antw.: Het zal er wel eens van komen. We kumen hiermee echter beter
wachten tot ‘de vereniging wat versterkt is.
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Aan het verslag van de bi jeenkomst zijn nog wat gegevens en medede~
lingen toe te voegen, die toen niet ter sprake kwamen, maar die toch
wel de moeite van het vermelden waard zijn. -

Naast mevrouw Van de Pol hebben de volgende personen ons bericht, te
zijn verhinderd: het echtpaar Heysteeg, familie De Krom, meneer Van
der Post, mevrouw Spruyt en professor Steendi jk. Ock mevrouw Spruyt
zat met vervoersproblemen, vercorzaakt door de genoemde acties.



Tot nu toe heeft niecmand zich als afgevaardigde voor de VSOP opgegeven.
Vrijwillig(st)ers worden alsnog verzocht met mevrouw Goedhart contact
op te nemen.

Data vooriichtingsdagen erfeli jkheidscentra:
- Amsterdam: 3 -‘april 1984, bij te wonen door mw. Pouwiel met haar moe-
der en het echtpaar Heysteeg {onder voorbehoud) ;

» Groningen: 8 mei 1984, bij te wonen door meneer Van Berkum en meneer
of mevrouw Keuper;

-+ Leiden: 17 februari 1984, bij te wonen door de familic Brui jnis en
meneer Troost met partner;

- Maastricht: 17 mei 1984, bi J te wonen door het echtpaar Van de Boorn.

Professor Steendijk is bereid een Nederlandse adviescommissie te forme—

ren.

Anita L.D. Reijerse, secr.e VOI Middelburg, 26 november 1983.

.~ VOI -,

Bladwulling

Het onderstaande, overgenomen van de Brittle Bore Society, is bedoeld om

u op ideetjes te brengen. De kans dat u in Nederland identieke hulpmidde-
len kamt kopen, is erg klein.

Een karret je voor binnenshuis dat het kind
zowel een gevoel van veiligheid als een

| mogeli jkheid zich te (laten) verplaatsen
moet bieden.

Deze '1..1 —~walker" kan door kinderen met
een milde vomm van OI gebruikt worden om
te leren lopen. Laat u zich wel door de
behandelend arts of therapeut adviseren,
voordat u het kind tot de eerste stap
zet?




In ons verenigingsblad le jaargang no. 1 is een 1ijstje opgencmen van
centra voor genetica. Het blijkt dat hierin enkele fouten geslopen zijn.
Correcties zijn in onderstaande gegevens Opgenomen; het eerstgenoemde

1i jstje komt hiermee te vervallen.

Instellingen.die zich bezighouden met menseli jke erfeli jkheidsleer:

. Instituut voor Artropogenetica (Uhiversiteit van Amsterdam)
Sarphatistraat 217
1018 BX Amsterdam
tel. (020) 522 36 49

. Vakgroep Antropogenetica (Vrije Univ., Amsterdam)
Van den Boechortstraat 7
1081 BT Amsterdam
tel. (020) 548 27 64

. Antropogenetisch Laboratorium, (Ri jksuniversiteit Groningen)
afd. Erfeli jkheidsvoorlichting
Ant. Deusinglaan & :
9713 AW Gronmingen
tel. (05G) 118 575

. Vakgrozp Conetica (Universiteit Leiden)
(L2b. vo-r Anthropogenetica — Sylviuslaboratoria)
Wacso. serseweg 72
2333 AL Leiden
tel. (070) 148 333, tst. 3800

. St. Klinisch Gerstisch Centrum Leiden (Universiteit Leiden)
(Academisch Ziekenhuis Leiden, gebouw 33)
Ri jnsburgerweg 10
2333 AL Leiden
tel. (070) 147 222, tst. 2822

. Instituut voor Anthropogenetica (Katholieke Univ. Ni jmegen)
Philips van Leydenlaan 25
6525 EX Ni jmegen
tel. (080) 514 104

. Werkgroep Erfeli jkheidsadviezen (Katholieke Univ. Ni jmegen)
(Sint Radboud Ziekenhuis) -
Geert Grooteplein Zuid 20
6525 GA Ni jmegen
tel. (080) 513 946

. Klinische Genetica (Erasmus Univ. Rotterdam)
corr.adres Postbus 1738
3000 DR Rotterdam
tel. (010) 634 410

. St. Klinisch Genetisch Centrum Utrecht  (Rijksuniversiteit Utrecht)
A.B.C.-straat 18c
3512 PX Utrecht
tel. (C30) 320 210



De VOI heeft contact gehad met onder andere:

. Dr. F.A. Beemer (kinderarts) .
Wilhelmina Kinderziekenhuis
Nieuwe Gracht 137
3512 LK Utrecht
tel. (030) 320 911

. J.B. Bijlsma (arts)
St, Klinisch Genetisch Centrum Utrecht
A.B.C.-straat 18c
3512 PX Utrecht
tel. (030) 320 210

. Dr. J.J.P. van de Kamp (kinderarts)
St. Klinisch Genetisch Centrum Leiden
(Academisch Ziekenhuis Leiden, gebouw 33)
Ri jnsburgerweg 10
2333 AL Leiden :
tel. (0709147 222, tst. 2822 .

- Prof. Dr. M.F. Niermeyer (klinisch geneticus)
Erasmus Universiteit Rotterdam,
afd. Kiinische Genetica
corr. adres Postbus 1738
3000 DR Rotterdam
tel. (010) 634 410

» Prof. Dr. Th.J.G. van Rens (orthopeed)
Sint Radboud Zickenhuis
Geert Grooteplein Zuid 10
tel. (080) 519 i11

« Prof. Dr. R. Steendijk (kinderarts)
Academisch Medisch Centrum
Meibergdreef 9
1105 AZ Amsterdam
tel. (020) 566 91 11

- E.R. Stikkens (maatschappeli jk werker)
Antropogenetisch Laboratorium,
afd. Erfeli jkheidsvoorlichting
Ant. Deusinglaan 4
9713 AW Groningen
tel. (050) 11g€ 375

mw. M.H. Berg-Mecster (informatrice)

mw. A.Th. Lirdeman (revalidatie-arts)

Joharma Stichting (cbservatie~ en revalidatiecentrum voor jongeren)
Heyenoordssveg 5 :

6813 GG /mmhem

tel. (085) 453 963

L]

Eventuel. canvullingen of correcties kurmen worden doorgegeven aan:
Anita L.D. Feljerse, secr.e VOI, Seisweg 29, 4334 AD Middelburg.



Samenvatting van de eerste fuitse bi jeerlomst over Osteogemesis Inperfecta
in Leoni/Stamberger See

Onder leiding van Dr. Peter Radtke werden een asntal aspekten van deze
weinig voorkomende ziekte besproken.

1. lezing van Dr. Bertram Pontz van de universiteit in Mainz over de uiter-
11 jke kermerken en molecuiaive aspekten van O

Bij OI bestaat er geen algemeen ziektebeeld. Deze ziekte kan men rekenen
tot de weinig voorkomende ziektes van het bindweefsel. Alle vormen hebben
veelvuldige botbreuk gemeen, hetgeen aan een vermindering van de botmassa
te wijten is. Ten gevolge daarvan ontstaan er verschillende vervormingen
van het skelet. Daarnaast zijn er andere kenmerken zoals blauwe sclerae, .
hardhorendheid, storingen in de ontwikkeling ven tanden en kiezen, overma-
tige bewegingsmogeli jkheden van cewrichten en tenslotte ontwrichtingen.

Afhankeli jk van het type wordt deze ziekte autosomaal dominant of autoso~
maal recessief geérfd. Onderstzand schema toont de thans als algemeen aan-

vaarde indeling.

classificatie van Osteogenesis Imperfecta volgens Sillence (1981)
type | erfe-| breufre- | skelet-| dentino- sclerae |verloop
1i jk- | quentie vervor—| genesis
heid ming imperfecta
14/ |+ - ¥ ‘blaws | licht
II AR +H R blauw letaal
III | AR + 4+ +/= ‘iﬂ‘%{ aune | ZWBAT
A ' i + wit—

Uit biochemisch oogpunt is OL een storing in de stofwisseling van het col-
lageen, een hoofdbestanddeel van het bindweefsel.

De spreker beantwoordde ter afsluiting vragen over behandeling met medici j-
nen. Het aantal tot nu toe behandelde patiénten is te Kklein om een duide-
1ijk antwoord te geven. Wat de één helpt, werkt bij de ander totaal niet.
Ock al is het onderzosk bij een deel van de patiénten succesvol, er moet
toch voor te hoog gespannen verwachtingen gewaarschuwd worden.



2. Prof. Dr. Hans Heming Matthiass van de orthopaedische universiteits—
kliniek in Munster besprak OI uit orthopaedisch oogpunt.

Bij OI reageert het bot foutief op een eventuele belasting. Het bot
néemt niet de juiste positie in, maar vervormt en breekt soms opnieuw.
Weliswaar breken de botten van Ol-patiénten gemakkelijker, maar ze ver-
splinteren niet. Ock verloopt de callusvorming sneller. Talri jke patidn-
ten zijn klein. Naast aandacht voor de botten mag ook de spiertraining
niet verwaarloosd worden, zodat de spieren juist blijven functioneren.

Iemand die OI heeft is een gehandicapte en geen zieke in de traditionele
zin. Dienovereenkomstig is een ingreep slechts dan gerechtvaardigd, in-
dien ernstige vervormingen en daarmee samengaande schade verholpen wor-
den. In het algemeen neemt de breekbaarheid van de botten met oplopende
leeftijd =f, waarschi jnlijk door een combinatie en mogelijk ook een ver-
andering in de hormoonhuishouding.

Als therapie worden er vaak loopapparaten gebruikt om het bot te ontlas-
ten, waarbij er wel door de druk op de huid ontstekingen lurmen ontstaan.’
Bij ernstige vervormingen is operatie het enige hulpmiddel, waarbij thans
van pimnen door het hele bot gebruik wordt gemaakt, waardoor cen grotere
belasting van het bot mogeli jk wordt en het loopvermogen verbetert.

Een aantal OI-patiénten heeft een verkromming van de wervelkolom. Bij
lichte vormen hiervan wordt er vaak met een korset gewerkt, hetgeen ech-
ter tot verdere vervormingen kan leiden. In enkele gevallen is een opera-
tieve ingreep, waarbij men door middel van staven de wervelkolon recht—
zet, het enige alternatief, hetgeen echter niet zonder risico is.

In de afsluitende discussie kwamen de volgende punten kort aan de orde:

. De mogeli jkheid om OI vd6r de geboorte door middel van ultrageluid te
constateren; '

- Positieve ervaringen met betrekking tot de behandeling van hardhorend-
heid;

. Fluor bij patiénten met achterstand in de ontwikkeling van tanden en
kiezen;

- Het maken van kopie&n van rontgenfoto's (zelf betalen) om een overdosis
aan straling te vermi jden.

. Het gebruik van vacuumverband als eerste hulp bij breuken;

- Gebrekkige samenwerking tusser artsen enerzijds en patiénten en familie-
leden anderzi jds, en te weinig begrip van artsen voor patiénten.

3. Dr. Peter Radtke van de Mimchner Volkshochschule, zelf OI-patiént, be-
handelde de aspekten van de sociale integratie, waarbij hij zich tot
drie gevallen beperkt: school, beroep en intermenseli jke relatie.

Hij is voorstander van een verregaande integratie in de school. Er zouden
strategieén ontwikkeld moeten worden, hoe men de leraren en schoolleiders
kan stimuleren om gehandicapte kinderen op te nemen. Juist bij OI moet de
geesteli jke ontwikkeling gestimuleerd worden, aangezien slechts op dit ge-
bied een maatschappeli jke integratie mogelijk schijnt te zijn. Wat het be-



roep betreft is het feit, dat men snel zin botten breekt en dus vaak
afwezig is, een handicap bij het zoeken naar werk, Bovendien heeft een
eventueel klein gestalte een negatief effekt. Meer publiciteit zou der-
halve beslist noodzakelijk zijn. Dit geldt natuurli jk ook op het inter-
menseli jke viak. ;

Uit het Duits vertaald en bewerkt Capelle aan de IJssel,
door drs. J.S. Spork augustus 1983.

- VOI e

U hebt zich misschien afgevraagd, wat er zoal in de bladen van de Engel-
se en Amerikaanse verenigingen voor OI-patiénten te lezen is. Beide uit-
gaven (gedrukt, dus geen stencilwerk) zijn, over het geheel genomen,
contactbladen waarin belevenissen en activiteiten van de leden zelf wor-
den beschreven. Dit varieert van een verhaal over een man die een graad
in de wiskunde behaalde tot een bericht over een geldinzamelingsactie.
Meestal is het geheel verfraaid met foto's. De tijd zal het leren of ook
wij op die toer gaan.

Voor belangstellenden biedt het Engelse blad vekantietips, veelal in de
vorm van adressen waar men als gehandicapte terechtkan. Uiteraard ont-
breken verslagen van bijeenkomsten niet en interessante wetenswaardighe—
den krijgen ook de aandacht die ze verdienen.

Samengevat is zowel het Engelse als het Amerikaanse blad van en voor de
leden, waarbij de eigen inzet groot is. Wat voor ons blad bruikbaar is,
zal vertaald en zonodig bewerkt worden.

X
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Zit u met een vraag en denkt u dat anderen ook iets aan het antwoord
daarop hebben? Zo ja, dan kan deze geschikt zijn voor de rubriek Vraag
en Antwoord, die in de toekomst een onderdeel van ons blad kan gaan vor-
men. Voorwaarde hierbij is wel een aanbod van vragen. Aarzel nlet en
zend uw vraag (of vragen) naar Seisweg 29, 4334 AD Middelburg. Van
daaruit zal geprobeerd worden, met hulp van deskundigen, een antwoord
erop te vinden. Ock tips, waarvan u denkt dat anderen er iets aan heb-
ben, lamt u insturen. Mag ik op uw medewerking rekenen? o

Anita L.D. Reijerse, secr.e VOI Middelburg, 26 november 1983.
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VERPLEGING van KINDEREN met OSTECGENESIS II*-fPERFE.CTA

Bij de geboorte is OI niet altijd herkenbaar. In ernstige gevallen tre-
den fracturen vodr of tijdens de geboorte op, waarbij de lengte en het

gewicht meestal bimmen de normale grenzen vallen en waarbij geen zicht-

bare tekenen van vervorming of verkorting aanwezig hoeven te zijn. In
mildere gevallen kan het voorkomen, dat in de.eerste levens jaren op

rontgenfoto's van het skelet helemaal geen afwi jkingen worden aange-
toond.

Fracturen kumen kort na de geboorte spontaan optreden. Soms echter wor-
den deze veroorzaakt door de manier waarop het ziekenhuispersoneel met
zuigelingen omgaat. De volgende raadgevingen zijn bedoeld om het aantal
van deze fracturen, veelal gevolgd door vervormingen, te verminderen.

Verzorging van de PASGEBORENEN
. Houd het kind van ouders met OI noo it ondersteboven, b.v. bi j het
opmeten.

. Pasgeborenen met een verhoogde karxs op OI (b.v. als één der ouders de
ziekte heeft) moeten voorzichtig onderzocht worden; verricht geen on-
derzoek op heupluxaties volgens “de klassiele methode.

. Slechts het verwisselen van een luier kan al leiden tot fracturering
van de bovenbenen. Voorzichtigheid en behoedzame bewegingen zijn daar-
om veruist; ondersteun de billen goed.

. Wordt CI bij een zuigeling vermoed en moet het kind, om welke reden
dan ock, een rdntgenonderzeok ondergaan, wees (ter voorkoming van ver-—
der letsel) voorzichtig en houd het in de gaten als hij op de harde
brancard of tafel ligt.

. Bij tillen van baby's met Ol is het belangrijk, dat het hoofd en de
vomp ondersteund worden (zie tekening).

11



ALGEMENE zorg tijdens opname

. Luister naar wat de ouders van kinderen met OI zeggen over de
praktische handelingen met hum kind. Ten gevolge van de fracturen
kunnen bepaalde lichaamsdelen een voorovergebogen houding aangeno-
men hebben.

. Het is onverstandig, om een kind met OI tot lopen aan te sporen als
het onwillig is; uit ervaring weet hij zelf wat wel en wat niet ge-
vaarlijk is.

. Wees er zeker van dat het kind goede steun heeft als hij in bed
zit, vooral als u hem alleen laat.

. Als een ouder het kind in het ziekenhuis moet achterlaten en op~
merkt, dat een ledikant boven een bed verkozen wordt, moet asn dit
verzoek voldaan worden, ongeacht de leeftijd van het kind.

. Sommige kinderen zijn kleine en trage eters. Geef ze de tijd om hun
raaltijd op te eten, hoewel dit niet altijd past in het werkrooster.

. Leg (indien mogelijk) uit, wat u gaat doen. Het kind mag niet on-
wvoorbereid zi jn op plotselinge spierspamning of schokken. Hierdoor
kumen immers fracturen ontstaah.

. Om te voorkomen dat bij een breuk meer fracturen optreden, verdient
zowel de positie als de ondersteuning van de ledematen extra aan-
dacht.

. Opdat geen schade ontstaat aan gebogen benen, welke zijn ontstaan
door breuken, is voorzichtigheid vereist als u pleistert verwi jdert.

. Als een kind voor geruime.tijd moet worden opgenomen, dient emaar
gestreefd te worden dat hij het onderwijs voortzet. Dit kan b.v. in
de vorm van het wekelijks laten bezorgen van huiswerk. Geef het kind
de kans dit in alle rust uit te voeren; in ziekenhuizen is dat niet
altijd gemakkeli jk.

* Kk K

Deze gegevens zijn grotendeels ontleend aan een brochure van de Brittle
Bone Society (uitgave juli 1983), samengesteld door mw. Janet Stellman.
Op verzoek wordt de oorspronkelijke (Engelse) versie toegezonden.

Uit het Engels vertaald en bewerkt
door Anita L.D. Rei jerse, secr.e VOI Middelburg, 26 november 1983.
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ONDERWIJS aan KINDEREN met OSTEOGENESIS IMPERFECTA

. Wat is 017

Het is een aandoening waarbij bot gemakkeli jker breekt dan bij andere
leden van de bevolking. Slappe gewrichtsbanden en abnormaal beweeglij-
ke gewrichten zijn vaak begeleidende verschiinselen. Er zijn verschil-
lende types van OI: sommige kinderen zijn normaal van postuur en voor-
komen, maar zijn eenvoudig gezegd broos; anderen daarentegen zijn erg
klein en niet in staat om te lopen. De ziekte is doorgaans erfeli jk.
In milde gevallen heeft één der ocuders ook OI.

. Hoe gemaldtelijk breken de botten?

Er is op deze vraag geen algemeen antwoord te geven. De meeste kinderen
schi jnen een bepaalde levensperiode met veel brauken te moeten door-
staan. Zo is het mogeli jk dat ra eriele jaren, waa:in het kind veel
breekt, een paricde velat zonder één breuk. Op school breken ze zelden
iets, terwijl het eervoudic omdiraaien in bed al kan leiden iot ecn
breuk. Bij de milde vorm van OI kan het kind zelfs e.y catstuimig zi jng
evenwel zal ook bij hem op een rustig moment en zcncer aanleiding een
breuk kurmen optreden. Ir zijn aanwijzingen, dat na de puberteit de
breukfrequentie aineent.

Onderwi jzend personcel dient zich rocit verantwcoxdclijk te voelen als
het kind op scheol izis Lreck:.

« Moeten de kinderen vazk verzuimzn?

Soms moet het kind na een breuk enige tijd verzuiren. Messtal word: hat
gebroken bot beschermd, b.v. nct een spalk of gips, en het kind kon co
lessen normaal volgen. Op ziekenhuisopname worde tegenwoordig niet vask
meer asrgedrongen. Wel kan het gebeuren dat het kind ezn tijdje thuis
moet blijven, b.v. als het een ernstige botbreuk he-fi, Onderwdje tliis
is dan zan t2 bevelen. '

« Zijn de kinderen intelligent?

Onderzn:'s heeft aangetoond, dat OI geen invloed heeft op de intelligen-
tie. Evenals bij anderen mogeli’k is, kin een kird met OI erg pienter
zijn, waavdoor het de draad snel zal oppaklen na ean periodz van ver—

. Hebben ze moeili jkheden met lezen of spellen?

Kinderen met CI cdoem, voor wat lozen en spelien botreft, wiet onder voor
leefti jdsgenoot jes zonder da zickte. Doni coxmioe kinderen met CI worden
de bewegings! cpevkingen gecompenseerd docr veel te lozen. Dit kan hen
tot ware uitblin‘~=ri’es maken.
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. Hebben de kinderen schri jfproblemen?

In principe heeft de aandoening geen invloed op het schrijven. Wel zijn
er enkele aspecten die extra aandacht van cde docent verdienen, opdat
het kind van begin af aan goede schri jfgewoontes kan ontwikkelen.

De ernstig gehandicapten hebben doorgaans korte of gebogen armen, waar—
door ze problemen ondervinden als ze het eind van het papier of boek

willen bereiken. U kunt hen behulpzaam zijn door het papier horizontaal
te leggen. Hiermee wordt voorkomen, dat het kind de armen te ver strekt.

Ook de lengte van het schri jfmateriaal kan moeili jkheden opleveren, om-
dat de afstand tussen papier en het lichaam te kort is. Sommige kinderen
hebben er moeite mee voldoende druk op het papier uit te oefenen. Met
viltstiftjes van + 12 cm worden belde problemen ondervangen. Hoe dan
ook, met inzet van de docent kan samen met het kind gezocht worden naar
het materiaal waarmee het zowel gemakkelijk als prettig werken is.

Ongeveer 80% van de ermstig gehandicapten is &f linkshandig 6f houdt het
schri jfmateriaal op een aparte manier vast. Er wordt vermoed, dat breu-
ken in de rechter arm of hand hierbij een belangri jke rol spelen, met
het gevolg dat bij voorkeur linkshandig gewerkt wordt. Het is zinvol,
dat de docent erop toeziet dat de pen goed vastgehouden wordt. Eventueel
kunnen driehoekige plastic penhoudert jes gebruikt worden. Gelinieerd pa-
pier verdient vaak de voorkeur, waarvan de afstand tussen de lijnen vol-
doende moet zijn voor het formaat van het schrift.

Van de kinderen met OI heeft ongeveer 40% abnormaal beweegli jke gewrich—
ten, waaronder die in de handen kumen vallen. Dit wordt meestal gecom-
penseerd door toename van de spierspanning, met vermoeidheid tot gevolg
als het kind langdurig moet schrijven. De docent dient hiermee rekening
te houden, b.v. door het kind meer tijd te geven voor het uitwerken van
de opgaven. Het genoemde trage tempo kan na het basisonderwijs ni jpender
worden, omdat dan vaak notities moeten worden gemaakt. Een aangepast

ti jdsbestek voor het uitwerken van examenopgaven zou zijn aan te bevelen.

. Kurmen ze onderwi js krijgen op normale scholen?

Bij de meerderheid van de kinderen met 01 is onderwijs op normale scholen
haalbaar. Sommigen worden met veel succes geintegreerd. Zowel docenten
als medici zijn van mening, dat het prettige karakter van de kinderen
hieraan bijdraagt. Door hun intelligentie hebben ze plezier in het werk
dat ze opgedragen wordt. Desalniettemin blijft de eerder beschreven extra
aandacht van de docent voor het kind met OI gewenst.
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- Wanneer is speciaal onderwijs aangewezen?

In periodes, waarin zich veel breuken voordoen, kan aangepast onderwi is
(eventueel tijdelijk) de woorkeur verdienen. Het kind wordt dan tege-
1ijk geconfronteerd met medegehandicapten, wat ook positief effect kan
sorteren. Speciale opvang biedt voordelen voor ti jdeli jk, maar mag de
behoeften van het kind niet in de weg staan. Het is belangriijk, dat zo-
veel mogelijk normaal onderwijs gevolgd wordt als voorbereiding op een
waardige plaats in de maatschappi j.

+ Zijn speciale aanpassingen wenseli jk?

Een deel van de kinderen gebruikt hulpmiddelen bi j ket lopen (b.v.
krukken) of ze zitten in een rolstoel. In ons land is het beschikbaar
stellen hiervan wettelijk geregeld. De tafel, waaraan het kind moet
werken, moet een goede hoogte hebben. Soms is een uitvoering met kan-
telbaar blad aan te raden, met name bi J kinderen met een kort gestalte,
waardoor ze minder ver kumnen reiken. Schri jimachines zijn als vervan-
gend schri jfmateriaal niet aan te bevelen; ook met OI moer seiai jven
onder de knie te krijgen ziim.

Recent onderzoek heeft aangetoord, dat kinderen die aangepast onderwi js
genieten trager schrijven dan leefti jdsgencot jes cp gewonz schelen. Dit
komt niet doordat het aantal gehandicapten groter is, zoals wen op het
eerste oog zou verwachten. Deze kinderen hebben korters schooldagen,
waarop het werktempo individueel is afgestemd. Op gewone scholen worden
aan snelheid en uithoudingsvermogen hogere eisen gesteld. Samengevat
hebben kinderen met aangepast onderwijs minder ervaring.

- Moeten er speciale regelingen petroffen worden?

Bij bepaalde activiteiten op school is bescherming van kinderen met OI
gerechtvaardigd. Het is vrijwel uitgesioten dat ze (~onder beperkingen}
laxmen meedoen aan de lessen lichameli jke opvoeding, uitgezonderd zwem—
men. Gewoonlijk is het hen toegestasn in de pauzes birmen te bli jven;
mogelijk kan de pleinwacht een oogje in het zeil houden sls het kind,
evenals zijn klasgenoot jes, naar Buiten gaat.

k%
Deze gegevens zijn voor een gedeelte ontleend aan een brochure van de
Brittle Pone Society (uitgave juli 1983), samengesteld door mw. Jean
Alston. Op verzoek wordt de corspronkeliijke (Encelse) versie toegezon-
den.

Uit het Engels vertaald en bewerkt
door Anita L.D. Reijerse, secr.e VOI Middelburg, 26 novenmber 1¢83.
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Zo, daar zit je dan achter je buro om een stukje te penmen in ons plad
“Rreekpunt'’. Ja, wat moet ik schrijven? Over welk onderwerp? Er 2ijn
al. zo veel orderwerpen die voor (s Van belang kummen zifn. Mear goed,
laat ik eerst eens beginnen om e wWal nader voor te stellen.

Naam: Poulus Hendrinus van Ooyen,

geboren op 22 maart 1942 te Asperen,
reeds 15 jaar gelukkig getrouwd. _ _

Beroep: erg moeilijk een maam VOOr te geven, noem het procuratiehouder,
boekhouder, administrateur of wul 2elf masr in, is ook niet be-
langriji. Reeds 20 jaar werk ik op een groot assurantiekantoor
waar ik een stuk marketing doe en alles wat er verder aan Orga-
aisatie voor je voeten komt.

Mijn vrouw heet Loulse van Coyer, ig getoren op 10-7-1966. Naast haar

dageli jks huidhoudeli jk werk geeft ze ook raalles en patroontekenen. Z&

heeft ook een flinke tijd les gegeven op de ‘maairing' van Het Dorp te

Arnhem. U begrijpt dus dat ik geen kleermaker nodig heb.

Via een micht ben ik eigeniiik in het prille stadium bij Helmie Goedhart
rerecht gekonen. De lef en moed van Helmle en David hebben mij doen be-
sluiten voor onze vereniging te knokken, al weel ik heel goed dat ik veel
minder doe dan die twee en anders Restusrsleden. Ik voel mij in bet be-
stuur meer de man die organisatorisch wil en kan helpen, een “meederiwr”’
noemen ze dat, Daarnaast wil ik gewoon (waar nodig) gebrudk maken van
mijn relatics in de medische wereid. Kontakten leggen met die memsern ¢ie
ons helpen rmert.

Ook wil ik graag helpen als ilemand er behoefte aan heeft eens te praten,
of samen een oplossing te zoeken voOor problemen. U lunt me alti jd bellen
en als we er samen niet uitkomen vinden we alti jd wel die personen die
__ug}kk\mnen nelpen. We hebben nu overigens ack een eigen maatschappelljk
werker .

Achter de schermen is onze vercniging toch een machitie lichasm aan het
worden met mensen die hun "mamnetje en vrowat je’’ stasn. "Vindingrd jkheid"
staat er nl. bii de meesten van ons Op het voorhoofd gedrukt. Persoonli jx
ervaar ik, dat het toch wel wat zegt als je tegen je dokter spreekt over
onze vereniging. Scms heb ik het gevoel dat ze dan enthousiast worden.
Daarom: zeg het tegen je hulsarts of speciallst dat je 1id bent van de
vereniging Ol en vertel er over. Vertel ook hoever we zijn. Zo is mi} deze
week nog weer beloofd dat onze vereniging birnmenkort ter sprake zal komen
op de vereniging van Orthopedisten, zodat ook zij, als ze een Of “patidot”
krijgen, deze 'patiénten’’ van ons bestaan op de hoogte lamnnen stellen.
Vraag bij ons secretariaat wat yrochures am en geef die aan je arts. Mask
bij je bezoek azn je aris ook gebrulk van hetgeen je op onzeé vergaderingen
hoort, soms brengt het je eigen arts ook op een idee. Want laten we eerlt ik
zin, 2o heel erg veel OI "patiénten't krijgh een arts/specialist in z'n
loopbaan u ook riet onder Ogen.

Tk weet ook dat onze vereniging voor de &én meev zal betekenen dan voor de
of niet veel meer helpen

arder. Kijk, voor mij persoonii ik zal het niel
maar het geeft mij erg veel voldoening iets (& wurmern doen voor de jongere




en komende generaties, zij zullen de vruchten pluklken wvan ons werk en
dat is toch grandicos! En we weten dat alle vnuchten eerst heel klein
zijn maar onder een goed klimaat groot kumen worden. Wel, dat goede
kiimaat moeten wij met elkaar scheppen, door vooral mee te doen in
onze vereniging. leder idee, geste, bezoek aan onze vergadering enz
helpt, al merk je dat nooit dirvekt. Wi} zullen elkaar moeten bli jven
vasthouder.

Oké, genoeg mu. Een volgerde keer g ik hier nog eens wat dieper op in
en wil ook nog eens schrijven over hef leven met O zoals ik dat evvaren
heb en nog ervasr. Overigens is dat ook weer heel persoonlijk, msar mis-
schien hebben we er wat aan.

Tot slot nog een praktische tip. Sinds enige tijd heb ik een badlift,
een grandicos ding dat nog masr pas op de markt is. Mijn vrouw hoeft me
m niet in en uit bad te tillen, Het is geen ijzeren verpleegster. Het
werkt als een strijkplank. Je zet hem in het bad (kan op maat gemaske
worden) en slult een slang aan aan een kraan. Tussen het kruls van de
strijkplank zitten sterke balommen dle je door middel wvan een hendeltie
op de strijkplank vol laat lopen (druk vamut de kraan) en de plank komt
onhoog. De plank stopt automatisch bovenaan de bandrand zodat je alg het
ware vanult de rolstoel erop knt schuiven. Zit je erop, dan haal je het
hendelt je weer over en de balomen lopen leeg (een vot gehoor...) en je
zakt naar beneden in het wapme sop. Als al het wdl eraf geweekt 1is haal
je weer dat hendeltje over en de strijkplank komt omhcog en stopt weer
automatisch. In de ‘'plank’ zitten kleine gaatjes zodat je, als de planlk
"hoog'' staat je af lamt drogen enz. en klaar is Kees. Als je meey wilt
weten is hier het adres: "Handelsonderneming Economic-Holland bv'',

Gen. Snd jdersplantscen 13,

1170 AA Badhoevedorp - tel, 02968-3907.
De strijkplank heet: AQUATEG-BADLIFT. De prijs bangt er vanaf maar onge-
veer f 5000,— (Als je er 10 neemt krijg je vast wel korting.}. Maay
neem cerst kontakt op met de D die zijn lindien nodig) meestal wel o~

staat om fimancieel te helpen.

Croet jes en als iemand bellen wil: (85-812285, liefst na 18 wur dasy ik
voor die tijd veor ''brood op de plank'' moet zorgen.

Poul wvan Ooyen ‘

Eirgihovensingel 21
6844 CA  Aymhem
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; ceint en wil ik we even voorsielien.
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Mensen An de volpende oray 05, kunnen zich richter tot:

Noord«¥olland,

Zu id-Tolland,
Friesland. fiak
Greoningen. ’
Flevonolder,

Rina DPouwiel .

Viietostrast LOZ
teyon van: 107% V& Amucerdnm,

020-043516

{ meestal overdss te bereiuen, )
Drente.
Overil jssel,
Gelderland.
Limburg.
Brabant.
Zeeland.,

het rayon van: Jen Troost.
Zwalvwstrast 172,
6541 NP Nijmegen,
0AN-FR3G57

(in princive iedere avond v,18.30-19.9C u.)
V2=l

Mratoensrpeli jko » _hul-werlening.

Juiﬁr,fxrlﬂﬂ' _Yan ourtens,

A et e bl

De ourirs ntellen rna de gebocvte van acn febrodicant kind moscted
an Yrasgs ¥ Wanyaw mofi nid dag i

Dit ziin vrasen warron sntword ap
donreor blijkt Jdot het & : sendrdan g ¢ doe T
erfelijke stwiilking in Jde wonlecktseellen voan &bn of bhoide ovﬂf'f, fdan
kan in het mezin een afscr ontstasn dies nich monifostaord dior Le

witen van beschuldipgingen ven de beide noartners en wat er tevens ontotant
zlin schuldrevoelens,

Indicn men leeft met hot xovoel dnt or een Yachuldive® is; ook ol

is men det nlet zelf, heeft dit srote invlced on de houding

tepencver het kind.,

Voor degene die zich schuldip voelt wordt het king con "Ievende
asnxlacht” torsen hem/haar nersoonlijk ( on voer doze Aus enidrer etk :
het gevolp io verwaasrlozing van dif "endropelijke® kind,

In het twecde meval s het kind net arme alachitol fer ven dp schuld

Van " dic ander "; dus iecmand war rmen de geen medelliden ronces ken
hebren; het sovole 18 dan vervenning 22t in giin vitwerkine voaor
ecn hind even orp is als verwo: ariozing,.

Een "schuldi e zal het kind wor willen hebben.

fen gevoel wa r men in doze Lija moeilijk mes voor de dam kan Komen
macr wat toch stends de kor on steckt.

Pl sgressieve, dat nenvallende pevoel moob men Kwlit en Casron
20ekt men dan xund"r het o weten onbewunt nner ern nntere vorm
or dit te viten.

%0 kan het sebouren gzt men hot gohondlcante Kind ' aenvalt 9 wet
¢ overdreven) zorg, arndacht en bescherming, dat wmen wel ven hot
houdt ( #1 iu ret niet echi),

Bij dene cvardreven offerbereidhe:s richt men zichk rebeel on 21 on
het wehendicvaste kindg,

Het meken ven verwiiten het }*r%ﬁnnﬁn in een oander is een
deze menuenwereld die “projectien {onvreden prejecteren on
of op de nartner) wordt ﬂﬁnﬁvmd.

Dit is ook aen monier ow ai- en nere sedrchien kwiit te palen en
besyrackbsor te maken,

’]\Url i z

W
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Bovendicn hentt het de positicve wijwerking, fat €oor dp wrejentic
de inneriiike asprmning wat drecelijker bD1LifL

ot ir cen wochandsme, doab in biino deder pons nnu'vrr gsn rol speell
en dat ons ken helnen onn VOR onezelf bewust te worden,

Tot uiten ven verwiiten heeft echtor niet Atidd an uiialaitend

een nereticve nitwarking e pebhen
Int krn ock muﬂhrnngen, Azt men 71
vestosn bij de hondlcepe :
Men rrou-crt dan de mennt deskundize en odoguate hulyp voor net

uind te vorkriisen.

et revoel von Fehuld won ook voortlomen uit yoerantwonrdel i jkehelds-
meyorl ton cazlchfﬁ van A wersld, men wil bhoowunt de olpgen vors

S A

aptwocmdelijkheid drapgen on dat hoots waol

% niel rondoy menn npo rlact hid

o s

1

denclijk worrde,

Het blijrt wel uil het voor ‘nde, dat in dz meeste mevalten A¢

ouders van Diét pehondiceote kind srote srebhleren ondervinidt bij het
verwerhor von 4o noeilijkheﬁnn.

Over doze moeilijkheden 1s soorlichting dringend povenst .

Tn Ae proktijk ontbreckt echter nop zeor vecl psychesocinle yoerliehting

zan de oulders.

Fen voorbecrld dasrven ls het merkwsardie feit dst depene die later

belast worden met de psychosociale ber eloiing, doormasmns nict batrok er

weren bij de bespreki nd yan de ondorzoehresultaten en dn darrbl} ssn

de ouders ~erever zdvienén.

Dasrnaast onthreekt Lot bij vole enngul totickureauts voor zu’felirafile
zoreg, auisartasen en copecictisten aan wonnls over yeorzieningen die

er voor ocudersz en hun pgerendicopte wind besntasp.

Ik wil no onmerken dot de sychosocisle o wledider Ly de g
situstie nog afhankeliik 1( van Wrrw}lﬂin; doer do “uiﬂs“iﬁ of
gpeciglist poast et niren initistief wvan dn oouderd.

Deze ocudors worden echter schin dopd dogr de ingewikknlde DT”””L,LF\H
structuur von de zorg voor de pehendicrote in hot H1EEMENTI.

Cp rrond van dene sreanisatorische trkorten on de spdarmecr dasruait

voortviceiende communicatie- Utfcrnl"“cn tuncen klinisch-medische
apeciclisten en degkundicren qp hot terrein vande pLycP0>oblo]e

hulpverlening, xoumen dazrs lortsten nopgal ecnag te le~t in sanroking
met het gehondicapte kind.

Ben optimale bereleiding is na ey zecr mocitiik cowoerden.

Voor éde cudors die hulp nedip bhen wordt don ook ecn bijronder

isnge rdem verwacht en eon stec ”r weor arr de buitenwereld duidelidk
msken wot de rroxlemen z1ijn, wesrmee 20 te moken krijgen en worrbti]
z¢ eventunel hulp nodipg hebben.

Rinm Fouwlel.



WERKCGROEP HULFVERLENING,

In dit avtikeltje wil ilc anms zelf voorsteillen enm uitliegson uwst
onze ftask is blnnen de Verenlging Ostecgenesis Imperfactn,

Mijn Weam is Jan Troost samen met Rina Peuwl ( 21ij stelt zich
voor elderas in dit blad} vorm ik de Werkgroep hulpveriening.

Ik zal eersi lets meer over me zelf vertellen dal vergemaklkeli ikt
het contact, Ik ben 25 jasr en woon sonen met Paula, Ik ban
vordg Jjaar afgemtud@er& aan de HEC maatschappeli il werk ta
Nijmegen, Tk zelf heb ook Osieogenesis Jmwerfecta en verplsats

me in een rolstoel, Ik ben gedurende vier Jjear waerkzasm geweest
bii de Werkgroeep Integratie Gehandiecapten te Nijmaogen, Mijn
voornaemste teak was hier het veorlichten van niet gehandicapten
om op die manier het tabae(wat ey noeg steads is)te doorbrelen.
Verder heb ik diverse gehandicapten on hun naaste Ffamilie(vrienden)
begeleid en geadviseerd waarhi ] 1k diverse problemen tegen Kwam
zoals b,v. acaeptatie van je¢ handicap, sexualitedt, hulsveating,
aanpassingen on uitkeringsr,

Momenteel werk . ik als medewerker op een wetaswinkel ln Nijmegen,

Yaarom sen werkgroep hulpverlening?

Uit de enguete die is gohouden bij de oprichting ven de verenliging,
418 gebleken dat er neast veel vragen op ket medisgche viak ex

ook vraag bleck naar informatie op het sosiale viak moals b,v,

kan ik mijn kind wel of niet nasr esn gewone school doen, en

op welke voorzieningen heb ik recht. Op deze vregen willen Rina

en ik U proberen antwoord te geven., Oolk vrapen die U z2lf bezlg
houden ,die te maken hebben met Uw handicap of de handicap van

uw zoon of dochter willen wij probaren te he&ﬁtwcarden. Soma

kan het allesn al helpen dat U cens ismend kumt bellen,

Hoe kunt U ons bereikensvia dit ulad wiliem wi] een wubriek
plasksen waar U met Uw algemens wvragen terscht kan on wasr U

dan vis dit bled antwoord op Mrijgt. Cok zullen Rina en ik igdere
keey son ariikelitje schriiven waar we zullen ingnrn op de

sosiale aspecten van C,1. Tijidens de bijloenkomaten zullen wif

ook manwezig zijn om eventueles vragen e beantwoordenm,

U kunt Rina en mij ook thuls schrijven of bellen, U kunt echt

met slle vragen bij ons terccht, Bventusel willlen wij bij voldoende

animo gesprelksgroepen opzetien,

dan Troeest
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Dit verhmal

Z0 maar een ervaring van ouders Van een gehandicant king,
z0als veel ecuders altijd om zoek 21 naar het beste voor
hun kind, wsar hid of 2ij zich het gelukkipat mee kan voelen
in huis, op sehool of 4n dg aport.

Zo nzderde de info-markt, een beurs oo
1980 te Ubrecht, wanr Wil ock aan i k3
stand in, stand Nit, er »as veel te o«
materiaal waasr we dan ok gebruilk vap
He kwamen o.a. ook op een stand van de Firma Beenhakker uit
Rotterdam die rolstoelen, fiet 'y, hulpmiddelen en apeel-
mobiels zoals ean elektrec cart (zie fote) vertegenwoordipt,
De helangstel Hoging al pauw uit paar gde

of YWiji eep rondie wilde riide
VOoor anze zoon en terwijl hi

Ving van enze zoo
elektre cart en Ade L1rmeas
over de heurs, dit was Fewe
rondt reed vertelde dese Firma w d¢ie cart koste. Voor Gng
onbetsnlibasr en we Z1jn onze wep weerp verder gasn vervalgen.

W3

)

Up een gepeven moment werden wij staande gehoudern donr die
zelide firma, bij vertelde ons dat er mogeliikheden waren
om in het bezit te komen van deze e, cart en verwoos ons
naar de stand van A.V.QO. Nederiand, die onze zoon hadden
ien rijden.

De mensen van A.V.O. Nederland maakte bekend dat ze weleens
derpelijke projiecten financieren en hracht ones in kontakt
met een maatschappeliik werker van A.V.0. Nederland voor
Utrecht en omgeving.,

fse mantscharpelijk werker is een keap kKomen praten en met
ziin er formulieren ingevuld en

eling.

opgestuurd voor ees becor

Regelmatig kontakt houdend met de madtschappeliik werker kwam
er na een Jjsar een te#lefoontje met de wededeling dat de e, cart
kiaar stond en dat we kenden gaan pase
Na een week werd de e. cart thuis bezorgd en betaalddoor
A.V.0. Nederland.

Cnze zoon rijdt er gu ruim twee jaar in en met veel plezier,
Wij willen hiermea aanpeven dat er via dergelijke instanties
toch mogelijkheden zijn. Voor conze zoon was dat,

A.V.0. Nederland i+ ;
Uraniumwep 23 :
5812 RJ AFERSFCORT e -

Fam. Swart
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Toen bij’de geboorte van ons zoontje Vern (inmiddels 4 jaar oud)
bleek, dat hij:; net als z'n papa leed a=un 0.X.s; hebben wij alles

in het werk gesteld , om in contact te komen met andere ouders

met soortgelijke kinderen. Veooral m'n vIiouw heeft zich hiervoor
incespannen.

Dii ~'cek toen, i n '80, heel erg moeilijk te zijn. Een vereniging;
werhzroep of i.d. was er niet. Uiteindelijk zijn wij terecht gekomen
bij Prof. Steendijk in Amsterdam (U wel bekend van de oprichtings-
vergadering van onze vereniging in Utrecht) .

Deze maakte ons opmerkzaam op een vereniging van 0.1I.-lijders in
Engeland, de z.g. BRITTLE BONE SOCIETY, kortweg de B.B.S.

In mijn beste school-Engels heb ik toen een brief geschreven naar
Mrs. Margareth Grant, de cecpetaresse van de 4.0.5. en gevraagd om
informatie over eventuele speciale, gemakkelijke kleding, aanpassingen,
therapie, €nz. enz..

Hieruit ontstond cen regelmatige briefwisseling, waaruit wij wat
meer kijk kregen op de veelvoud van problemen van deze pluriforme
ziekte. —
Na een paar jaar werden wij ‘loor Mrs. Grant uitgenodizd c¢m hun
jaarlijkse bijeenkomst eens .ij te wonen, l[eneer daar wij inmiddels
ook 1lid waren Lowoerden van de B.B.§. Dit was ratuurlijk een erg
verleidelijk aanbod, dat wij dolgraag zouden willen aannemen, maar
wat wij eerst toch eens zorgvu.dig wilden overwegen.

Er kieefden n.l. nogal. wat bezwiren aan:

Tkzelf zag er nogal tegen~p om zo'n lange reis te maken. Ikmaakte

me vooral druk over het links rijuen in Engeland. Bovendien zou het,
zeker veor Vern, een erg vermoeide reis worden.

Toen »ane. op onze vraayg, echter beloofd werd, dat Dr. Paterson,
voorzititer ven de 5.B.S. en een autoriteit op het gekied van 0.1.,
vereid was om cone te o-tvangen en graag eens naar Vern wilde kijken,
hebbhen wij de knoop ducrgehakt en besloten om te gaan en er meteen
onw: vaountie asn vast te knopen. DRit laatste was mogelijk, doordat
ons door de B.B.S. gratis een verblijf van 14 dagen in stacaravan
werc ingeboden, op een camping in Monyfieth, een plaatsje.bij Dundee,

aen 17 Dusiti

tust van Schotland.

De jaailijize bijeenkomst zou dit jaar plaatsvinden in lManchester

van 29 cot 31 juli. 2 weken daaraan voorafgaande, van 16 - 29 juli, ™~
mochten wij gebhruik moken van de caravan van G2 B.B.S.

Onze heenreis, ca. 1150 Rm., zouden wij af-leggen in 2 dagen. De le
dag (15 juli) v&n Maastricht, via Oostends en over naar Buxton bij
Mancheste: . l'ier zouden wij. cvernachten ir een van te voren besproken
pension. De 2e dag, zatsrdag de 16e juli, zcuden wij dan onze reis
vervolgen van Buxteon naar Dundee.

In de nach®t wan 14 op 15 juli ‘s-inachts om 1-30 uur, begonnen wij dan
aan ons "¥nosls avoniuur'. Om 5 uur, een uur vidr onze boot zou af-
varen naar Dove:r in Engeland, mousten wiji n.l. al cenwezig zijn in

de haven van Uostende. ;

Het le gedeelte van de reis, Maastricht - COostende, alsonk de over-
steek naar Engeland, verliep zonder problemen. '
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wordt vervolgd TTEEFE
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28 1k ons cven voorstellen, ik ben Cotje en dat
#17 willen zresopg juliie vrd jes 74 3n,

Samen met juillie willen we de kinderhoek vere
zorgen, dus als jullie ccn leuk verkar1tie hebber
CEn puzrel of eon leuke mon, sntuur ret don paep
ONs Op.

Dan zullen wiji ervoor rmorsen 2ot hict in de kinderw
hoek terecht komt,

Je tekening moet je mzken op een velletje waniep )

van 21 cme bij 15 cE. anders kunnen er wearp welnis pfllegrukt worden,
Je kunt ons ook wet schrijven over bijvoarbgeld je hobbyts, of

over je vakantie of over je school.

Misschien speor Jje wel dets en wil e wmet srdere railen, o
kun je arn ong schrijven, dsn zetten wij det in het blad
Alv je vordere wensen hebt voor de finderhoek, schriif ang

dat dan ook,

Wil verwaciten nu cen heloboel wont ven Jultie, stuur het on nocre
VoC.I. , Orevelingenstr, 13, L3335 ¥o Middelbure en schrijf
duidelijk je nnam, adres en leoftiid erbi j.

LAt was het den, voor de cerste keer in dit aigen kinderhoekie,
volpende lesr honen we op ment,

¥

it

tot sehrijfs eon misschien wel tot zmiens,

VL

Octjc en Ietje, dBARAL«:
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"i, L y Op zen pag, T'WAS YROES IN MEL,

1y o Kwamew we Qeorye En JETJE TEGEN. &
ne i k. 25 WAREN MIET 26 BLY,

Aol ze wapbes T koup , AN WIND EN REGEN.
7 R | l A

yE N JJIK vRoEG 1" WAT ZyN JULLIE AAK HET DOEM 5
oy "wie U zer leTyE, "WE zoExEy EEN WONING,

o~ “AL WAS HET MAAR EEN OUDE SCHOEW,

DES Noobs TEGEN BELENING.
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Lag Mog EEN AARDIG DiNG. s
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Vereniging Osteogenesis Imperfecta, opgericht 23 Himi 1983

LIDMAATSCHAP/DONATIE

Leden van de VOI kumnen zijn: zij die 14 Jjden aan of drager ziin van of
ouders zijn van minstens één minderjarig kind met osteogenesis imper—
fecta. Donateur (begunstiger) worden kan iedereen die zich betrokken
voelt bij de VOI.

CONTRIBUTIE

Lidmaatschap: jaarlijks f 50,—, eventueel in 2 termi jnen (per 1 januari
; en per 1 juli) te voldoen;
Donatie: minimaal jaarlijks f 10,—.

Ulamt uw contributie/donatie storten op giro 54 33 711
ten name van de VOI )

p/a Oosterbaan 26

4386 (N Vlissingen

Onderstaard formulier gelieve u te sturen naar de VOI '
p/a Grevelingenstraat 13
4335 XC Middelbing

Opgave voor LIDMAATSCHAP/DCNATIE voor de Vereniging
Osteocenesis

Imparfecta
Ondergetekende geeft zich op als 1id/donateur*.
Naam: Man/vi ovv/aezin®
Adres: Geboortedatum: i
Postcode: Woonplaats:
Datum: Telefconnummer:
A{handtekening)

*: doorstrepen wat niet van tozpassing is






