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Breekpunt! 1is een officieel orgsan van de Vereniging Osteogenesis
Imperfecta (V,0,1), veschiint min, twe¢ keer per Jjasr.

Restuur V.0.1.¢

mw. WeJ. Goedhert- Kasander, vVOOIrz. ( tevens zdres
Grevelingenstr. 1%, 4335 XC Middel barn.‘OWlﬂou 2707 secretariazt)

meje A+LaDo Reyerée, secr.
Seisweg 2?, 433 AD Middelburg. 01180-~35573 ( s'avonds Ve

‘dhr. H,%. Goedhert, penningm.
Qosterbasn 26, 4386 CN Viiscingen. N3118L-60522.

mw. LeFE.M. v, Welzenis- Bunt, med. sdviseuze.
Luytelear 1, 56352 BE mlndhoveﬂ. 0L0-41674Lk .,

mw. P.W. Heysteeg- Verdonk.
Hardewi jkstr. 252, 2573 2T s'Gravenhage.

dhr. P.H. v. Qoyen,
Rindhovensingel 21, 6844 CA Arnhem.

dhl". Jcr\a Ve Rerkumt
Geldersedijk 37a, 8051 SB quttum.

O

Afgevsardigde VeS.CeP,t

mej. M. v.d. Pol, Binnenhof 142, 1354 KN Almere~Haven.
mej. K.H. Strating, Haegweg 125, 2281 AE Rijswijk.
=0

Maatschappeli jkwerkers, :

mej. Re Pouwiel, Viietstr., 102, 1075 VE Amsterdam. 020-643516.

Voor het rayon: Noord-Holland, Zuid-Holland, Friesland, Groningen en
»de Flevopolder,

dhr. J. Troost, Zwaluwstr. 172, 6541 NP Nijmegen. 080-783957 .

( s'avonds v. 18,30 -~ 19.00

Voor het rayoti:-Drente, Cverijssel, Gelderland, Limburg, Brabent en
Zeeland,

v )

Redaktie Breekpunt: D.M. Goedhsrt ( adres zie voorz.)

Illustratie: mw. Crézee,

Vertalingen duits: dhr. Spork.
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Beste lezers,

In dit d-:rde "EREEKPUNT" willen wij U weer de nodige informatie
doorgeven, welke voor U van belang zou kunnen zijn.

Tevens willen wij U nog op enkele punten wijzen,

Inverbsnd met het nog‘klein azntal leden kunnen wij geen
accept-girokasrten versturen, het min., asntal leden moet ( volgens
de PI'T) minstens 250 zijn.

Wij verzoeken U dsarom uw lidmaatschap, cqg.donatie zelf s=n de
vereniging over te maken,

Als U kontskten wilt leggen met mede~leden, kunt U het adres( nsa

Overleg met desbetreffend 1lid) via het secretarizet bekomen,
Kopij voor "Breek»unt" kunt U het gehele jear  door asn ons t.2=enden,

Inverband met de grote hoeveelheid van informatieuadressen, hebben
wi]j besloten om bij dit nummer een "Bregkpunt Supplement" toe te
voegen, Dit supplement kunt U dan bij uw endere bescheiden legren
en bewaren als naslagwerk.

Wi zullen U, bij eventuecle veranderingen, dan weer bijzewerkte
lijsten toesturen.

redaktie "Breekpunt”

IFHOUD: blz. 1. Restuursleden en medewerkers,
sox  Eis Inhoudsongnve,
ys 3. Verslag vergadering,
»» 7. Financie8l verslag.
vs 9« Begroting 1984,
sy 1l. Medische adviesrsad,
y> 12 Erfelijkheid
sy 14+ Diversen, . .
»> 15+ Kinderen met C,I. en scholing.,
»s 15. Reisverslsg van fam v.d. Poorn,
ys 21. Vakantie en verzekering,
vs 22. Moatwerk,
vy 2h4. Kinderhoek. *
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VERSLAG Egggjvergaring d.d. 12 mei 1984
Plaats: Johannastichting, Heyenoordseweg 5, 68132 GG Arnhem

ijd: 43.30 uur tot 17,00 uur

Het eserste half uur wordt aan "ontvangst met koffie" besteed, waarna de voorzit-
ster {om + 14.00 uur) het offici&le gedeelte van de middag opent door iedereen
welkom te heten. Voor de zgn. nieuwkomers 25l het even wennen zijn ineens met
zoveel mensen die, evenals zijzelf, betrokken zijn met de ziekte. De kinderen
worden zangespoord een tekening te maken, want ook hun aandeel zal een plaatsje
in ons contactblad "Breekpunt" krijgen. Volwassenen worden verzocht kopij voor.
het genoemde blad in te sturen.

De aanwezigen worden erop attent gemaakt, dat bij de bar drukwerk ligt. Zijn de
statuten alleen voor de leden (per 1id 1 exemplaar) bestemd, het informatieblad.
is bedoeld voor iedereen die iets over de vereniging wil weten. Het is dan ook
de bedoeling dat deze folders door de aanwezigen verspreid worden.

Een woord van dank volgt aan het adres van de Johanna Stichting. Ne voorzitster
heeft de bloemen reeds aan de koffieserveersters gegeven. . -

NDe VOI telt nu 44 leden, welk aantal + 60 patigénten met O1 vertegenwoordigt, en
47 donateurs. Hopelijk zal verspreiding van het bovengenoemde informatieblad
deze aantallen doen stijgen.

Voor de (trein)reisprobiemen, waarmee menig gehandicapte te kampen heeft, tonen
de NS weliswaar begrip; ap korte termijn zien zij echter geen oplossing. De Ne-
deriandse Vereniging voor Revalidatie houdt zich eveneens met deze kwestie bezig.
Het bestuur van de VOI zal de ontwikkelingen on dit gebieid in de gaten houden.

De Gezoncheidsmarkt van 20 maart jl., door de Technische Hogeschool te Eindhoven
georganiscerd, trok vele belangstellenden. Als vertegenwoordigers van de VOI
traden mv. Pouwiel en mw. Van Welzenis op. Heel wat .inwoners van '"de plaats

in het zuiden des lands" hebben zich door hen laten informeren. '

In grote lijnen is de kascommissie, bestaande uit de heren Altena en Van Erp, ake-
koord gegaan met het financieel verslag 1983. Het tekort van 1984 wordt begroot.
op f 2.300,-~.

Dat bestuursleden komen en gaan is in het verenigingsleven gebruikelijk, dus ook
bij de VOI. Het rooster van aftreden is als volgt: In 19884 aftredend, maar tot
1086 automatisch herkiesbaar, zijn de heer Van Ooyen en mw. Rei jerse., Mw. Coed-
hart en mw. Heysteeg treden in 1983 af, maar zijn tot 1987 automatisch herkies—
baar. Tenslotte zijn de heer Goedhart en mw. Van Welzenis plus het zevende be-
stuurslid, over wie later op de middag gestemd wordt, in 1986 aan de beurt om af
te treden. Tot 1988 zijn zi] automatisch herkiesbaar. wijzigingen in het rooster
van aftreden coen zich voor als aan aftreden niet is te ontkomen (b.v. door ziek-
te) of als de algemene vergadering tot aftreden van een bestuurslid besluit, b.v.
als de leden bezwaren maken tegen het functioneren van desbetreffend bestuurslid.

Naast mw. Van de Pol zal mw. Strating de VOI op de vergaderingen van de VSOP ver-
tegenwoordigen. Als zevende bestuurslid wordt de heer Van Berkum unaniem gekozen.
Overeenkomstig het bovenstaande schema zal hij in 1986 aftreden en tot 1988 auto-
matisch herkiesbaar zijn. Tenslotte zijn de navolgende personen actief voor de
vereniging: de heer Goedhart uit Middelburg (redacteur "Breekpunt", mw. ‘Pouwiel
en de heer Troost (beide maatschappeli jke hulpverieners) en de leden van de Medi-
sche Adviesraad.
¥
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Medische Adviesraad
stdroom; het acecent

Het woord wordt overgenomen door professor Steendijk, die de
heeft samengesteld. Genezing van de ziekte is nog een toekom
bij de hulpverlening ligt dan ock op begeleiding. Ne Medische Adviesraad bestaat
naast de spreker uit de navolgende specialisten: een orthopeed, een geneticus
{voor erfelijkheidsadviezen), een tandarts (in verband met de soms aanwezige
dentinogenesis imperfecta), een keel-, neus~ en oorarts (in verband met doofheid,
die bij:somﬂigen-duidelijk is), een fysiotherapeut en (last but not least) mw.
Van Welzenis. In Engeland is heel wat medische kennis inzake OI in é&é&n persoon
verenigd. Ons land kent géen Dr. Paterson. Bovengenoemde specialisten doen ech-
ter hun best voor de meeste problemen een oplossing te zoeken.
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Vervolgens worden de van tevoren échriftelijk gestelde vragen door professor
Steendi jk doorgenomen:

-

Vraag: Hoe is de rechtspositie van ouders van een OT-kind tegencver artsen? Wie
beslist uiteindelijk, zijn artsen "adviseurs"? . . _ -
Antw.: Artsen zijn altijd adviseurs. De patient heeft wel degelijk het recht te T
- zeggen "tot hier aan toe". Het voortijdig befindigen van onderzeok of be~
handeling is hem dus toegestaan. .

. Vraag: In hoeverre is het mogelijk (als ouders) kopie€n te krijgen van medische
- correspondentie en eventueal réntgenfoto's, om zo goed mogailiik geinfor-:

- meerd te zijn?

Antw.: Foto's horen op de rontgenafdeling thuis: het tijdelijk uvitlenen ervan

' - moet echter wel tot de mogelijkheden bestaan. Over het ter inzage geven

van medische corresponcentie moet de arts zelif beslissen. Zeit ceef ik,

als hierom gevraacd wordt, ‘altijd inzage van mijn brieven. Zonodig licht
ik de inhoud toe. :
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Vraag: Is het bekend dat er bloacarndece veorkamt bij CI-patienten?
Antw. : Nee.

Vraag: Is het normaal dat OI-patidnten deoorlopend zZware rugklachten hebben? Komt

bij allemaal scoliose (= zijdelingse verkrosming van de ruggegraat) voor i'
s+ wat is bij OI de beste behandelwijze?
Antw.: C., oo wat ernstiger vormen van 0T is de kans iets groter. iets is ech-
ter e vcorspellen. Corsciten geven enige steun; operatief ingrijpen is d
nogal riskant, gezien de slechte botkwaliteit die beperkingen met zich
meebrenat. Het is een goeds zaak de spleven zoveel mogelijk in conditie
te houden. b.v. coor te zwemmen of aan gyrnastiek hte doen.
Vraag: Kunt u bewijzen of mijn cochter deze zickte heeft? Ik hsb vragen op me-
disch en sociaal gebica.
Antw. : Deze vraag is moeiliic ©° bBesninicrdun. Rij scmmige vormen van O zijn
de klaciiten zo beperikt, uat do tedjiol begitijoellijk wordt.
Uit het publiek komt de vraag naar voren vat de risico's voor het nageslacht o
zijn. Het therms sye areplantirg” is te uitgedreid (er te pa~i€nt~garicht) om in
dit tijdsbes*el te bshandtelen.
Vraag: Is erg slap viees aan de boveruom ( 7akken) cperatief te verhelpen?
Antw.: Ik denk van wel. De nizsll.che cairurgie bYedt tegenwoordig heel wat mo-
geliitheden, 3
Eén van de aanwezigen bsklaagt zich cvor €2 asbreskige informatie, die zij van
medewerkers van het Academisch Zieher,ulg ..men.ngon kreeqg. Zi] veelt zich dui- &
delijk "wvan de dewne gehcuden'. Zonder taziioating zou mevrouw te horen hebben
gekregen: "Jw kind heeft OI". Lo asvolgends feiten waren de ouders tekend: a)l
Het kind werd voGr de berekende Jatum geboren; t) Cin van de beentjes stond in .
een verkeerde stand; ter hoogt: v de MRun mavnd 7 ich een uitstesksel. Zonder
inzage van d¢e (rdntcenlfoto’s us hot professs 3! 2erdijk onmogelijk te beoorde-
len of Mes kind wal of geen OI heeft. Hij advicseert mevrouw dokter Roumwé van
desbetr"fend ziekenhuis om advies te vragsn, "hij praat wél".
Vraag (uit not gubliel): Heeft ~oatset metl een magnetisuur Zin?
Antw.: Alternatieve genceswi zen zijn vaak succesval., Oit komi cck, crdat het —

persconlijk contact erg goed in. Actpunchuir wiiet professor Steendijk
af. Het heil van geneeskrachuige stenci &it hij owenmin waarschijnlijk.
Overleg met uw arts, voorsa. 4 mat omn altirmatizve genszer in zes gaat.
Vet het vertrouwen dat J2 patiznt in z70n erts {en omasheerd) heeft, is
ook veel te hereilen.
Tenslotte worct de vraag gesteld of altijd on het ed-les ven da btehandelend
arts (b.v. orihepeed} moet wordon argesnan. Fraofaosser Steendijk goeit de voor-
keur aan een voorsicitige aanpak, mat rome CD orthonedisch gsbied. llet materiaal
(bot) is nu ecrmaal slecnt. Bovendien blijkan de bothreuken op zich vaak anders
te zijn dan in de mcaische boeken ctact 'eschreven. F
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De voorzitster nesmt de micr~funit over, want ze wil nog enkels korte mededelin-

gen kwijt:

a) Binnenkort zal contect gelegd vorden tissen d2 Voo en de camcnateller van het
televisieprogramma "Rondom Tien, de heer Qlasumenhoek;

b) Informatie over ce Madiscne Adfviesraad (namen van de leden) volgt zo spoedig
mogelijk. Veorlenig kunt u het bestc eerst my, Van Walzenis raadplegen;

¢) De "Libelle" wordt binncrikort nog eens Lznzderd;

d) Er wordt gewerkt aan kaartjes tea behoove van {(para)medische hulpverleners.

—~



In verband met te verwachten taz.iproblemen geeft mw. Van Welzenis enige toelich-
ting op de ilm "3ritsle Bones" van de American Brittle Bone Society. Vele aspec-
ten van OX worden in de film belicht. Angst en wanhoop zijn zaken waarmee ouders
van kinderen met de ziekte dagelijks te Kompen hebben. Daarentegen_komen ook het
onbegrensde antizisme en do levonsvreugde van kinderen met OI duidelijk naar vo-
ren. Het ie een viln cie, 7i] Bt in vogelvlucht, niet in het minst afbreuk doet
aan de harde werkelijkheis. Terislotte worden in de film in het kort de verschijn-
seler van O belicht. Eesbetrcrfene wztenschapper is optimistisch voor wat be-
treft het identificaren ven sfecifieke dragers. Dan pas kan gewerkt worden aan
een effoctieve bzhandgling en hat voorkimen. van de ziekte.

Na. de pauze (+ 15.00 wur) doet de voorzitster verslag van haar eerste televisie-
optreden, Het oriderwerp van cesbetreffends reportage was erfelijkheid. Als lid
van het evenroepelend orgaan, o~ VEOP, voerde mw. Goedhart (met echtgenoot) het
woord nemens de VOI, hetgeen in de reportage tot haar spijt niet duidelijk naar
voren kwam, ' '

Er wordc gectemd of er behoefte bastaat aan bijeenkomsten, die langer dan een
middag (b.v. een voekend) in beslag nemen, Bestudering van de opgaande vingers
wilst wit  dat do ganuzzigen tevreden zijn met de huidige opzet, tweemaal per
Jaa™ et an op cen middag te onaroeten. '

De suggestie om gezinner, Latrokken bij OT met alle gevolgen vandien, bij elkaar
to trengen met hot doel ot colossingen van problemen te komen, wordt evenmin
met enthousiasie begroet. Or-e woztschappelijk werker, de heer Troost, heeft
toegezegd dit *hera in "Breckpunt' aan de orde te stellen. Wel wordt opgemerkt,
dat er evenzeer problemen kunnen bestaan bij OI-patisnten die 2elfstandig (dus
niet in gezinsverband) wonen. ; o : '

Aarzelend wordt gereagesrd on de vbéag of er behoefte bestaé%ﬁéén'ééudiébeééiéiéu
ding die gericht is op gehandicapten, Er blijken nl. deskundigen op dit gebied
te bestaan. : . B =

De begrippen "dominant” en "recessief" erfelijk zullen in'"éreekpunt"‘worden
uitgeleqd.

Ce laatste vraag qzzt over dekbedden, Betrokkene is allergisch voor echt dons en
ondervindt veel hinder van (overmatig) transpireren bij gebruik van een synthe-
tisch dekbed. Het "Faradiso"-dokbed, verkijgbaar bij V & D, wordt aanbevolen.

Boven alle verwaclitingen kan het programma van de ‘middag als afgerond worden be-
schouwd, en wel op tijd (17.09 uur). De voorzitster adviseert de genodigden bij
hun reis nasr huis voorzichila e zijn en bedankt voor de goede opkomst.

(AR 06~£4)



FINANCIEEL OVERZICHT OVER 1983, STAND

INKOMSTEN

SaldO per 51”12_1982 » - 0 ] + * + v 4 . . ] . . - ] % ef 17,&?
Bijdrﬁgen « w® = I. o R g i e % e @ mw mF o % B SRR LR lth?g,os

COHtI’ibutie. " - L] - ' L . L L} e L] . L] L " & - L} w L] ® 850,"‘"“

L]

Donaties L ] . td ® o‘t L] Ll L3 . . * Ll - gt 130,“w
Rotonr BLIGERBOHEE W o » o - & @0y & e ¥ w g v S0 .o 25, ==
Subsidie 8 :_n » . v . . . - . . . ® - . - e - . - . . . 825’QD
Rente 51?0 - * » [ 1] - L] - - - - . " [ - " * - - - L) - g — 1,8@

Noot: Over 1982 is een klein kasverschil ontstaen van [ 9,08, welke niet

(2) te achterhalen is, dit docr de zecr moeili jke situatie destijds.
Dit bedragje is afgeboekt. Wii waren toen nog feen verenlging.

Vosr verklaring ven deze cijfers zie onderstasnde bijlage.

(v) Stend per oprichtingsdatum lecenaantal: 38, dit is t/m 31-12-183
spyverenderd gebleven. &
Stand per oprichtingsdatum donateurs: 10, dit is t/m 31-12-183%
onveranderd gebleven.

Bijlage financ. overzicht per 31~12-83,

INKOMSTEN

1. Bijdragen: Ontvengen giften bij oprichting « . « .« . . f 1.476,05

van div. personen. "
2. Contributie: 28 x f 25,-- F700 ==
1xf 50,~- - 50, =-—
Vooruitontvangen
1984 2 x f 50,-- ~100, ~~
TR AR - o
%. Donatie: h x f 25,=~ 100, -~
3 x f 10,-- - 30,
y .-voovr.j‘ 150,-——
5, Subsidie: 1 mallg Stichting Promesso over 8% 4. s o » T 825,40

6. Saldo Giro 31-12-1983%, f 1.027,16, rente over 1983 . . T 1,89



_PER 3] DECEMRER 1983.-

UITGAVEHNR

Porto, teXs setri s o'« o 4 o ol e v « « o« f 878,23
Kantoor, adm. hahoeften . b . r s e e s o o= B6A,69
?epresentrtlbkoaten T ) e O . s oW G w e 57y =m
Reiskosten. . . - . oo s e e W e Ta s e e e e . e 205,29
Bosk, werksroep 2000. . o e e . ¥ E R R OR W E N R e =
Medische bibliotheek. . . . . . . . Se e e e e w e W= 21,60
Contribution. « « « « = % % &« o & 4 § c e e el e W e 0w 66,03
Kamer ven Koophandel, . « . + . . . . . s e s e we o o= 65,05
Kosten Ledenvercadering . . . s s e e s e e e e e ou= 297,22
Stetuten Kl. mensen « . . . « . . . ¥ o om W M W S g e 5ymm
VePZeleldng o o s o o & o & 8 o 2 2 5 » v » % % o & 3 o 30,14
Saldo giro per 31-12-198% ., . . . . . s e v v e e s .=1,027,16
F3:%25,81
UITGAYVELPN."
1. Porto:f 383,65, Telefoon secr.._qua,,u.w;:. v e u T 878, o
= Kantoorbehoeften stencilinkt, papier(voor Gele o ol 5 -
ultgave van verenigingsblad)’.’, .= ;W666 69,
3. Representastieckosten: b]oemen, bsbbelsesrs . ., . e 4= _“;5?,--_
L. Reiskosten tijdens onrichtlng vereniging: ' '
dd. 12-03-83 Utrecht™ o
dde 24-03%- 83 Tindhoven- L5
dde 17-06-83 mej., v.d. Pol F 61 _—
dde 25-10-83 ¥ed. Fac, ;__?339 ,

v wowoww g 8 el S0
2+ Bosk Werkgroep 2000 Informatie . . . ¢ v vt e e s g 6y
6. Med. Bibliotheek vorr informatie U T T 21,60
7. VSOP-lidmaztschap f 25,-- : . . u R

Engelse vereniging - 41,03 &
¢ ® & & 2 & &« s & 8 3 "8 e e~ 6 ,03
8. Kamer van Koorhandel, inschri 3v1nP850aten. fe e e o o= .. 65,05
Q. u1jeenkomsten/1edenveraz;anerlngen' ' e A
dd. 13%-05-83 Utrecht f 147,22 .
dd. 28-10483 Arnhem - 150,.-
¥ LR e e AR LK e 29?,22
10. Statuten(kl. mensen) voor 1nf0rmatie Oprlchtlng e N
Yol ON%e VePONTRINE.. o o 4 "k = ‘o m e B gty T B e
1l. Verzekering Wele o o o o o« o o o o o o . T I S~ R
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BEGRCTING 1984,

Contributie. - L - - L . L lf 1.900,—~P0rt03te]ef00nu L] * - L) . .f }.cr\OO R

Donati€s o « ¢ o o o o o o o= 170, --Ksntoorbehoeften. + « « « «= 700, -~
Bijeonkomsten « . o o ¢ » o= 600,-~

Lidm., Verenigingen. . « « o= 75y

Verzekering Wehes o o o o o= 65 ,~-

Representatiekosten . « « o~ 1750,

Reiskosten (bestuurde o o o= 800,--

g Drukuerke o o o o o o o ¢ o= 1.800,--

Zamer van Koophandel. o « o= . 58,50

Pekort Begroot « o » « » » o= 24328,50

o e e B bt e e i i i e e
R ST =T - ‘ — T e et

Voor verklaring begroting zie bijlage.

Verklaring begroting 1584,

Inkomsten
Leden: 32 x f 50,~- = f 1.700,--
Denateurs: 10 = - 170,--

Uitgaven

Porto/telefoon:

Gezien het feit dst alle bestuursleden ver van elkasr wonen, van Arnhem
tot Middelburg, van Eindhoven tot Amsterdam, moet er veel telefonisch
gebeuren.

Dit is een groot nadeel van een landelijke vereniging.

Ook de orgenisatie van de: bijeenkomsten, ledenvergaderingen, opstarten
en ontwikkelen van aktiviteiten, kost veel telefoontjes.

Denk mazr aan V3OP kontakten, medische adviesrsad enz.

Tevens vregen veel leden per telefoon om raad of informatie.’ '

In de portokosten is tevens besrepen het vorzenden van ons blad " Breekpunt
verder notulen van vergaderingen, informatie-materisel a-n mensen die
hierom vragen.

Kantoorvehoeften:

Hier valt o.a. onder: verier voor ®Breekpunt", .revaratie en verbruik
ven stencilmachine en typemachine, ledenkasrten, kasboek, enz.

Bi jeenkometen:

70als U weet houden wij 2 x per jaer een ledenvergadering, c.q.
bi jeenkomst. ' : i

De kosten van zaalhuur, koffie enz. dienen wij eigenlijk te begroten
op f 500,-- per keer. '

Tot op heden is het ons gelukt hieronder te blijven. Het bestuur doet
het uiterste om met deze f 600,-~ voor 2 L’ jieenkomsten rond te komen,
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Representatiekosten;

Hierbij vslt te denken asn mensen die voor-onze vereniging wet nro-deo
doen, zoals artsen die Op onze bijeenkomsten spreken en ons helnen.
Een blcemetje of zoiets is toch het minste wat we moeten doen,

Reiskosten:

Tot on heden hebben de bestuursleden de reiskosten nasr de bestuurs
vorgﬁﬁvringen altijd it eigen middelen voldasn. Men zal bezriiven

det dit op den duup moeili ik vol te houden is. _

Imaers, er zijn er die alleen van een uitkering moetcn rendkomen,

Verder hebhen we 2 afgevaerdigden in de Vsop, Voor ons van groot beler sz,
Wij kunnen onmogelijk verlangen dat dit alles uit " eigon zak" wordt
betazld. Het bestuur acht het redelijk dat de werkeli jke reiskosten ( die
noodzakelijk zijn) geheel of ten dele worden vergoed.

Duidelijk is dat de reiskosten naar de jaarlijkse_bijepnkomsten niet
worden vergoed. Dit zou onredelijk zijn t.o.v. de andere leden wvan

onze vereniging., i

grukwerk/Voorlichting:

.

“Willen wij onze aktiviteiten m.b.t. de voorlichting van onze Verenigirg
uitbreiden, dan moet er een vaorlichtingsfolderfboekje komen,

Dit boekje moet gedrukt worden. We hebben een oude slencilmachine

die op z'n laztste beneh loopt en de folder/roekje dsaron maken is niet
te doen, het zou een blamage worden. :

Uit heel het lang xrijgen wij ni. vragen om informatie over Cuel., zoals
van medische centra, artsen, scholen en partikul eren,

YWij willen dit in 1984 grasg vervwezell jken, ' - 4
Voorlichting en informatie geven is immers een doelstelling van onsa
Vereniging. -

Slot-opmerking:;

Zoals uit de begroting voor 1984 blijkt 221 er een tekort ontsizen van
maar liefst f 2,328,50 minimasl, Hierbij is er van uitgegaan dat ALLT
leden en donateurs werkelijk betalen,

Yeel bestuursleden en meewerkende-leden betalen ( ook den nog Y veel uit
eigen zak,

Het bestuur( Mena Mw, Heljsteeg ui Den Hssg) is druk doende ergens
Subsidie los te=knijgen,.hetgeen erg moeiliik is omdat we een londelifuo
vereniging zijn en nergens onder vallen. Voor landeli jke Verenigingen
zijn ook landeli jke fondsen, zocals het Rheumafonds enz,

Maar er is geen Cele~fonds i1 -

Mocht dus iemsnag een fonds, stichting of wat dancok weten whar we

kurnen aankloppen, dan Zasrne bericht.

U ziet, we worstelen met ons geld om rond te komen., Bij gobrek aan
financie@le middelen is het ons niet mogeli jk werkelijk AXTTER verder ta
gean en komt altes op een laag pitje en dat Mag nooit gebeuren,
Natuurlijk komt «it ook omdat we een kleine vereniging ziin.

We hebben nog veel vnijlen op de boog. Achter de Schermen wordt hard
gewerkt en we hebben in ons korte bestzan 21 goede resultaten pevoekt,
masr we zijn erp nog leng niet,

Help mee donateurs of "severs" te vinden!!tt1r1y

En, is de contributie voor U.te hoog, bel dar met ons Secretarieat, we
vinden dan altijd een onlossing en het hlijft'natuurlijk vertrouweli ik,
We rekenen op U bEErsestnareneng

het bestuur, mei 1984,

P8y Yragen, OPmerkingen of adviezen ga2rne aen ons secretarizet, wat de
€cn niet weet, wept misschien de anderp,
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Informatie over de Medische Adviesraad

De Medische Adviesraad bestaat uit de naﬁelgendé 1edehf

. Dr. F.A. Beemer, kinderarts-geneticus
Wilhelmina kinderziekenhuis
Nieuwe Gracht 137
3512 LK Utrecht

. P.P. Besselaar, orthopeed
Academisch Medisch Centrum
Meibergdreef 9
1105 AZ Amsterdam Zuidoost

. J.M. van Doorne, tandarts
Tandheelkundig Instituut
Afd. Maxillo-faciale Prothetiek
Sorbonnelaan 16
4508 T8 Utrecht

. P. Helders, fysiotherapeut
Wilhelmina Kinderziekenhuis
Nieuwe Gracht 137
3512 LK Utrecht

. Prof. Dr. R. steendi jk, kinderarts
Academisch Medisch Centrum
Meibergdreef 9
4105 AZ Amsterdam Zuidoost

. R.A. Tange, keel-, neus— en oorarts
Academisch Medisch Centrum
Meibergdreef ©
4405 AZ Amsterdam Zuidoost

. mw. L.E.M. van Welzenis-Bunt, arts

Luytelaer 1

5632 BE Eindhoven
Het inschakelen van de Medische Adviesraad kan het beste via uw huisartzs of bhe-
handelend specialist gebeuren: "intercollegiaal overleg" wordt dit genoemd. UD
doze manier komt het vertrouwen tussen u en de arts (en omgekeerd) het minst in
het gedrang. Bij twijfel kunt u beter eerst mw. Van Welzenis vragen welke tac-
tiek u moet volgen. Zij is telefonisch te bereiken onder nummer (Q40) 416744.
Succes! ' :

(AR 06-84)

#% CITAAT *%

‘Prof. Br. Ri Steendijk

"Niets menselijks is de specialisten vreemd}?ﬁ;,.
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Erfeli jkheid,

-

Tijdens de vergadering van 12 mei Jel.
autosomaal recessieve overerving is.

Aangezien ik voor de vereniging kort geleden een
over arfelijkheld heb bijgewoond en alles dus ver

ligt heb ik aangeboden dit werkje op mij te nemen.

werd de vraag gesteld wat

vdorlichtingsdag
8 in het geheugen

Voor een goed'inzicht in de erfelijkheidsléer is het nodig eerst een

aantal begrippen duidelijk te maken.

Ieder mens is opgebouwd uit een asntal organen, zoals het haft, de

hersenen, hét skelet en al de andere organen.

Deze organen ziin weer opgebouwd uit weefsels zoals het Splerweefsel.

botweefsel, steunweefsel enz. enz.

Op hun beurt zijn weefsel weer ovgebouwd uit cellen, de werking van

deze cellen wordt geregeld door de chromosomen.

Deze microscopich kleine moleculen zljn de dragers wvan de erfeli jke

eigenschappen.

De chromosomen zijn als het ware het recépt aan de hand waarvan de

‘cel zijn werk doet.

Alle chromosomen samen vormen de blauwdruk van de mens. Omdat gwen

twee mensen (behalve "&éneilge tweelingen) exact dezelfde chromosomen

hebben, is ieder mens verschillend.

De mens heeft 23 paren van deze chromosomen, deze 23 paren worden
verdeeld in geslachtschromosomen {(1paar) en niet-geslachts-

- chromosomen (22 paar). !

De laatste groep worden de autosomen genoemd, dit verklaard gelijk

de uitdrukking autosomaal.
Dit betekent dat het niet uit maakt of

éen man of een Vrouw is, het kan bij heide voorkomen,

Het paar geslachts-chromosoren bepaalt
Er bestaan 2 scorten geslachis-chromosomen, X
Een vrouw heeft 2 X-chromosomen,
als een Y-chromosoom. (zie fig. 1)

4 S M
I “Hier 2ijns de 23 paar cheo-

Fig. §

De menselijhe cel 1eke 46

mosomen von de man a2l chromosomen, die alle-
Q - gebeeld, mzzl afszamimen van de
%‘a ¥ . . bevruchre cicel waarmee
=] ﬁ @ Als etn: el nich deelr, ver-  her nizuwe leven begon.
My S dichres de ch 23 CH kwae
zich wazrdoor ze, onder  men wvorspronkeijflk vis
-3 " ° €Efl mICTOSCOND gezien, de zaadeel van de vader
X : zichtlsir worden. en 21 andere, gelijksooe-
% 3 B o tige chromasamen, be-
E e P Daor ze mer kleurstof o vondan dch in de eied
# 4’ » 5—’ g %‘f‘% Behandelen, te fotografe-  vanm de mosder,
i : T e it te verproen, Dzavom sgreekt men van
= . . - o - kan men de chromaso- 23 paar chromosomen
i ' e - men cangschil ken on omdar elke riremachap in
a 5 q h g o ﬁg hummeren. Fweevond aanwezig iz
Bf %8 78
¥ » . ® 7 ... = 1
i - P2 an =0

de drager van zo'n chromoscon

het geslacht van de mens.
en ¥ genocemd. ,
een man hee’t zowel .een Xechromosoon

Het 23ste paar chromo-
somen is bij de man nier
gelifl. e man heof dén
X chromasoom e con
bithehorend Y chrome-

00 dar veel Eleimar gy

2oals ¢ geheel links op o

afbeclding ziet.

De veouw heeft als 23500

pasr 2 gelijke chromo-
somen dis XX gensemd
worden.

Eén chromosocom bevat gem{édeld zo’n 2000 erfelijke'eigeﬁschappen.

Zofi eigenschan op
is het recept voor &é&n stor.

Alles bij elkaar heeft de mens dus ca.
Wanneer &én gen (of meer) niet goed is
vortonen. &

O0.I. is daar een voorbeeld van.
chromosoom fout is, zoals bij het mongooltje.
Zoals vermeld heeft de mens chromosomenparen.

een paar is gelijkwaardig, we hebben ze dubbel,

1C0.000 erfelijke eigens
kan dat individu afwijkingen

een chromosoon wordt een gcn - genoemd, ieder gen

Ze zijn echter niet hetzelfde, er ziJjn namelijk twee scorten eigen-

schappen, recessief en dominant,

Eaan elgenschap lon dominant zijn, dan is het overheersend, ze zijn

sterker dan de andere, de recessieve.

-7

2
o

chappes.,

Er bestaan ook. gevallen waarbij een heel

De twee chromosomen binnen



.
4 1}5
Voor de duidelijkheid een voorbeslds Schapen kunnen wit of zwart zijn.

De zwarte eigenschap is dominant, de witte is recessief.
Wanneer een zwart stamboekschaap gekruist wordi met een wit stamboek-

schaap zijn alle jongen zwart (zie fig. 2).
Deze lammeren kunnen niet worden opgenomen in het stamboek omdat,
wanneer ze met elkaar gekruist worden er uit twee zwarte schapen een
wit lam geboren kan worden.

/‘?mﬁ-‘ 2 De letters bij da tekeningea /W 32

betekenen bet volgende:

Grote 2 = dominanta gwarte
eigenschap
Kleine w = recessieve witte
eigenachap

/ -*A;E.hvwﬁéf
= m‘ﬁf g;‘ A"
We spreken in dit geval van dominante overerving voor zwart cn racessieve
overerving voor wit.

We kuntcn ook spreken van autosomaal dominante overérving omdat zowel

de ocoien als de rammen zwart zijn, het geslacht heeft geen invloed

op de kleur van het beest.

Wanneer de eerste zwarte lammeren ( van het zwarte met het witta schaap)
toch in het stamboek komen en gekruist worden met zuiverc schapen

heeft 50% van hun jongen de kans om onzuiver te zijn, ze kunnen &rager
z3jn van de recessieve witte eigenschap.

Deze eigenschap kan na vele generatles weer opduiken als twee van deue
dragers met alkaar gekruist worden. Deze twee hebben 25% kans ovn eca
wit jong, 50 % kans op een jong dat drager is en 25 % kans op een
zuiver zwart jong. -

Er bestaat ook nog geslachts gebonden overerving maar daar zal ik

nu niet op ingaan.

70als bekend bestaan er verschillende vormen van O.I., deze vormen
onderscheiden zich o.a. door verschil in overerving.
Voor zover mij bekend zijn er drie soorten overerving nl:

- autosomaal dominant

- autosomaal recessief

- ¥-chromosoom gebonden overerving.
In het eerste geval is er dus sprake van cen afwljkend gen op een van
de L4 autosomale (niet-geslachts) chromosomen.
Dit betekent dat er wel een goed gen aanvezig is maar dat het overhecist
wordt door het 0.I. veroorzakende gen.
Wanneer in een familie zo’r dominant gen aanwezig is heeft 50 % von de
kinderen kans op de afwiljking.
Dit hoeft niet pérse te betekenen dat die persoon de afwijhing even
erg hee®:. Het kanerger maar het kan ook minder erg, er ziin gevallen
wass o omd Qele heeft doch geen of nauweli jks symptomen vertoont.
In koL zovol van autosomaal recessieve overerving kan lemand drezger
zijn van net O.l.-gen zonder ermee behept te zljn..
Een recessief gen komt pas in de openbaarheld wanneer lemand er twee
van heeft.
Er is dan geen dominant goed gen wat het Q.I.~gen overheerst.
Normaal gesproken is de kans dat twee dragers van het recessieve gen
een relatie asngaan niet greot. i



Yanneer familieleden van elkaar (kortbii af verweg) afstame 7]
een drager van het recessieve gen is de lﬂns ?eﬂl groter dat ze be
drager ziin. ;

Dit geldt trouwens voor iedere erfeli ]
men zegt, iedereen er L onler de 1ed
01;91’3 Dadrug' ) .
Mear.goed dat er-zoveel verschillende erfezijke asndoeningen bestsan.

ke zandcening, Weervan, near
heaft zonder dat dit gich

Ik hoop dat het ve rhaol een beetje duideli-<k en gced te bveg r31ﬁen
S - p’

Wannenr dit nlet het geval is hoor ik het ~reag en kan ik of 1emand

ﬁnde s proberen het nog eens op eesn andere manier uit te J,ﬁ?en.

an-Arie van Berkum, i
ldersedijk 37a
51 SB Hattum tel, 052“6-&56?6

Ja
e
80

~=~0proep=--
Wie wil corresvonderen met va Neville uil Zroot-Rrittanis ¢

Yevrouw zou sSrazg meer over Yederlsnd willen weten; voorel molens en
wocnbcten'heo?ﬂn haszy be1,n”“tel11ng Ze heeft zich &1 ecn best je

in onze tzal ye srdient,

U kunt uw brisf richten zen: Mrs. Ivy Yeville

' €0 3ranam Avenue

Broxbourne

Herts Ynio 7 DU

Englond.

~=Tip~~  van Annemiek de Sroot (1id 0I1).

Het bosk "Give every dey a chenge" vean BeverTv Plucimer be“chrljft het
“'WEvon van een CI-patientje, ﬁ nawlek heeft de moeder - zij is tevens
de schrijfiter van het boek - --acht 'Jaor rmeleden ontmoet. Toentertijd
Wes 21j actief in de ( Anehldannve”? vereniging van OI~ natibnten.
De u1tFGV@rlj van het boek 18: G.P. Putnam's Sons
. 200 Maddison Avenue

' - Vew York YY 10016 USA.
Het boek 1 in 1970 u1taegeven, ‘earschijnlijk is het ock in Mederland,
‘ulterra“u op bestelling, vis de boekhandnl verkri jgbaar.

.,-‘-;

~-=Gehoort uit een klnderwond-n

Ten jongetje moest de Jas van de professor asn de ﬁahatok gzan hangen,
toen hij terugkwen, 7e1 hii teszen ztn noeder fluisterend:" zeg, de
vrofes or heoft vast a2l zijn verstand in 2'n jas zitten, die WOoog
als lood il :
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Kinderen met Osteogénesis Imperfecta binnen het gewone onderwlis.

In dit artikel ga ik er van uit dat iedercen weet.wat O.I. inhoud,
ik zal dus ook geen uitvoerige uiteenzetting geven over het ziekte~-

beeld. - ¥

Omdat ikzelf C.I. heb en regelmatlig op scholen heb gewerkt, schrijf
ik dit artikel. ¥ ; :

Ik weet hoe moeilijk het is voor ouders om een keus te maken uit het

gewone en het bultengewoon onderwijs {(mytylschool).

- Niet alleen voor ouders is deze keus moeilijk, ook onderwijsgevende

sullen moeten kijken of zij het risico kunnen en
willen nemen.

7elf ben ik dan ock te rade gegasn bij mevrouw
T, Huigens van de stichting Handicap en Studile
in Nijmegen.

De doelstelling van deze stichting is om de vaak
moeili jke combinatie van gehandicapt zijn en
studeren mogelijk te maken binnen het gewoon
onderwijs.

Helaas heeft deze stichting niet de mogeli jk- ,
heid on zich bezig te houden met het gewone -~ .« 4
lager onderwijsi & % oL :

Toch wildée men.ons wel enkele tips geven en
individuele gevallen adviserene.

Welke problemen kom je zoal tegen. : - et

men sercte zul je een keus moeten maken wellk onderwijs voor je kind
het hente is.

it zal natuurlijk afhangen van de mate van 0.1.

Dit keer wil ik het"gewone' onderwijs behandelen, in het volgende
nummer komt cen artikel over het buitengewoon onderwils.

Aanname school.

Als een kind met C.I. wordt aangemeld op een gewone school is het
belangrijk om alle onderwi jsgevende in te lichten over de agard van de
handicap van Gw kind.

Jets wat belangrijk is, is dat het kind zelf aen zijn/haar klasgenoot.
jes verteld wat het heeft.

De onderwijzer(es) kanhet een en ander toelichten in het eerste
groepsgesprek.

De ervaring is dat kinderen, als er eerlijk en open over gepraat wordt,
dit accepteren en er rekening mee houden.

Temand met 0.I, moet natuurli’ik voorzichtig zijn, vaak weet het kind
zelf wel wat het wel en niet kan.

Laat hem dit zelf aangeven.

Als een kind met 0.I. iets fout doet moet de onderwijzer(es) hem gewoon
straffen en er geen uitzondering van maken, NOOIT SLAAN en zelfs niet

DREIGEN, dit kan een spontane fractuur veroorzaken waar niemand nmee
gehaat 1s.

Ziekenhuisopname,:

De ervaring heeft geleerd dat kinderen met 0.I. vask een goed I.Q.
hebben, hij/zi] zal.idan het tempo binnen het gewone onderwijs goed
kunnen »ijhouden.

Helaazs komt het regelmatig voor dat een kind met 0.I. soms maanden
van school af is doordat hij/zij 1lets gebroken heeft.

Dit heeft in het verleden vaak tot gevolg gehad dat kinderen met O.I.
hiaten in hun opleiding opliepen. ‘
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Gelukkig bestaat er nu de mogelijkheid ‘van het les op bed krijgen in . v
het ziekenhuis, ‘ ' % ol

Sommige ziekenhuizen hebben sigen onderwi jzend personesI in dienst,
mocht dat bilj U niet het geval ziin dzn kunt U bij,dg;a$¢gling onderwljs
van de gemeente vragen naar het instiﬁuut”Leerlingbegeieiding voor
langdurig zieken, die uw kind dan een onderwl jzer(es) toewi jzen.

Eventueel kunt U zelf een oproep doen voor een werkloze onderwijzerfeé)_
die uw kind les wil geven in het ziekenhuis, :

Door goed overleg met de school en de ﬁnderwijZer(es)_ih-hef ziekenhuis;::
kunnen hiaten worden voorkomen en kan Uw kind na het ziekenhuisverblijs
Weer verder met school, zonder iets gemist te hebben. . - ;

Gymles en speelkwartier,

Als het enigszins mogelijk is moet men het kind zoveel mogelijk laten
deelnemen zan alle aktiviteiten op school, dus ook de gymles. . Ay ot &
Bij sommige lessen zal het niet .mogelijk zijn om aktief dgel.tefnémeg;“- =i 9
maar laat hem/haar dan voor scheidsrechter spelen of supporten, - erotin
In ieder geval het kind geen vrlj geveén; andérs ontstaan er scheve. |
QSN Acthoudingen dn deddasy T (T orn o 6
g 'g\t- Het speelkwartier kan extra risico's geven, laat™

-~ “"het kind zelthepaienVbf;heﬁghinQEQEQf~buiten”-;{ii;
“Twil.spelen.- PR s e S R : S W R v

'f‘Alsrer_buitenxge#bgtbaiﬁiwdfdﬁ;ié}ﬁétlniét veré;fﬁfl
_"u?ﬁanﬁig.cm:buiteﬁmte‘gaéh §pﬁl§n,nﬁit'moétf"““L'm o
. individuee] en'per-situatie bekehen wordén. b ol

"7 Fractuur.
e e

* Ondanks alle goede bedoelingen en voor~ =

: zlchtigheld zal het voor kunnen komen ' “* -

dat uw zoon Qf'dochtgrvigtsphreekt”bﬁf;ﬂ’f¢;-
i SChgolu . . PRET I A e .

..+ Laat dan altijd uw telefoonrnummer =
. .- ~achter waar uw bereikbaar bent en vertel .. -
de docent(e) wat hij/zij moet geen 7 5 itk
in geval van botbreuk. L
-Als U, als ouder,.niet»heneikbaa:‘“q'
T pent, laat dan een van 4 docenten -
, « . €& naar het ziekenhuis BaEmG i e
- "7 .. Tets . wat ook van belang is,iis autas- v o
Je als ouders praat met het kind die tijdens het'breken¢d&ch£bijséan-”:;an_¢h
wezlg was, of de onderwijzer(es) waar uw zoon dfﬂ@Qqhtay\iQtS"bij ge= U
broken heeft, . W ' W R T
Schuldgevoelens zijn hier vaak niet op zijn plaats én. door hierover =
te praten kun Je misplaatst: schuldgevoel voorkomen. ™ AR o, S

g g

Toegankeli jkheid, o o Baritte Belr T e Nl AL 2

Als laatste wil ik nog even vermelden, dat alle openbare scholen die
na 1976 zijn gevbouwd aangepast moeten zijn., gy AL aoa

Helaas is deze verplichting er niet bij Katholieke, Protestanten en "’
bijzonder neutrale scholen en zal het vaak azn het bestuur liggen of
de school wel of niet is aangepast, . Shaik : e
Mocht de school bij U in de buurt niet toegankelijk zijn dar zijn er
enkele mogelijkheden om hem toegankelijk te maken. R

Soms heeft 'de school financigle nmiddelen zelf beschikbasar, ‘andersikan
er een aanvraag ingediend worden .bij &&n van de particuliere fondsen,

Mocht U naar aanleiding van dit artike] vragen hebben kunt U mij-
bellen of schrijven. " AL _

Jan Troost (maatsch. werker V.0.I.)
{adres: zie maes 11
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Hieronder treft U ecn zgn. bego1e¢n%ngs— CU. 1nstructlebrLef aan, ‘welke
is semengesteld door de ouders ven Taco ven Velzenls, deze werd/worot
ann schoolleiding e.d. verstrekt. :

Wellicht kan zoiets cok van toevessing zijn voer snderen.

Wat is er aar de hand met Taco van Welzenis?

Feiten.

aco 1ijdt sinds zijn. geboorte aan OutGO”EH@SiS Imperfecta. Als gevole
cearvan heeft uij tot-op heden OPUCVGQP 21 keer iets nebgoxen- armen,
vingers, tenen en vooral benen. Hij zal straks voor de 7  keer moeten
leren lopen., Er 1ijkt een ve rbcnﬁ te bestsen tussen de groeiperioden
en de merioden waarin veelvuldig breuken ovireden.

Gevolgen.

Taco z3it =inds juni 1982 in een rolstoel, sinds kort moet hij dearin
ook sen veiligheidsgordel dragen. De hoopr is dat Taco ooit weer zal
kunren looen en het zonder rolstoel zal kunnen stellen. De meeste
sporten ziin voor Taco te sevearlijk, hij heeft echter het zwem -
diplome B sehaald en ping-pongt zls de heste. Taco Kan niet zoals
anderen van zijn leeftiid zewocen or strast spelen of fietsen en ock
thuis is ei.enlijk veocrtdurend "toezicht" nodipg., De druk ov het gezin
en verdere omwmeving, om van Taco zelf nog mear te zwijgen, is daardoor
vaak zeer sroot. 0ok in andere ownzichten is Taco's ontwlkkeling enders
dan die vsn leoftijdmenoten. Hii kent het verkeer alleen vanuit de
auto, doet niet zelfstandig boodschsnnen om maar enkele voorbeelden

te noemen.

Vercder ziet de wereld er vanuit een rolstoel totmel anders uit. De .
voortdurende beperkingen en het steeds van anderen afhenkelijk zijn
werken zeer frustrerend. '

Ondenks dit =21les heeft Taco zijn goede humeur weten te bewsren en
heeft hij een groot gevoel voer humor. In zijn omgang met anderen weet
hij zijn hasndicaps op een natunurlijke manier te (doen) sanvasrden.

Hij wil het liefst 21s een gewone jongen worden tegemoet getreden.

Cmeangsregels

-vocrkom borsingen, denk aan openslesande deuren

~-geef Taco uw hand, ga n'i e t stevig schudden o.i.d.

-ncolt zomaar beeipakhken, stoeien of iets uit handen trekken,

-{op)tillen alleen op "deskundige" wijze (na instructie).

-blijf met Taco buiten het gedrang en ga niet samen door een deuropening.
~voorkom plotselinge bewegingen of reacties, laat Taco niet schrikken.
—-Wees ?cé acht op drempels, zladde vloeren en andﬂre obstakels,

~kiik steeds vooruit en ook "om de hoek".

-Qpreek normeal tegen Taco en niet tegen zijn begeleider.

Als er toch wat mocht zebeuren. .

l. Geen paniek, het kan nog st meevallen.

2. Taco troosten, de psychlsche schok is vocr hem net zc groot

& als de fysieke,

3+ Laat Taco niet alleen, mear stuur overbodige belangstellende weg.

L. Laat iemand anders hulp garsn halen, waoarschuw de schoolleiding,

5. NIET proberen Paco te verplaztsen!

6. In het geval van botbreuken weet Tacc zelf vaak heel goed hoe
serieus het is. Laat hem zonodig zelf zijn 1edematen bewegen als
hij dat ken.

7. Laat zo spoedig mogelljk ec.: voor de ouders wasrschuwen, liefst met
zoveel mogelijk felten., U krijgt dan verdere instructies.
21J zorgen ook voor het wasrschuwen van arts of ambulance.

tel.nr.:thuis wmme——— WEPK cam e
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-Zoals reeds verteld .in het eerste deel van ons reisverhasl in

de vorige '"Breekpunt", verlieo. de cvertecht naar Fngeland probleem-
loos. e 2= 4

:In Dover asngckomen .sloeg het vechduiveltje echter toe.%
Toen wij in onze suto zaten te wachten om van boord te gaon, tikte

il

een nederlandse  jongeman ov» het raampje-.en vroeg of w%g_w&sten dat
We een platte band hadden! In paniek staptepuwe:uit en inderdaad
rechts yvoor bleken we e~n lekke band te hebben, . ,f ‘\C\\

De jongeman vroeg of hij kon helpen, het-gegn wij met beide' handen

aennamen, want veel tijd om de band _ 1\ SL / E‘ X\

- te yerwisselen hadden we niet, R B ¥ EREE | A

-Gelukkig was de band in een wip ver-
wisseld en waren we op tijd klasar.
We bedankten de jongen harteli jk,
stapten in. onze auto en gingen van
boord. Deze start beloofde niet veol o
- goeds, maar zelukkig bleef het bi j b gt
‘deze ene tegenslag, Binne:: » v kwartier Waren wij langs de Engelse
-.flouane en begon onze reis eigenlijk pas goed, : . J .
Meteen werden we geconfronteerd met het linkse verkeer en hoewel we
ons dzar van te voren nogal druk over gemaakt hadden, viel dit reus-
:achtig mee .en hebben wij dasar Op onze verdere reis helemasl geen.
problemen mec gehad, .

Na ongeveer 2 uur kwamen wij aan ov de rondweg om Londen, hierop was
net ontzettend druk. . - .

Dit, p»lus het feit dst het erg warm was ( ca, 350“) en wij nist ekend
“waren met deo situatie ter plaatse, moakte dat we ons toch wel wat
nerveus begonnen te voelen. il :

Een gelukkige bijkomstigheid was, det Vern erg lief was en wilj totaal
geen kind asn hem hadden. : . = y
. Na enige tijd kwamen we or de autoweg naar het noorden, de M 1.
0ok hier was het erg druk, maasr alles verliep goed en we begonnen nu
al wat aan de drukte te ¥ ennen. o TS oo :

Na een voorsnoedige mear erg vermoeiende reis, kwamen we om 1900 uur
in Buxton asn ( we waren inmiddels 17 uur onderweg). et
- Het pension dat we besproken hadden was voortreffelijk en de mensen
.erg vriendelijk., . - ; - s ’ P
Na een heerlijk bad lagen we reeds 21.00 uur in bed. Ceer
Uitzerust door een nachtrust van 10 uur en na een heerlijk engels
ontbijt, startten we de volgende morgen bij stralend weer, onze 2e
etappe richting Dundee, - ; : B! o
Cok dit gedeelte Van onze reis verliep zonder nroblemen, om 18,30 u.

“kwamén we zan in Dundee. : : : b

Aan de hend van een, stratenvclan, dat ons van te voreh door Mrs.. Grant
Wes toerezonden, zochten %1ij onze weg naar het huis ven.de fami: Grant,
Wazar ik om precies 12,00 u. hesl nieuwssierig eanbelde. g Bliazs

Even later ging de deur orén en stond ik oeg in: oog met Mrs, ‘Mérgareth
- Grant, de oprichtster vsn de EiBe8, .- ST et ¥R BRI K

De verwelkoming was bijzonder hartelijk. .. : S By S
Haar man Devid en hezr dochter Yvonne kwamen ook nasr ‘= deiir en na-
det ik Clementine en Vern ulit de auto was Inan-halen, werden we nsar
binnen gehaald en begonnen de eerste fesprekken’ op gang te komen
Na eocn poosije werden we ultgenodiegd mee 2en te zitten en werden we
vergast op een heerlijke werme mzaltijd. i A L
‘De mensen sloofden gich werkelijk uit om het ons masar 20" g6ed mogeli jk
naar de zin te maken en ik weet werkelijk niet wasr het gezegde "zuinige
Scho'" vandzan komt, ek ) B : B
Tijdens ons verblijf in Schotland zijn We er - geen enkele tegengekomen.

re
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Tegen tien uur g'avonds bracht de hele familie ons naar de caravan
van de B.B.S, “ic stond o de cemping in Monifieth even ten ocosten

van Dundze.
De caravan zas er geweldig uit en s'avonds, in hed stelden we te-

r
vreden vast, dat elle voornitzichten gunstig waren voor een fijne
en tevens nutz ge vacantie.
Ons hele vrrﬂere verblijf hebben we veel .opgetrokken met de familie
Grent.
Ontzettend asrdige en gastvrije mensen, die zich met hart en ziel
inzetten voor "hun'' vereniging.
Alle drie zijn ze de hele dag in de weer vcor de B.B.S., David is
zelfs in dienst van de B.B.S., terwiijl Margareth en Yvonne hun bijdrage
nro deo leveren. ;

{atuurlijk hebben we ook een vezoek zebracht asn het kantocr van de
B B.S., waar we kennis maakten met een zndere part-time medewerkster
van de vereniging, Mrs. Sheena, die 2l he type-werk voor hear
rekening neent.
Ik moet zeggen dat de hele orgenisatie van onze engelse zuster-
vereniging ons veel ontzag inboezemde.
7Ze telt momenteel meer dan 1000 leden en wordt geleid door een hoofd-
bestuur, dat gevestigd is in Dundee.
De vereniging is weer onderverdeeld in Z.Z.h. branches {takken) met
elk hun eigen bestuur, &&n keer per jaar houden ze hun "Anual General
Meeting'', kortweg A.G.M. genoemd,
Ieder jasr, in juli, telkens in een andere stad,( het vorig jaar in
Manchester en dit jaar in Coventry) komen de leden bii elksar om de
leatste nieuwtjes uit te wisselen en ontstane vriendschso weer te
verstevigen.
De jezrversadering wordt meestal gehouden op de campus van een uni-
versiteit, omdet daar 21le nodize ruimte wat betreft vermaderen,
overnachten en eetgelegenneid bij elkaar geconcentrecrrd is.
Qver deze A.”.".: dadelijk weer.,
Eerst een paar woorden over onze contmoeting met Dr. Paterson.
Dr. Peterson is voorzitter ven de B.R.S. en als bilochemicus verbonden
aan het Ninewells Hospital in Dundee,
Hij doet veel researchwerk op het sebied ven C.1., hoofdzskeliik
gefinancierd deor de Bu.B. S
Op dinsdag 19 juli werden we om 172 uur opgehasld do~r de fawmilie
Grant en gingen we samen nasr het Ninewells Hoswpital, weer we eerst
samen lunchten in de menza van de universiteit en om 14 uur mazkten .
we onze orwachting bij dr. Tcterson.
Ondarks de afwezigheid van de beloofde tolk, hebben wij ons tocn woed
verstasnbear kun»en maxen.
Dr. Paterson bleek a-n heel beminnelijike man te zijn, hij nam ruimschoots
de tijd om Vern ssn een grondig onderzoek te onderwerpen en om zeer
uitvoerig de rontgenfoto's ven Vern te bekijken.
Dit wzs wel €&n van de hocgtepunten van ons bezoek asn Schotland!
De rest ven de vekantie, tnt aan de A.G.M, op 29 juli, maskten wij
diverse tochten door Schotland. '
Het is cen mool land met prachtige bergen en meren, imposante kastelen
en mecole oude.steden, bovendien verkte het weer erg mee, zodat we

volop konden genieten van 2l dat moois,
Maer, 2oals met alles wet fijn is, vlocg de tijd voorbij en'voor we
het wisten was het vrijdsg 29 juli.
Szmen met Fheene, John haer man en haar dochter Aud rey, Vﬁrtrokqen we
naer Menchester, waer we tégen 1% uur asnkwamen.
fzegzrzgieggrgelkomd docr ﬁargarcth die semen met hasr man en dochter

: agen eerder in Manchester wzren om de A.G.M, voor te

berelden.
Het was trouwens een hele familie-a- ‘ngelegenheid, wont ook heor
broer Charles met ziJdn vrouw en drie kinderen waren as ‘nwezlg om ovnrcl
Wear marr nodlg, de helvende hand te bieden.
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Nadet we onze komers toecewezen hedﬁen"ﬁekre?en,.werd gezaneli ik het
avondeten gebruikt, - '

Ne =floop was er gelegenheid om asn een. van de rrie rrnrtrvo D@n ‘de~1’
‘te nemen, de onderwerpen waren: onderwiis, mobiliteit en {f1v1+eﬁben
veén de B.B.S. om.geld in het lastje te kKrijoen.,

Mij besloten -decl te:nemen 2sn de prasz groep over ohderwijs.
Tijdens de discussie bleek ons, dat wij het, wat het bl}zcnder basis-
onderwijs betreft, in Nederland een stuk Upfer hebhen qot;otf?n dan
in Fngelsnd, desar zlan er nl. geen sveciale 5cholen yoer lich. Taw
handicapten.

‘De scholen die er zign, zijn zowel vocr 1lchamelljk— 2ls geesteli ik
‘gehandicapten, %etge n het niveau van het onderwiis niet 2ltijd ten
goede komt. '
Bovendien kan een “narwele school. een *eh@hdls nte welsceren.,

Yoor :het "n-rtrezep“pn lerwljs waren er nacr 2 vcholer voor lichawmeli ik
gehandicarten, in. heﬂl ¥nzelend,
;Volﬁende morgen yui 1. uur, begon de. eigerL13ke Ja‘rver?u cring,

~waren inmiddels zo'n 380 leden scnwezig, 300 volwas-enen en 80 kinderen,

ur wes eon cré&che wasr de kinderen docr econ tiental hﬂroen"krfchten
-bezizgenoudpn cerden d.m.v, allerlei svelletjes, films enz. 1eaer
ouder xon ﬁua onge: toord de vergadering bijwonen. i

Na de lunch bepon het interessantere gedeelte, er waren verochlllende
SPrekers over 0.a. erPFllﬁkh\lﬁ, ocrthopedie, onderwiijs =n mobilitsit.,

AL met 21 ezn hele intsres ePnte niddsg, wasrbij verral de lezing ven

Dr. Sharrard, orthovsed, grote indruk cn ong maskte, asn de hand

ven dia's vartelde hij nl, over de czoede resulteten ven een nieuwe
operatietechniek bii Llnderen. #

Hierbij worden, bij veelvuldige fracturen van de lanze: n11pbeenﬁeren

van armen en Heonﬂeren Zgn . tolescopi che pennen ingebracht 1r ‘het

merg, dic als het ware ”Heegr001an"

Hiervoor hoeft slechts &&n keor een dergelil jke -opera tle te wordenﬁ
uitgevoerd in tezencz »ell1r5 tot de ocude methode, werrhij, sls het kind

is #ejroeid,weer esn nieuwe pen moet worden invebracht :

De nieuwe methode wordt cok slleen maar toesevast bij klndcren dle
‘nog sroelen. duin 2.

Op:zondag volgde na. et ontbljt nop een fumllledlenst met na afloop .
“een kep koffie en tepn was voor ons het moment van zfscheid zsngebroken.
Het werd esn heel- hartelljk afscheid, want we hadden er in die twee
weken veel vrienden bijgekregen, .

et de aelofte dat we zeker nog,cens terug zouden komen vertrokken
we rond het. mmduaguur uit Menchester, richtlng Wincheuter het eerste
..doel van onze driedasgse. terugtocht warrover vprder nlet veol meer S
«te.vertel en velf. .. g R
.Vin Dover-en. Oostende kwamen WlJ v rder zonder proklemen op 2 augustus'
c weer heelhuils in. Maas tricht. ann.'" ;
_ Moe, maar heel voldaan ovar hetgeen w1} ondervonden en gezlen hadden.

Tot slot soz eon pluim op de hoed ven Vern, die zich redurenee de )
“hele reis uﬂtete&end ;ehouden had en van mijn vrouw, ‘die zich de he1e

reis een voortreff e]m;k navipator getoond hadf ;

v

Clé tlne, Jesn en Vnrp v, d Boorn.

w1
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Binnenkort is het weer vakantietijd. Ofschoon ik er geen idee van heb, hoe U met
vakantie gaat (al gesteld dit U gaat) wil ik U toch graag lets vertellen

over mijn eigen ervaringen en ook iets vragen dienaangaandes

Op de enkele keren na, dat mijn vrouw en ik een volledig verzorgde groepsreis
mesgemaakt hebren, zijn wij verstokte kampeerders geweest. Dit had voor mij onder
andere het voordeel dat ik met mijn vervoermiddel (vroeger een driewieler,

nu een auto) tot vlak voor de deur van ons thotel” (tent of vouwcaravan) kon komen.
Gelukkig is kamperen, voor het die op een rolstoel aangewezen zijn, nieb mzer taboe.
De laatste tijd wordt er op dit gebied veel goeds gedaanse

Zo merkten we vorig jaar tot onze vreugde, dat er op onze camping in Buid-Frankrijk,
aaar we al jaren komen, een royale rolstoeltoegankelijke was-unit (douche + Walo,)
bijgehouwd was. Zijn er onder U die meer van dergelijke aangepastg campings Kenne:n,
dan houd ik mij voor een opgaaf daarvan hartelijk aanbevolen. In een valgend
nummer van "Sreekpunt' hoop ik er dan op terug te komen.

De A.N.¥.3. heeft de "Toeristische voorlichting voor gehandicapten' jaren geleden
al ter hand zenomen. Ij wijs U hierbij op de (voor leden gratis verkrijgbare) inlich-
tingenbladen nyerblijfsaccomodatie in Nederland' en "Reis~- en verblijfinformatie
Buitenland", Beidd boel(jes bevatten een schat van gegevens inzake de toegankell jk-
heid voor gehandicapten van restaurants, hotels en pgotels. Min of meer toevallig
zijn we op onze reizen in het bezit gekomen van de uitgave "Autobahnservice frr
Bghinderte" waarop alle voor genandicapten aangepasten parkeerplaatsen, telefoon-
cellen en w.c.'s langs de Duitse autobahnen vermeld staan. Er bestaat ook een
vergelijkbare uitgzave met soort 'gelijke informatie over de acoomodatie langs de

7 .anse autoroutes. ;

H#ellicht is een aantal Uwer dit alles al lang bekend en weet U zelfs op dit

gebied nog meer dan ilk, Dan graag een reactie. Tk ben namelijk bezig met een inven-
tarisatie op dit gebied; opdat we in de toekomst hen die er behoefte a2an hebben

met informatie van dienst kunnen zine. _ :

Ten heel andere vraag betreft de z.g. parkeerkaart voor jnvaliden, die de "autorijders
onder U zeker niet onbekend zal zin. Ik vrazg mi] namelijk af of deze kaart in het
wuitenland dezelfde voorrechten geeft als in Nederland. Voor Belgie weet ik het
nagenoeg zeker; maar voor #at betreft Engeland,Frankrijk, Duitsland en Oostenrijk
twijfel ik. Nie kan mij hierover nader inlichten% '

Een volgend probleem van mij betreft de reisverzekering die ik in de regel afsluit.
Tn de kleine lettertjes van de meeste verzekeringsvoorwaarden staat vaak als
uitsluiting genocemd: dié medische kosten die het gevolg zijn van bestaande kwalen;
wel worden de kosten soms vergoed, als deze niet te voorzien warene. s
Gelukkig is het mij nog steeds niet overkomen, maar ik vraag mij wel steeds af:

wat doet mijn verzekering als ik over een tentharing val en een arm breek?

Niet witkeren, omdat de kosten het gevolg zijn van een bestaande kwaal? &f wél
uitkeren omdat de val onvoorzien was? Ik ben bezig de Consumentenbond te interes~
seren voor een onderzoek in deze richting, omdat ik geloof dat hier nog een groot
terrein braak ligt wat ik onmogeilijk in mijn eentje kan ontginnen. In afwachting
van dit onderzoek zou ik al wel graag Uw positieve of negatieve ervaringen met

een reisverzekerinémaatschappﬁ vernemen met gemaakte medische kosten op vakanties
Ook ervaringen met annuleringsverzekeringen zijn van harte welkom; echter niet

de problemen die U eventueel gehad heeft met Uw ziekenfonds of met Uw particuliere
verzekeringsmaatschappij; dat is weer een hoofdstuk apart. *

Graag Uw reakties, waarop in een volgend nummer beslist teruggekomen zal worden.
Bellen mag ook, doch als de zaak wat gsekomplic<erd is, dat graag een schriftelijke
reactie eventueel met korrespondentie die voor mi van belang is en die ik natuur-
17k na inzage weer retourneers

G.rrins

Zeowag W11

1452 C7 Heiloo

tel (072) 336 399.
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"Breekpunt” doen. Misschien komt er van uw kant
&r voren, Waar een ander ook iets aan kan hebben, grasg
mijn adres,:
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We beginnen met een pantalon/broek te tekenen

en azn ie passen voor rolstoelers.

De %e'--ing is een basispatroon voor de leeftijd
tot .. jaar. De beschrijving staat ernaast,
Ook hoe de maten die je nodig hebt worden Zem
meten.

Bij een rolstoeler is meestal het voorpand te
hoog en het achterpand in de taille te laag.
Hoe lossen we dit op. Wel, door bij m.v. 2 cm
bij de heuphoogte waz te vouwen en door bij
Mele & Ccm bij de heuphoogte tussen te legzen.
Maar, hoe weet je nu hoeveel er tussen gelegd
moet worden ? Wel, je meet eerst de kruis-
lengte hetgeen je bij de perscon zelf kunt
doen, door een elastiek om de taille te doen,
dan vanaf m.v. via kruisnsad naar m.a. te
meten en vervolgens te controleren met het
patroon,

Je kunt ook een pantalon/broelk nemen die (be-
halve in de taille) goed past en het verschil
in het patroon aanpassen.

De kruislenzte voor rolstoelers altijd in
zithouding meten.

o i

— S
Werkwiize.

Eerst maat nemen,
Blastiek om de tzille
Taillewi jdte

. Heupwi jdte, 12 cm v,a. onderkant alastiek
i zithoogte 4§ s .
'5 zij-lengte tot knie,, . gy
? 23 »s epkel v.a. ,, 3
bed Knie wijdte

" * j— i ‘.’fi 'dte
>4 heoe gt& e 2

contrfle maten:

kruislengte
. bovenbeen wijdte,
MeV. = midden voor - N - o
m.a. = midden achter m.2. 15 een pas getekend, coupe-naad
»»> = dichtvouwven _kan worden dichtgevouwen.
e%* = inkiippen

Tk hoop dat U er wat man nebt en dat
het duidelijk over is gebracht,

Succes, een volgende keer weer wat
anders, als er tenminste belangstelling

Voor is. ,
Louise van Qoyen,
adres: zie pag. l.
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Voorpijp.
Begin met een horizontale 1lijn te trekken, daar ea
+ heupwijdte afmeten. Dazr dc anr. 1-2 plaatsen. e

tinks van nr.l,1/10 halve neupwijdte uitmeten nr«3. Hr.h 1s het midden
van nr.3 - nr. 2. Bij nr.1,2,4 haakse 1ijnen 6mhbog tekenen en de )
zithoogte afmeten nr.5-nr.6. : . W

Bij nr.2, 1/10 heupwijdte min 2 cm. omhoog nre 7. . —
Volgens voorbeeld m.voor tekemen. Bij nr. 6, 13 cm naar links. De taille
moet 4 taille wijdte worden. Volgens voorbeeld coupe intelenen.

De lijn m 8 via nr. 4 tot Fnie en enkel verlengen, nr.9-nr.l10. Bij dsze
punten haakse lijnen naer ‘links en rechts trekken en agn vweerszijde

L kniewijdte min 1 cm afmeien en + pijpwijdte min 1 cm. afmelen.

Volgens voorbecld aftekenen.

Achierpijn. .
Fi< nr. 6 ga je 4 cm. naar rechts, nr. 12. Vanaf nr. 6 heuphoogte .
afmeten, nr. 11. Bij nr. 11, 2,5 ¢m naar reciats en bij nr. 2, 1,5 em

nanr rechis afmeten. Bij nr. 9, + kniewijdte + 1 cm. Bij nr. 10, % pijp-
wijdte + 1 cm, Zijnazd kan ge:cekend worden. Bij rnr. 12, 4 talllewijdte +

2 cm maar links afmeten . en bij dit punt 2 cm omhoog. Taillelijn kan ge-
tekend wovrden en }de coupe in het midden van de taillelijn. Tij nr. 3, 370
v.d., halve heupwijdte mirn _ cm nasr links afmeten. De binnen beennaad

kan getclond wcrden. De heuphoogte is evenwijdig aan de tailleli jn.

Bij 11, + heupwijdte afmeten.
e - achterlijn kan
uL o.c.zend worden,

4T
J & Rt
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Vereniging Osteogenesis Imperfecta, opgericht 23 juni 1083

LINDMAATSCHAP /DONATIE

Leden van de VOI kunnen zijn: zij die 1ijden aan of drager zijn van of cuders
zijn van minstens één minderjarig kind met osteogenesis imperfecta. Donateur
(begunstiger) worden kan iedereer dis zich betrokken voelt bij de VOI,

CONTRIBUTIE

Lidnaatschap: jaarlijks f 50,--, eventueel in 2 termijnen (per 1 januari en per
1 juli) te voldoen;

Donatie: minimaal jaarlijks £ 10,-—.

U kunt uw contributie/donatie overmaken naar giro 53 44 711 ten name van:

Penningmeester VOT

Oosterbaan 26

4386 CN Vlissingen

Onderstaand formulier gelieve u te sturen naar:

Ledenadministratie VOI

Grevelingenstraat 13

4335 XC Middelburg

——————————— s s PRAIPPBNT 21 i o e e e e B e s e e
Oogave LIDMAATSCHAP/DONATIE Vereniging Osteogenesis Imperfecta

Ondergetekende geeft zich op als lid/donateurx.

Naam:

Adres:

Postcode:

Woonnlaats:
Datum: - -19

— Telefoonnummer: ( )

(handtekening)

*: doorstrepen wat niet van toepassing is






