December 1984

2 .
€ Jaargang e

:-—“"XXXXXXXXXKXXXXXXKXXXX‘K}{X}CXXXX}{){XKK){XX){X%{{
% KX x XX REXRAE X
wxx AR XXKXXX P&

XX X

X

X

b8

x

X

X

>

}(XXXXXX‘X}CXX

imperfecta



"preekpunt' is een offecieél orgasan van de Vereniging Osteogenesis Imperfecta,
verschijnt minimaal twee keer per jaar.
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Public-relations:
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Illustratie: mw. Crézee; vertalingen duits: br. Spork.

Redaktie "Breekpunt': D.M. Goedhart (adres zie WOOrZz,).




6 oktober j.1.. :

Fijn dat velen van U weer aanwezis konden zijn, het was weer een drukke,

- maar ook een gezellige.en leerzame dag, . .
Met medewerking van verschillende mensen, hebben we "Breekpunt" weer

een beter aanzien kunnen geven, hetgeen_niet betekent dat het drukwerk
optimaal te noemen is, I

Maar ook hier geldt: "roeien met de riemen die Jje hebt.

De leden ontvangen bij dit nummer scen nieuwe Vragenlijst, met het verzoek
om deze nogmaals te willeﬁ invullen.

Tevens ontvangen de_leden een infq{matiefﬁaartje, welke men bij zich kan

dragen, (de mensen'die-de:#ergadefiﬁg hehben bijgewoond zijn al in nhet bezit

Van de penningmeester ontvingen wij het bericht, dat hij per 1 januari 1085

Sccept-girokaarten zal vefsfuren voor het innen van de contrihutie en donaties,

Wij wensen U veel genoegen bij het lezen van dit blad, en wensen U en de Uwe

prettige feestdagen en een vdorsﬁoedig 198s5

redaktie,
INHOUD : pag. 1. Ver, Adgessena
i 2. Voorwoord en inhoudsopgsve,
- 3. "Stap voér éfap." _
v . 4, Verslag ledéhvergadering.
- 7t Inform;tiekaﬁrtje.
b * B "Overgave aan osteogenesis imperfecta,
;, .9; Tips ter verzorging van een baby met OI,

,; 12. Andere kinderen in het gezin.
s 13. Symposium: "Kind en Ziekenhuig",

* 1 14, "Overdenking van een bestuurslid”.
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L, Maatwerk, .
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Verslag LEDENVERGADERING dd. 6 oktobher 1984, 3 3
Plaatsg: Johannastichting, Heyenoordse weg 5, 6813 GG Arnhem. Xﬁ

Tijd: 14.00 vur tot 16.15 wur,

De voorzitter, mw, w.J. Gosdhart—xasander, opent
de Vergadering en heet iedereen welkom, Zij, die
voor de eerste keer komen, Zijn misschien even
geschrokken; ean begrijpelijie reactie,
Kinderen worden aangespoord een bijdrage voor
“Breekpunt''te leveren in de vorm van een
tekening. Wevrouw De Bruyn wordt bedankt
voor de koffie die ze san het serveren is.
Er ligt drukwerk te= inzags, waarvan

op verzock foto opiesn kunnen worden
gemaakt; dit kan men bij de secretaris.
e, AL, D, Reijorse, opgeven. De nummers
van "Breekpunt", statuten en falders
mogen mesgenomen wWorden, Werving van
donateurs is van harte welkom,

Van de Mccische Adviesraad zijn aen-

?

wezig: Prof. Dr, R, Steendi jk (kinderarts, Dr, F.A. Beemer (Eeneticus) en
Dr. R A. Tange (keel-, neus- en oorarts). Dr. Tsnge =zal later op de middag
een film over eer ftapedectcmin (een.ooroperatie) vertonen,

Namens het bestuur behandelt de voorzitter het volgende:

.

2.

Fen kasrcije mei informetie over de ziekte is voor allen met OI beschikbasr
Dol tae, Engelse, Franse en Spaanse uitgaven ksn men bij de secretaris
ganvrager: :
Nieuws informaiielijsten 2ijn bijra klasr, Binnenkort worden de leden ver-
zocht per OI-pati&nt een lijst incevuld te retourneren; de gegevens zullen
door de iledische Adviesr:gc SIrikt vertrouwslijk worden behizndeld en, pls
hierasn belnefte baatmat, in con onderzoek worden verwerkt;

Met ingahg van I november 1084 neent de leer J.1. ven Ero het penningmeceg-
terschep over van de henr 0,17, Goedhert, aangezien het aanvragen van subsi-
dies en dergelij?g énizn kennis ven finannisia administratievoering vareist,
De penningreester in sre ig boekhqudgr:van vercep, Tegen. dezs beslissing
heeft niemina begwaar. Wi~ dit wel heeft,  mzer dit niet in het openbaar wil
laten blijkgﬁ, kan de voer;¢zcxr_alsnog.pérsoonlijk benaderen. In het: juni=-
nummer (1285 yan "Breekpunt" zal ey firascicel verslag over 1¢34 worden
afpedrykt: crzanisatorisch ig dit ezrdar niel te realiseren;

Nu de hLeer Van Erp penninomzeates wordt, komt er een pleats vrij in de kas-
commissie. Tv do loop van de midleog poeft de heer H. Dirkeen uit Heerlen
zich hiervcer on. De heor J £ltera wordt #ijn. collega: voorheen was dat
zijn echtgenote: - N0 B

Mevrouw Goechart heeft do "Libelle" schriftelijk gevraagd of de redactie
van dit tijdschrift hereid is cen artikel aan 0I te wijden., Het antwoord

op haar briel moet noo kcmen: : y

Profescor Steecndijk zal binnenkort Ians Sleeuwenhoek van de NCRY vragen of
Ol in aanmerking kemt als onderwverp veor één van de programma’'s "Rondom
Tien". Mocht hierop negsticf worden gereczcerd, dan maakt de VOI nog een
kangje opgenomen te worden in het progrzmma "Vinger aan de pols" ven Ria
Breemer (AVIO), wasrvan vn uitzending aan botziekten z2l worden gewi jd:
Eopij veorx "Breekpunt" knn men véér 15 november a.s, sturen nsar de redae-
tie van het verenigingsblad. Feeft men vragen, advertenties, idee#n of een
vorkaal. ., het kan een plaatsje krijgen; _

L& voigende vergadering Zel . in het revalidatiecentrum "Charlotte-Oord" te
Tilburg worden gehouden. ot bestuur denkt hierbij san 27 aprii 1935 of

11 mei 19285,

o



9. Niemand blijkt er bezwasr tegen le hebben, dat doateurs voortaan de leden-
vergaderingen bijwonen; :

10. Fen verhoging ad fi5y=~ van haet jmarlijkse donatiebedrag ondervindt even-
min kritiek;

11 . De VCGI heeft nu een tegoed van + f 2.000,--. Hierbij i{s inbegrepen een
gift ad. f 500,-- van Philips. Akzo heeft een elektische schrijfmachine
geschonken. Shell heeft de VOI verwezen nasar het Prinses Bestrix Fonds, dat
onze asnvraag voor subsidie zal bespreken. Aangezien osteogenesis imperfectsa
geen_neuromusculaire ziekte ig, zzl de vereniging mogelijk niet veor hulp
in sanmerking komen. Een nesluit is nog niet genomen; .

IZ.héinnenkort verachijnt een nieuwe uitgave van het informatieblad., De heren
JiA. ven Berkum en J. Troost zullen de "public relations” op zich nemen;
zij gsan zich oriénteren over voornameli jk schriftelijke reclame en voor-
frechten; :

<5 . __unning van de ziekte is niet mogelijk, aldus professor Steendijk.
vel zal de Medische Adviesreaad trachten bij problemen tot een oplossing
te komen. die de gezondheid ten goede komt.

Op de vraag of het mogelijk is, OI in de verpleegkundige-opleiding op te nemen,
antwoordt professonuSteendijk, dat hij zal proberen hiertce het startsein te
geven. Het Db1ijkt nl., dat tot dusver hieraan geen aandacht werd besteed.

Binnenkort zal in enkele medische vakbladen het bestaan
van de VOI bekend gemaakt worden door professor Steendijk.
Hij zal tevens proberen 44n & twee centra op te richten,
waar adviezen op ''brede besgis" worden gegeven. De patiént
wordt dan op één dag door diverse specialisten gezien, waar-
na een teambespreking volgt; dergelijke teams besteaen
el voor b.v. kinderen met een 'open ruggetje"”.

Voor zover dit mogelijk is, worden de van tevéren
schriftelijk gestelde vragen behandeld. Kalktabletten
tijdens de zwangerschap zijn volgens professor
Steendijk zinloos. De vraag of er meer mensen met OI

zijn, die een scoliose of andere rugafwijkingen

hebben, blijft onbeantwoord; dit is een orthopedisch
_ probleem, waarover de spreker geen uitspraskt durft
ﬁlﬁgzzyuq:,,f»*"”“f " te geven. Na de menopauze nemen de kansen op breken

\ i over het algemeen toe. In welke mate dit ook voor

vrouwen met OI geldt, kan hij geen uitsluitsel geven.

Bet is riet mogelijk (b.v. door middel van bloedonderzoek) om de kans op over—
evvise individueel te bepalen. Genetici gaan doorgaans als volgt te werk: nadat

de diegnose is gesteld wordt aan de hand van rontgenfoto’'s en gslgeheel lichamelijXk
onderzoek het type van de ziekte bepaald. Bloedonderzoek levert bij OI weinig
aanknopingspunten op, aldus dokter Beemer. Toekomstverwachtingen worden ge-
baseerd op ervaringen bij vergelijkbare situaties; deze zijn in de medische
jiteratuur na te slaan, i

Dokter Tange acht het risico van een stapedectomie (operatie waarbij. één -ven
de drie .gehoorbeentjes, de stijebeugel, wordt vervangen door een prothese)
niet groot. Het verdient echter wel asnbeveling, dat dit in een academisach
centrum gghgﬂit. De kans van slagen ligt tussen 90 en 100%, tenzij er compli-
caties optreden; het laatste komt praktisch nooit voor. Gehoorverlies bij OI

... wordt in de meeste gevallen veroorzaakt door een afwijking in de gehoorbeent jes.

Een stapedectomie"kan dan uitkomst bieden, Is echter het slakkenhuis beschadigd,
b,v. door sen knal, dan ig opereren meestal niet meer mogeli jk.

patignten met OI, die moeilijkheden hebben met het gehoor, kunnen zich het beste
tot één van de academische centra wenden, aangezien de teems hierven over de

meeste ervaring beschikken.
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Dokter Tange is werkzaam in het Academisch Medisch Centrum te Amstordanm.
Zijn collega Dr. C.W.R.J. Cremers is verbonden san het St. Radboudziekenhuis
te Nijmegen.

Dokter Cremers benadrukt nog eeng, dat de meest aangewezen behandeling, de
stapedectomie, niet riskant is. Op de vraag ot een gehoortest, eventusel pe-
riocdiek, bij alle OI-patiénten is aan te bevelen, antwoordt dokter'Tange,'dat
het zinvol is, minstens eenmaal dit eenvoudig onderzoek te laten doen. -

Bij OI heeft dit pas vanaf het twintigste jaar zin, tenzij er eerder klechten
zijn. De Nijmeegse keel-, neus- en corarts zou graag informatie willen ver-
zamelen over Ol-patiénten en familieleden (ook zij, die geen kenmerken van de
ziekte vertonen), Profesgqr Steendijk wijst erop, dat doorverwijzing het beste

via de huisarts kan gebeuren. Of het waar is, dat "als er eenmaal asn het cor
geopereerd is en er komt een knal of klap op, waardoor Je weer doof bent, dan
een volgende operatie niet meer mogelijk is," ; '

antwoordt dokter Cremers, dat eerst het type af-
wijking vast moet stsan. Daarna kan over de
behandelingsmogelijkheden worden gesproken,

De voorzitter kondigt de film aan, die tweemsal
vertoond wordt. Terwijl de ene ploeg kijkt,
ken de andere ploeg koffie drinken. Cp deze
manier worden de kleintjes niet alleen
gelaten, '

Na de vertoning legt de voorzitter nog
even uit, wat dokiter Cremers wil. '
Hij zoekt mensen met blauw: cogwit en
borbreuken (eventueel in het verleden)
met en zonder gchoorverlies.
Gegadigden kunnen zich tot deze arts
wenden, g

In een tegemoetkoming in de reiskosten
kan eventueel worden, voorzien.

Het adres van dr. Cremers iuidt: Dr. C.W.R.J. Cremers, keel-, ncus- en oorarts,
verbonden aan het St. Radboudziekenhuis, Philips van Leydenlaan 15 / Posatbus
9109, 6500 HB Nijmegeh ~ tel. (080) 513506 ( algemene polikliniel).

Het adres van dr. R.A. Tenge, keel-, neus~- en oorarts, verbonden san het
Academisch Medisch Centrum, lleibergdreef 9, 1105 AZ Amsterdam Zuidoost-
tel. (020) 5669111 (telefoniste).

Babbelaars worden uitgereikt san de artsen Beemer, Cremers en Tsnge. Professor
Steendijk is sl vertrokken; de moeder van mw. R. Pouwiel 2al do delicatessen
alsnog aan hem geven. Mevrouw De Bruyn, de serveerster, krijgt een plant. L
De technicus die de video-apparatuur heeft gelnstalleord - hij is niet asnwezig-
zal mogen kiezen tussen een doosje babhelasrs en een plant.

Het is kwart over vier en mevrouw Goedhart heeft plles gezegd wat ze kwijt
wilde. De genodigde_vertrgkken huiswasrts. :

(AR-10-g4) . . TTE



Hieronder afgedrukt vindt U de tekst van een kaartje wat de mensen, die

1ijden san osteogenesis imperfecta,

bij zich kunnen dragen.

De bedoeling hiervan is, om dit kaartje te tonen aan div. hulpvarlenars.

die betrokken zijn bij hulp, vervoer en behandpling van een OI-patisnt(je).

Voor leden die hun 'vn}_tnn_tie"s weleens in het: buitenland doorbrengen, kan' de

"'{faksht ook in het Engels, Frans, Duits en'Spa_s'.ng_s'_ 'wordon._ b_a:stei'd._'l

imperfecta

Ik heb osteogenesis imperfecta
(broze botten ziekte). Daardoor -
kan ik gemakkelijk icts breken.

¢ Wilt u met mij/mijn ouders/
verzorgers overleggen voordat u
‘mij gaat vervoeren, onderzoeken
of behandelen? :

* #* W

De VERENIGING OSTEOGENESIS IMPERFECTA vraagt uw

aandacht voor het volgende: .

¢ Fracturen kunnen bij osteogenesis imperfecta gemakkelijk
onistaan, soms zelis spontaan; I

s Symptomen i " iat altijd duidelijk;

s Een fractuur kan al ontstaan door te zoeken naar ;
fractuursymptomen, b.v. abnormaie beweeglijkheid of
crepitatie; -

& De veiligste manier om een fractuur vast e stellen (of
liever: uit te sluiten) is réntgenonderzoek {zie ook
ommezijde};

e De fracturen zijn in de regel pijniijk;

e Adequate pijnstilling en evt, spierversiapping is gewenst,
ook bij kinderen;

e Ter fixatie van een fractuur verdient lichtgewicht materiaal
de voorkeur. Patiénten met osteogenesis imperfecta
dienen zoveel mogelijk in beweging te blijven;

e De eerste nachten na een fractuur is een pijnstiller en/of
slaapmiddel sterk aan te bevelen.

NEBITE oo nnm e b e S Sr B Ve S RS

Telefoon: (...... SR Yo S AT R Cr e R
* ¥* #
Bij rontgenonderzoek: : e
s Het skelet geeft bij osteogenesis imperfecta vaak weiniz

contrast. Een lagere stralingsintensiteit is dan gewenst
(zoals bij osteoporosis). 4.

s Het gebruik van beweegbare apparatuyr is wenselijk,

. -Belastende bewegingen en onnodig tillen worden dan
vermeaden;

s Patiénten of hun ouders/verzorgers hebben vaak al |
ervaring opgedaan bij eerdere onderzoeken. Zij kunnen
behulpzaam zijn bij het vinden van de juiste positie voor
het maken van een foto.

* % ®



OVERGAVE AAN OSTEOGENES 1S IMPERFECTA .

In "Connect", het verenigingsblad van de 'Canadian _
Osteogenesis Imperfectsa Society, verscheen in de zomer
Van 1984 "Coming to terms with OI", geschreven door
Brenda Wylde, Secretaris van de (013, Op openhartige
wijze geeft Zij hierin een weergave van de fssen die zij
en hasr ‘echtgencot Tom doormaakten tot het fejit =
"onze zoon (Casey) heeft OI" door hen wes geaccepteerd.
Deze beschrijving, waarvan de belangrijkste punten '
“hieronder volgen, is bedoeld voor degenen die hetzelfde

origineel kan bij de secretaris van de VOI worden
opgevraagd. :

Het echtpaar was erg verheugd over de
komst van hun baby. De depressie, ont-
Staan door de ernstige zmiekte en het _
daarop volgende verlies van Brenda's vsder
maakte plaats voor gevoelens van vreugde
en een enorm enthousiasme.

Drie masnden na de geboorte van hun zoon
begonnen de verwachtingen en dromen af

te brokkelen. Toen ze uit logeren waren
bij familie ontdekten ze, dat Casey een
gezwollen pols hsd. Onderzoek in het ziekenhuis
toonde aan, dat deze gebroken was: een schokkende
mededeling, asngezien een verklaring voor het
ontstaen ervan ontbrak, Hetzelfde gold voor het
verzoek van de arts, het gehele lichaam van de
baby rdntgenologisch te onderzoeken. Terwijl ze op

op wat de arts en de laboranten ove# de Opnames tegen elksar zelden: "Hier ig
een andere breuk," en "nog één, en nog één..." en 82 Zo maar verder! Meteen

gingen ze naar het kamertje, Waar Casey naar toe gebracht zou worden. Pas maanden
later kon het echtpaar de emoties van toen met elkasr bespreekbsar maken.

De volconie reactie was “ongeloof": dit kon hen niet gebeuren; ook al zou het
waar xijn {wat ze betwijfelden), dan kon het zo slecht niet zijn. Al met sl
werd het als een nachtmerrie ervaren, die bij thuiskomgt wel voorbij zmou zijn,

Enkele weken later werden ze thuis Weer met de harde resliteit geconfronteerd,
Casey zat voor de eerste keer in zijn ledikant je. Plotseling viel hij voorover
en schreeuwde van pijn....een breuk. pr ontstond een onbeschrijfbare woede.
Liet Toms woordkeuze nooit te wensen over, toen ontstond een tirede van woorden,
die alleen in de onderweretd zou worden gebezigd, - i



Zou voOor dlt gezln enige levensvreugde niet zijn waiuaggelegn:l'J Rbntgenfoto 8
pevestigden hun: beangstigende vermoedens een breuk in het bovenbeen
Kort_d&arna nam de frequentie toe- haast voorSpelbaar, nl. ‘elke Vljf tot
acht=weken

Wanhoplg ﬁngon.Brenda hier oh das? te 1nformeren Artsen konden dit slechts 7
. Qp summlefe W1Jze het enlge wat ze te horen ‘kreeg, was, dat er geen gen921ng
'”bestond Te -uit Amerika verkregen 1nformat1e veranderden hun gGVOelens in
3 én vexdrlet

:

120we1 Brenda als Tom reakte depr3351ef Had 213 veel huilbulen, h13 trok
zlch terug: dit was zign manier van verwerken Brende ‘s moeder haalde hen

e deze belevingsfase, die ook de langste wes.

Tenslotte hqu de volgende periodg, die van acceptatie, san. Ze begonnen te
wennen ain het &dee d”t,CaSey bepaalde dingen nooit_zou kunnen doen _
Depressig_maakte plaag -voor positief denken. Alternétieven werden _gezocht en;
ze glngen zichzelf vragen stellen: "Als hij niet zZou kunnen lopen ‘'hoe kunnen

we hem dan holpen b13 het zich zonder hulp te’ verplastsen9 Welke vooru1tz1c_ten
zou hij “hebben voor wat betreft sport en spel cnderwias en werk in de toekomst?"
Ze gingen op. zoek naar. informatie over therspie en behandelingen en schreven
anderen, d1e met dezelfde problemen zaten.

Het belangrlgkste was dat ze. accepteerden, dat hun zoon ‘gan ziJn 31gen ont-
wikkeling vorm zou geven. Een poster in de spreekkamer ven de behendelend
arts ondersteunde hun filosofie: " Overbescherming invalldeert ook!" ;
Brends en Tom hebben zxch voorgenomen, hun zoon nlet onder druk te zetten
en elke gelegenheid aan .te grijpen, zijn interesses uit te brelden, hlerb13
rekening houdend met zign Iichamellgke capacite1ten en (bovenal) een aen—
vaardbare veillgheld

Er waren veel meevallers en tegenslagen Op de leeftijd van achttien maanden'i
hed Casey 23 breuken meegemaskt. Schijnbaar ontelbare rbntgenfoto s, uren -
en urén wechten op de EHBO-posten, ziekenhuisopnames, gipsen, rekking en
slapeloze nachten: allemaal nare belevenissen wgarvan vrijwel zekef vaSE
~stast, 'dat deze zich zullen herhalen. Ondanks dit 2lles begon Casey 51ch
gardig te’ ontwikkelen’, zij het wat langzemer dan ziJn leeftijdgenocotjes.

Het is eltijd weer eén’ ‘teleurstelling als h13 wat breekt wasrdoor hlJ de i
dingen opnieuw moet leren. Toch doen Brenda en Tom steeds meer ervsring op.

. Het accepteren van de’ handlcap brengt ook in dit gezzn tevredenhe1d en
vreugde.

(AR 10-84)

Fyxiol

TIPS”TER-VERZORG&NG;VAN'EEN BABY MET OI.

De navolgende tips zijn ontleend aan de publiketie "Handling a brittié'hbﬁé“:'
baby", die in juli 1984 door de {Britse) BBS is uitgegeven.
Bewerk1ng* Anite L. D ReiJerSe

Voer "‘alle bewegingen langzaam, logisch en bovensl rustig uit. U zult cpoédiéq
ontdekken hoever U met de baby kunt gaan. Praat van het begin sf san tegen
het klnd en 1eg uit wat U doet en wat U ven plan bent ;
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Hoofd, romp en billen moeten gelijkmatig
worden gesteund bij het optillen: zie
tekening,

Vasthouden rong de ribben kan breuken
vVeroorzasken.

Bij het verplaatsen van de beby nssr verschillende
ruimtes kan gebruik gemsakt worden van een klein
hard kussen. Jets veiliger, en misschien com~ :
fortabeler, is een gemodelleerd stuk schuimplastic
(zie tekening), wasrmee hetzelfde bereikt kan
worden. Over deze "draagbaar op msat" ken een be-
drukt of gekleurd karoenen #loop geschoven worden.

Het gebruik ven dikke (beklede) en/of stugge luiers is af te reden; de been-
tjes van sommige OI-bsby's mogen niet te veel gespreid worden. Wegwerpluiers
zijn lichter in gewicht en gemakkelijk te verwisselen. Bovendien zijn ze ook
koeler, een voordeel voor OI-baby's die veel tronspireren., Het kean voorkomen,
dat het kind allergisch blijkt te zijn voor een bepeald merk wegwerpluier,
Verandering ven merk is dan de moeite van het (uit)proberen wesrd.

Voorkom bij het verschonen dat de baby
san zijn/haar enkels wordt opgetild;
dit kan nl. een breuk veroorzaken,
Schuif dasrom uw ene hand cader de
billen;; met de sndere hand kunt U

de luier verwisselen (zie tekening).

Zorg ervoor dat alles binnen ha&ndbereik is, voors-
dat U de beby in bad doet. Baby's en kleine kinder-
—_— ‘en kunnen eventueel op een licht hellend vlak gelega
% worden: zie tekening. Zodrs het kind zich op zijn
‘-?“‘““-w-m_‘; gemak voelt, hebt U de hsnden vrij en kunt U be-.
ginnen. Voor het wegspoelen ven zZeepsop is het han-

dig hierbij een kan of (misschien beter) een spuit-
fles te gebruiken. '

Een plateau voor ép het bad is eveneens een e e
hulpmiddel. Ter voorkoming dat het geheel
gaat achuiven bij onverwachte bewegingen,
is het nodig dst san de onderkant latjes
worden bevestigd: zie tekening.

Somnii=, wat oudere kinderen kunnen in een plastic wesmand zitten, die den

in a=t bad geplastst kan worden. De mend vergroot de veilig- en zekerheid
en is eenvoudig in en uit bad te tillen.




 f}niﬁg rechts) voorwerpen nodigen de baby

11

Speelﬁoed'ﬁbef zacht en-gemakkelijk te
hanteren zijn. Haltervormige (zie teke~

‘uit, ernaar te grijpen. De belangstel-

ling kan worden vergroot door de speel-
voorwerpjes horizontaal boven het ledi-
‘kantje, natuurlijk binnen baby's hand-

_ bereik, te hangen,

Het kan voorkomen, dat Vudrb;jéangers o
of kennissen onbewust een breuk in de ‘hend
werken bij het spelen met een OI-Beby die
-in een kinderwagen ligt. Om dit te voor-

: .'kxomen en verlegenheid te vermijden, heeft
de (Britse) BBS opnaasibare lrbals beschik-

. bgar: De erop vermelde tekst, "“lcase, take.
t#ré, my bones bresk', wet " Woegialsotublied:
voorgzichtig, mijn botten brokend Dotelent i
is weenikorte, maar: krpchiige weeigéve van:
het probleem en bedoeld/ &ls waarschuwing. '

Ondenks veel voorzichtigheid kan toch een breuk ontstsen, soms zelfs spontean.
Niemsnd hoeft zich zelf daarvan de schuld te geven. Het docrdivincand of san-
houdand huilen van de baby is het duidelijkste signaal, dat ev woesliik iels
gebroken is. Bewegingen van de gebroken arm {of been) wordsen door het:kind

verméden. Netuurlijk kan het huilen ook "normale™ oorzaken hebben, b.v. gas-

vorming in de ‘darmen, vuile of natte luiér of doorkomende tendjes.

Bij enkele vormen van 0Ol moet de rnntgengﬁparatuur op een crecicle manier
worden ingesteld; dé ervaring leert dat. Als U ‘hiervan op de hoogte bent,
verdient het aanbeveling, dit‘tégen de iaborent(e) te zeggen. Het maken van:
onnodig veel rontgéniptafs kan hierdoor voorkomen worden.

Het ziektebeeld is niet op alle EHBO~posten bekend. Om vecl ergenliscen te

voorkomen, is het aen te raden een kaartje of brief met infor ‘e over OI
te tonen. Hierop mogen niet ontbreken: de duidelijkste kenrerken -&n raad~.
gevingen en de naam van de behandelend huigarts en/ef specislisi. ' -

Baby's en jonge kinderen die een dijbeen
hebben gebroken, kunnen met rekking be~
handeld worden. Dit betekent niet, dat

het kind in het ziekenhuis moet blijven
totdat de breuk genezen is. Het hiernaast
afgebeelde hulpmiddel, een ondiepe bak - L
met handvat, geeft de benen een goede
houding en ondersteuning. Een handige
doe-nsi-zelver kan het maken. = -
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ANDERE KINDEREN IN HET GEZIN.

Uit de scriptie " Gehandicapten en de hulpverlening”, .van Ring Pouwiel.

Als het eerste kind gehandicept is, hebben de ouders het met het tweede kind,
als dit gezond is, vaak erg moeilijk. Vaak tot eigen gchrik en verbazing.

Als dit tweede kind begint te tonen det het meer kan dan de -eerste; pals het
begint te lopen. en ‘te praten, durven Ze hiercver vaak niet enthousisst te zijn..
Ze voelen dit als verraad aan het gehandicapte kind en krijgen de neiging .,
tegen dit tweede kind agressiefl te worden, omdat ze het serste kind niet in

de steek willen. laten. De aanwezigheid van een gehandicapt broertje of zusje

is voor ahgpre'kipgeren van ingrijpende betekenis. Dikwijls wordt op hen een
appél gedaan ‘om vooral "lief en behulpzaam” te zijn. .

Het inschaRelen van de kinderen in de verzor

niet gehandicapt mou zijh, ook gépeurt zijn.
Aan de anders kan ' '

2¢ Y@ groot en te zwaar wordt. Ze- zouden zich dan
te eenzijdig Ybroertje of Zusje van een gehandicapte" gaan. .
voelen. Als het evenwicht niet angsvallig wordt bewsard, is
het gevaar groot, dat ze Zich op den :duur tekort gedagn
gaan voelen en jaloers worden op hun gehandicpte broert je
of zusje, omdat het hen in hun ontwikkeling belemmert,
en omdat het gehandicapte kind meer aandacht krijet.
Het gehandicapte kind "mag" meestal meer dan. de andere.. .,
. kinderen en er wordt door de ouders minder van het
- kind geeigt. Tevens wordt het gevoel van Jaloezie
nog rin.de- hand gewerkt, doordat. blijkt dat ook
- .de buitenwereld de neiging heeft eenzi jdige
S ’belangstelling voor het gehandicapte kind te
35 hebben en de andere kinderen nauwelijks.
schijnt te zien. Fen broertie of Zugje -
dat zegt:" Ik wou dat ik net gls (het ge--
_handicapie kind) .Jantje was", geeft.de .,
mosili jkheden - aan waarin_het;gezonqe?ﬁﬁ

kind kan verkeren. Het ig goed dat

de andere kinderen weten dat. het
gehandicapte: kind ook niet.alles ..
Mmag en.dat het zijn eigen taak Bt
heeft. Voor het gehandicapte. ..
kind betekent dit, dat ook hij
verantwoordeli jkheid leert .
dragen,- het geeft hem/haar g
tevens-het gevoel c¢at hij/=i3
mee functioneerd in het gehe::

Het is in elk gezin nodig da:
dat kinderen wordt gelesrd hos.
hun-houding tegencver anderer.

moet zijn. In gezinnen met cen B
handicapt kind moet hieraan zZeer vec !
aandacht worden besteed.

Alleen door hen een vaste basis te geven bij
het bepalen van hun houding ten opzichte van hun
medemensen, ven waaruit Zlj zichzelf en de ander
“op de juiste wijze leren waarderen, zullen ze een @ ¢
- % wereldbeeld- opbouwen waarin ze zich volledig kunnen
ontwikkelen..: Quders dienen te beseffen dat het gehandicapte
“kind voor de andere kinderen toch 8! sen probleem betskant
€n zij zouden ervoor moeten zorgen, dat asn de behoeften san
kontakt en ontplooilngskansen van hun anders kinderen volledig

s TR T
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tegemoet wordt gekomen Zowel voor de moeder als de vader ligt hier een
zware taak.

Dat de andere kinderen jaloers kunnen zijn op het ge- Y
handicapte kind is eigenlijk geen wonder, als men ziet
hoeveel aandacht en zorg de verzorging en opvoeding

van het kind vereist. De valide kinderen kunnen nog

niet begrijpen waarom dit nodig is. '

Daardocr voelen ze zich al gauw achtergesteld,

Dit wordt dan het gezonde kind kwalijk genomen,

want “"die is toch al zo bevoorrecht'. Dit kind

veelt in stilte het verwijt en dat versterkt "
zijn jaloezie. Door die aonderlinge wrijving

die hieruit kan ontstaan is het gevaar ‘ ,-
groot, dat het gezin niet alleen een ge- % A
handicapt kind heeft maar het hele gezins~- { l;,[
leven aangetast wordt, met als gevolg dat \),’ :
het een “gehandicapt gezin'™ wordt. Ve A\

Om dit te veoorzomen is het nodig dat alle - ,{,‘}"

kinderen voelen dat de ouders evenveel houden

van elk van hen en hen nemen zoals ze zijn, met

hun leuke en minder leuke eigenscheppen.

Omdat het gehandicapte kind neast de opvoedlng een

zo voortdurende verzorging nodig heeft, valt deze taak ﬁ“
meestal de moeder toe. Daarnaast zijn er ook nogal

wat vaders, die direkt na thuiskomst het gehandicapte
kind gaan voorlezen en die in de wesekends het meest
voor het kind zorgen. Dit lijkt ideasl, maar de gezonde
kinderen hebben ook de gesprekken en het voorbeeld

van vader nodig.

Ideaal is het dsarom als de kinderen nu eens met vader,
dan weer met moeder optrekken en telkens zoveel als dat
mogelijk is, het hele gezin ook met elkaar.

“i!m P

~
J

De ouderverenigingen organiseren ouderavonden waar de , /£
ouders over dit cnderwerp (2loezie) kunnen praten. r J‘
De ouderzvonden zijn in zoverre van groot belang, dat -
ouders tanminste weten dat ze niet de enige zijn met ' .
dit probleem, maar dat er nog verscheidene: andere gezinnen zijn die er net zc
Voo 52N

Het uitwinselen ven ervaringen zien die ouders als een belangrigke hulp bij de
opvoeding van alle kinderen in het gezin. ;

-0 -

De Landelijke Vereniging KIND EN ZIFKENHUIS organiseert op ZATERDAG 23 MAART
1985 een sympogium: -

WIND EN NARCOSE - WANNEER WORDEN WE WAKKER ?
in de Erasmusuniversiteit te Rotterdam,

Voorzitter: Prof. Dr. J.C. Molenaar, kinderchlrurg.
Inleiders: Dr. Hans Feychting, Ansesthesist, St. Gbrans Sjukhus, Stockholm.
Dr. D.J. Hatch, Ansesthesist, Hospital for Sick Children, Londen.
Dr. W J.C. Boelen-van der Loo, Orthopedagoge.
Bestuurslid L.V. Kind en Ziekenhuis, Hr. B.Bol, ouder; sen varpleeg-
kundige.
Toegangsprijs f 60,-- incl. Koffle en lunch(leden v.d. L.V. K&Z f 25,==).
Bestellen toegangskaarten: door overmaking van bovenstaand bedrag op postgire
3559000 t.n,v, L.V. KIND EN ZIEKENHUIS, Amsterdam, onder vermelding:
"Symposium Narcose".
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: Ovea denftiﬂﬁ

" van een bestuursfid
Het is avond, 'k zit in de stoel, de televie étaat aéh, er is één of ander_'
flutprogremms. Het is lekker warm in huis en mijn vrouw zit een trui te

¥ LA

‘breien. M'n gedschten dwslen van de tv nasr onzeuﬁerenigiﬁg, denkende aan

wat er sllemasl is gedaan in het afgelopen jaar: en wat er nog gedaen moet
worden, i . By o

Soms ben je blij dst er zoveel in een jasrtje is gedsen, dsn weer somber om-
dat je veel meer gedaan wilt hebben in een kortere tijd. Je wilt nameli jk

Z0 snel mogelijk resultaten zien, nee, je wilt eigenlijk in je hart dat er
geen OI meer is of dat er een medicijn is dst je even inneemt (als een as-
pirientje), en Jje bent oversal vanaf. Pat wil Je, masr je weet ook dat dit
alles iets van zeer lange adem is, iets watonze generatie missschien niet
eens zal meemaken. Je zet alles €ens op een rijtje wat we ollemasl een het
doen zijn. Er komen vragen en wensen bij je op, zoals: waarom wonen de leden
niet bij elkaar, dat zou het funktioneren van slles veel .makkeli jker maken:
waarom duurt het zolang voordat de medische-adviesraad volop funktioneert;
Waarom weten alle mensen die OT hebben in Nederland, nog niets vesn onze ver-
eniging af; waarom hebben we nbg geen 500 leden; waarom zitten we nu met ec:
goede vertegenwoordiging in de VSOP en is er nu een kaartje voor de leden, dsi

ingsfolder en is er een medisch adviesrasd en haslt mevr. van Welzenis een
film over OT uit Amerika en zien we een videofilm over een oor-operatie en

Arnhem???

En waarom krijgen we van de AKZO een gebruikte type-maschine en ven Philips

f 500,-- en gaat onze steun aanvraag bij het Prinses Bestrix~f6nd3 Z0 moei-
1ijk??? i : i

Waarom zit de redaktie ven "Breekpunt" avond asn avond schter een schrijfijzer -
om het blad goed te krijgen, maar ook vragen als:" wat verwechten de leden

van het bestuur, doen we het &ls bestuur wel goed of is er "onderhuidse"
kritiek; willen onze leden wat meer of wat snders, zijn de: verwachtingen

bij hun niet te hoog gespannen?"

Zullen onze leden trouwe leden blijven en niet de moed laten zgkken slsg ze

niet direkt medische resultaten zien, zullen ze beseffen dat onze vereniging
brood en brood nodig is en dat het bestuur niet ken funktionerem zonder F RS

Dan is het 6 oktober 1984, om 11 uur begint de bestuursvergadering.

Het bestuur ontmoet elkaar weer ns zes maanden, tussentijds is er alleen
telefonisch kontakt met elkaar geweest. Fijn elkaar weer te zien,

De voorzitter opent de vergadering en springt in het begin van de hek op de

tak, omdat er zo erg veel te bespreken valt, en de tijd daarvoor veel te

kort is, want om half twee begint de leden vergadering,. Ieder bestuurslid wil
toch z'n zegje doen en z'n nieuw idee voorleggen. Toch merk je dat het bestuur
leert vergaderen'!'!''

Kordaat regelt de voorzitter verder de vergadering, over de punten als: de
financién, het penningmeesterschap, medische—adviesraad, de VSOP, de PR-commissie,
telefonische verzoeken van leden, enz, enz, enz, . Mens wst esn volle egends | E
Sngl-een-broodje met een koppie koffie, want het is half twee en de trouwe

leden komen binnen.
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Je duikt met de sekfetaresse achter de "groene" tafel om de voorzitter

moreel te steunen, want, laten wc'eerlijk zijn, het is een locdzware dag

voor haar.

Vanachter die tafel zie je hoe de leden elkaar begroeten en soms als "ken-
nissen” met elkaar omgaan. Je ziet dat ze zich "yeilig" voelen onder elkasr,
zeg maar: lctgenoten. Je ziet ook nieuwe gezichten binnenkomen, die moet je
gelijk proberen op te vangen, dat lukt soms.wel en soms niet.

Vanachter die tafel mis je het kontakt met de leden in de ‘zsal, dat is jemmer,
want als bestuurslid heb je dat nodig om goed te kunnen funktioneren.

Daarom is het zo belangrijk dat men de bestuursleden ook eens schrijft of
opbelt ovéer datgene wat men verwacht en wasr men mee zit. Ik weet het, ook
dat moet groelen.

Straks, als.je geen bestuurslid meer bent, zit jij bij de leden en den maakt
dat de verbinding ven 1lid nasr het bestuur peter en dan zit er iemand dle nu
in de zsal zit op jouw stoel achter de "groene' tsfel en die weet dan wat

er in de zaal leeft.

Een somber stukje?

integendeel, het 2ijn wat losse gedachten die mij de moed en de zin geven
volop verder te gaan,

LI )
e s

Leat eens wat van je horen

Vriendelijke groeten. 5 Poul ven Qoyen.

Met HLijdschop -
g;ev‘e% wg '%éﬁ’_ﬁ;ﬂfﬁ veses
ingezonden dcer! Gk, o

Hanny en Frits Bruijnis.

Een gezonde zoon Voor Hanny en Frits.

Ondanks dat ons eerst kindje Simone de ziekte OI had en helaas op de leeftijd
van 11 maznden overleed, wilden we toch grasg nog een kindje.

Voor zover we het konden nagsan kwam OI in beide families niet voor.

Het erfelijkheidsadvies luidde dan ook: een herhalingskans vsn < 5 %. We
hebben beide een sudiogrsm gehad en de uitsleg, i.v.m. OI, =zou niet veront-
rustend zijn,(e-felijkheidscommigsie Nijmegen- Dr. ter Haar) . :

Het erfelijkheids-advies wua tevens gebgceerd op de uitsprask van professor 4
Spranger~ Duitslend -x). ot T B il i il

Een jsar nadat Simone overleden was raakte ik zwangef.'Blijdschsp-en'angst
overt--iden ons. Vooral blijdschap. Toen ik 6 weken zwanger wes hebben we, in-
verbani rot OI, een "Moerman" arts ingeschakeld.: T R

Nadat deze mij onderzocht had heeft hij mij een gantal vitamine-preparaten
gegeven, nl.: calcium Panthothenas 150 mg. (1x dsags)ww); Vit.-C 2g (ix dasgs);
Thohelur % (minersal) 2g (1x deags); Vvit-E 100 mg (1x daags).
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Ik had hierover mijn gynaecoloog ingelicht, deze vond het poed,

De zwangerschapsverschijnselen werden steeds sterker, o.a. de henger en de
slaap,

Rond de 7 weken begon ik te vloeien en de kans op een miskraam was voor

50% aanwezig. 2 S o

Tot 3 maal toe, in de eerste 3 maanden, heb ik gevioeid.

Wanneer ik dan ging rhégén nam_heﬁ af en gelukkig is alles ten goede gekeerd,

De eerste echo is in het Anna-ziekenhuis te Oss gemaakt, dit inverband met
het vloeien.

Alles o.k., donderdag 12 januari: 7 weken - 11 mm. lengte van de foetus.
Donderdag 26 januari werd de- tweede echo gemaakt: 9:weken -~ 2,2 ¢m, lengte.
Twaall weken zwanger: hartje gehoord, bloeddruk goed. -

Dinsdag 28 februari, 13 - 14 weken, echo te Nijmegen gemasakt bij dr. v. Dongen,

de baby was wakker en bewoog, de ledematen zijn recht en groeien goed mee.
Ik voel nu af en toe leven; 14 weken er diameter hoofdje: 32 mm.

Achtien weken: het leven wordt steeds meer voelbaar; dinsdag 27 maart echo
uitgevoerd door dr. Vladimiroff te Rotterdam, ' ’

Hij meet diverse malen de lengtes van boven- en onderarmén-gp boven- en onder-

benen, hier nam kij het gemiddelde van; over zes weken térugkbmen;.diameter
van het hoofdje: 4,2 em.. i il oo, .0 o '

Toch twijfel ik af en toe en kan me niet voorstellen dat ik een gezond kindje
kan krijgen; ik krijg nu ook staalpillen,

Rond de 20 weken voelt Frits ook leven. Ongelooflijk!

ool ;
= (e FilEe & bR

24 weken: flink leven gevoeld, soms zo hard dat ik het eng vind.

Matigen met zout, verder alles o.k.

25 weken: donderdag 17 mei, echo te Rotterdam; de waarneemster van dr.
Viadimiroff doet de echo, diameter hoofdje: 6,4 cm,

Het geslacht is nu ook &1 te zidn. _ B Y e g ar b
Door de zwangerschap heb ik last van "spideruvainsﬁr(stgﬁretjes-) op het ge-

laat ( dit zijn uitgezettd uitéinden  van de ‘haarvaten),;. intussen wat rugpijn

gehad en een flinke verkoudheid; geen antibiotica genomen, maar gestoomd.
De zwangerschapgymnastiek is intussen ook begonnen, s ¢

De eerste keer was het *t méeiliijt,-wantntoen.werd er qungggnige.zwﬁngér—

schappen en baby's gesproken,
Ik kan toch niet zeggen dat het mijn eorste baby is, want dan verloochen
ik Simone, van wie we zoveel hielden,. RN - o

Rond 33 wsken wordt de baby al op
de geboorte). o ’ N
[k voel de baby tegen de ribben aandrukken en heb last van maagzuur.

Er is toch een duidelijk verschil met de eerste zwangerschap, er is meer
leven en nu voel ik ook "harde bulten", knietjés,,ellehaoghen,voetjes.
Ik ben ook meer aangekomen.

pond geschat. (Simone woog 5 pond bij

E:

37 weken: de baby wordt nu op 3300 g. geschat; 39 weken: kontrole gynaecoloos,

het kan nog wel enkele dagen duren,

De dag dsarop beginnen de weesdn, lang en pijnlijk; we besluiten naar het
ziekenhuis te gaan; ef'isﬁpfaktisgh geen ontsluiting.. . i ;
Donderdagmiddag om 4+ 16.00 u. wordt een. infuus ingebrachiﬁomdagﬁde laatgpe_
ontsluitings weetn afzwakken. '

Spoedig mag ik gaan persen; het wordt een gewone bevalling ( Simone is m.b.v.

een keizersnede verlost).
Er is ook genoeg vruchtwater( i.t.t. de eerste keer).

A
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En daar is hij dan, onze beby Lennart, ruim 7 pond.

Ben gezcnde Zoon. y

Frits meakt foto's, Lennart kijkt zijn moeder vragend aan.

44 rasrijpt nog niets van deze wereld en de strijd om zijn bestaan.

5

. Wij zijn erg blij met de geboorte van onze zoon

Lennart

Hij is geboren op donderdag 30 augustus 1984.

Tijd: 16.43 wur.
Gewicht: 3670 gram.
Lengte: 50 cm. . _
Frits en Hanny Bruijnis -van der Burgt

Wag'enaarstraat 172
5343 CN Oss

Moeder en kind rusten van 13.00-15.00 uur.

De kinderarts kijkt 'm na, een uur na de bevalling vertelt dr. fnnets
( kinderarts) dat het een gezonde zoon is.
Wat een opluchting, wat een geluk, een gezonde zoon voor Hanny en Frits!

Lesnmsrt 18 nu 10 weken en weegt 11 pond. -
Hii arijgt borstvoeding op aanvraag en dat bevalt hem (en pa sn wa ) uit-
stekend. ’

Wij zijn erg gelukkig met hem.

fam. Bruynis te Oss,

%) Professor Spranger, verbonden aan: Klinikum der Johannes Gutenberg-
; Universiti#t, te Mainz, Deutschland,

s%) Calcium Panthothenas: Vit.-B.

-0 =

Namens de leden en het bestuur wensen wij Hanny en Frits veel geluk en
een goede toekomst tow voor hun zoon Lennart.

de redaktie.



Geschreven en samengesteld door-

Louise van Qoyen.
tel: 085-812285.

Deze keer een patroon van een rechte
rok en een halve cirkel rok.

Dit is voor iedereen te gebruiken,
Zijn er mensen die met het probleem
zitten van een scheve heup of
dikke billen '¢.q, ,dan kunt U
mij gerust bellen om over het

aanpassen van het. patroon te
pPraten.

Bij een rechte rok heb
Je nodig:

tgille wijdte. .

1_ heupwijdte (12 cm),
2 i (22 cm),
roklengte.

Doe een elastiekje om de taille; vanaf de onderkant van het elastiekje, de
heuphoogte 12 cm. en 22 cm, meten.

Bij deze punten de heupwi jdte meten, daarne de roklengte vanaf de onderkant van
het elastiekje.

Voor de cirkel-rok heb je de taille wijdte en de rok lengte nodig.

_U_
Rechte rok.

Je begint met een horizontale lijn te trekken, dit is de midden voorlijn,

Bij nr.1, 1% cm. naar beneden,

Vanaf dit punt 12 em, 22 cm. en de roklengte, afmeten,

Bij de nrs. 1,2,3,4, haakse lijnen op m.v. trekken.

Bij nr. 3, de tweede heupwijdte afmeten.

Bij nr. 5, een verticale 1ijn naar beneden trokken.

Bij nr. 5, 14 cm naar beneden.

Vanaf dit punt 12 cm, 22 em. en de roklengte afmeten, dit is de midden-achterliin.
Om de zijnaad te tekenen neem Je het midden van nrs. 1 en 5.

Bij nr. 6 een verticale 1ijn naar beneden trekken.

Bij nr. 6 drie cm. naar links en rechts.

De eerste heuphoogte moet 2x 3 heupwijdte worden, nu kan de zijnaad getekend worden,
De taille met een holle lijn tekenen, het teveel aan taillewijdte kan in é&én of
twee coupe-naden verwerkt worden.

Bij dit model is 2 cm. aan de zijnaad toegevoegd en een insteekzak getekend,

Deze zak kan van dezelfde (scepele) stof gemaakt worden.-

Is de stof wat stugger dan het heupstukje + 4 em. {voor de inkijk) van dezelfde
stof maken en het overige gedeelte van voering.

Halve cirkelrok.

Heel simpel, een horizontale en ¢en verticale 1lijn trekken; 1/3 t.w. - 1 cm afmeten
en de gewenste roklengte. Bij nr. 1 cirkelen en nog even de tazillewijdte
kontroleren, klaar. In de Zijnasd kan eventueel sen insteekzak worden gemaakt.

voor patroon: zie ommezijde.
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SUGGESTIES VOOR SPEL EN SPEELGOED VOOR JONGE KINDEREN MET BEVEG INGSBEPERKING .

Jemengesteld door: Ineke ven Hofwegen, ergotherapeute op Centrum Vogelweyde
e te Zwolle, R P R -

Dat spelen voor kinderen belangrijk is, behoef% geen betoog.
Spel'hbofﬁ'bij kihderen.'Via het spel leert het kind de wersld om hem héen
ontdekken., =~ o ' e Sl K
In het spelend bezig zijn van jonge kinderen zijn enkele grbvé'ohtwikkelidgsi"'
fssen asn te geven. _

Bij de meeste kinderen zullen deze fasen vloeiend in elkessr overlopen en L
elkaar overlappen. o ' ' B il S A
Op bebyleeftijd bestaat het spel voornamelijk uit het ontdekken en ervaren =
van het e¢igen lichaam, het volgen van speelgoed met de ogen, het sftasten’
eh menivuleren van speelgoed met de mond en de handen., ' i
A1 besl snel komt daarbij het verkennen van de ruimte, ook weer uitgelokt
door het speelgoed; een bal die wegrolt, blokjes die je op elkaar zet en die
vervolgens omvallen, po ' > ' -

In een volgende fase be

omgeving Ziet imiteren. _ _
Dir'is de ‘fase véh”sbhoonmaken, spelen met telefoontjes, veger en blik,
poppen of een dokterskoffert je. . )

Het kind ohtdekt steeds meer mogelijkheden in het speelgoed en al heel snel
gaat deze fase over in de Tase van het construeren, het zelf iets maken.
Het kind gaat bouwen, kralen rijgen, puzzelen. Het maakt iets met begrip,
datgene wat tot stand komt is geen toevalligheid meer, het'is door het kind:l"f

bedacht, ¥ _ =Y gl _
stbliing'té'krijgen'vodr_het luister-

ppetjes die ergens in of uit kunneﬁu
gint het kind de dagelijkse handelingen dié hij in zijn

IS

In deze fase begint het ktndLébk:beiah_
en naar verhaaltjes, plaatjes'kijkeh“eﬂ3i;eaj95'kingenj" .

Langzaam maar zeker belandén'We.dan¢ih'de'kieutéfschéoifése, waarin het kind -
alle vooraf gencemde speel-ervaringen verdiept en ven het "ontdekkend" en -
"lerend" spelen overgaat naar het ”spelenderwijs leren”, 1 ;

In deze fase neemt ook het buitenspel met. veel klim-" en klauterwerk een grote’
plaats in. ' i b T R A

Bij kinderen met bewéginggbeperkingen van welke aard ook, is het soms nodig
om die spel-ervaringen, waar ze qua ontwikkeling aan toe zijn, zodanig aan ‘te
passen of naar ze toe te brengen dat asn hun behoefte tot spelen tegemoet
gekomen kan worden. = ;

In de volgende alinea's wil ik proberen enige suggesties te geven over de
manier waarop men dit zou kunnen doen. o : F )
Uiteraard is bij ieder kind het probleem waar men voor gesteld wo:&tganders,

De hier genocemde voorbeelden .zijn algemeen gestelde voorbeelden. . R
Voor specifieke problemen zou men hulp kunnen vragen bij een speel-o-theck

in de omgeving, het ‘FDC"'( “Informatie- en Documentsatiecentrum voor h&t kind

met een handicap en zijn ouders), bezoeckadres: Zakkendragershof 34-40 te
Utrecht, de afdeling ergotherapie van het centrum wsar het kind in behandeling
v, i N e VTR0, : A :

In ‘de babyfase, Wwaarin het kind bezig is met ontdekken van het eigen lichasam,
het reiken naar, slaan tegen en manipulerén et speelgoed, is veel normaal
babysSpeelgoed te gebruiken. R S —1
Belangrijk is het speelgoed, qua gewicht en’” ' S
grootte, aan té'ﬁaéﬁéﬁ“ﬁhéTﬂe'handkracht en
de véfmﬁﬁan“de-ﬁéﬁdﬁés van het kind. Om het
speelgoed binnen het bereik van het kind te
houden, kan hét'in'de”w{ég'bf'ﬁét*bédjeﬂbp—'
gehangen worden,

Hieraan is speelgoed te be

vestigen
met slap hoeden elastiek, ?
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Speelt het kind zittend in een zgn. baby-wipstoeltje, dan is een houten
rsampje (zie bladz. nr. 20.) te maken wat over het stoeltje heengezet kan
worden.

Babyspeelgoed wat eveneens goed te fixeren is aan de bed- of boxrand is het
Activity Center van Fisher Price, de speelstok van Fisher Form, verschillende
speeltjes van Brio-baby of Ambi Toys. .
in de fase dat het kind het speelgoed meer ruimtelijk gaat hanteren, is voor
kinderen met bewegingsbeperkingen de bereikbaarheid van het speelgoed het
grootste probleem, _ ;

Het is nu van belang de uitgangshouding van het kind en het werkvlak zc aan
..n dat het speelgoed niet voortdurend buiten bereik is.

joren die in bed moeten liggen, zijn enkele suggesties:

3 R
&8 s
LS

Voor i)

- een wandkleed met losse figuren die met een reepje klittenband
op het kleed te bevestigen zijn;
- een spiegel met vinylfiguurtjes die erop geplakt kunnen worden;
- een kleed met verschillende vakken waar men speelgoed in kan doen.

Ook nu weer is het een idee bepaalde stukken speelgoed te bevestigen aan een
koord, waardoor het kind het speelgoed naar zich toe kan trekken.

Ook is het belangrijk dat de kinderen in deze fase de kamer wazr het bed in
staat, kunnen overzien. . >

Spijlenbedjes of bedjes met een plexiglas zijkant zijn te verkiezen boven.
een gesloten zijkant. Aan de rand van het bed is een spiegel . te bevestigen,
waarmee het kind de ruimte achter hem kan overzien.

Zodra dit mogelijk is kan men het kind in half liggende, half zittende
houding brengen door een wigwormig kussen of een baby-wipstoeltje in bed
neer te zetten. . s :
Voor kinderen die meer steun nodig hebben is de zgn. Feederseat, van de

fa. Prémis, een mogelijke oplossing.

Kan het kind deze houding aan, den is een tafeltje in bed neer te zetten.
Het werkblad van dit tafeltje kan het beste de volgende vorm hebben.

o o
P \\ Het blad omsluit de romp van
- - het kind en heeft een opstaande
_ 4 rand van ca. 4 cm., zodat het
uwﬂ*njr—*-—*"ﬂwmwn-” speelgoed er niet af kan rollen.
Wenn~a- het kind, qua reikwijdte, niet in de hoeken van het blad kan komen,
ken wen ceze afschermen door h.v. een dun, buigzaam houten latje tussen twee

dopjes te klemmen of twee schuin aflopende driehoekjes te maken, waardoor
het speelgoed weer naar het kind terugrolt. % i ;

Bij de speelgoed-ideen voor deze fase van spelontwikkeling, heb ik gezdcht
naar voorbeelden waarbij weinig handkracht nodig is en waarvan de afmetingen
zodanig zijn, dat ze voor kinderen met weinig reilwijdte toch te hanteren zijn.
Enkele voorbeelden zijn: het watersetje van Playskool of Fisher Price, auto's
waar poppetjes in/uit kunnen, zoals de kleine autootjes van Fisher Price, de
"Buzzy-bus' van Playskool, de babydrum van Playskool, de sorteerdcos van

Fisher Price, dic in tegenstelling tot de meeste vormenstoven vrij laag is,
xylofoontjes, speelgoed van het merk "Dobbio” of de "Kugelbau" van de fa. Naef.

Omdat de meeste kinderen in deze fase nog plaatsgebonden zullen zijn, zijn

ze vaak snal "uitgespeeld”.

Normaal scherrelen kinderen in deze fase over de grond en gaan ze vsn het een
naar het ander.
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Spelen bestast voor hen ook vaak uit het verkennen van de huiskamer,
"spelen" met dat, wat ze daarin tegenkomen,

Het is dan ook, met name in deze fase, verstandig lid te zijin van een
speel-o-theek, .waar men het speelgoed een tijdje kan lenen en na enkele
weken kan verwisselen voor een nieuwe spel-ervaring.

Ook zou ik wiilen benadrukken dat het Juist in deze fase al belangrijk is

te zoeken naar een manier van veortbewegen.

Gaat het niet "op eigen kracht", dan zijn er vaak al heel vroeg hulpmiddelen
te vinden, b.v, een laag karretje, waar het kindzich in kan'verpiun;sen.

Elk kinder-revalidetiecentrun zal U willen. helpen zoeken naar cen dergeli jke
manier van verplaatsen, 5

Waar een kind in deze fase overigens niet snel genoeg van zal hebben, iz het
apelc ‘'t materiaal als zand en water. Een bus scheerschuim geeft, na even
wenre - owel voor moeder. als kind, veel smeerplezier en het voordeel is
tevens dat het gemakkelijk is schoon te maken. 3

Voor het spel net zand, water, bladeren van bomen e.d., is het een idee een
tweede werkblad of tafeltje te maken met .cen gat erin, waarin een plastic
teiltje tot op de gewenste diepte verzonken kan worden. i

Voor de fase van het imitatie- en fantasiespel is het, dacht ik, niet zo
moeilijk speclgoed te vinden wat door de kinderen te hanteren is.

De meeste telefoont jes, serviasjeé e.d. zijn van licht materizal en in ver-
schillende grooiten te krijgen. Ook op het gebied van poppen is het aanbod
groot, A3 , .

Moeilijker wordt het weer bij de. keuze van constructie-materiaal. Pi: hét'
meeste constructie-materiaal is aardig wat kracht nodig en’ bouwwerken worder
snel te hoog of te groot. =i a g
Enige voorbeelden van goed ts hanteren constructie-materiaal is b.v."Siomobilo",
houten speelgoed van Rokus ven Blckland te Gouda, waarbij weinig krachi nodig
is, de klimmende clowns van Mothercare, bouwblokken van Fisher Form, "Ligno"

van de fa. Naef en de houten “rein met rails van Brio.

Voor de kinderen met iets meer handkracht geeft Lego Duplo, Nopper of Matador
veel bouwnleziar,

Omdat bewegen en bewogen worden voor elk kind een belangrijke ervaring'is, : ig:
het, dacht ik, ook voor kinderen die vanuit zichzelf deze ervaring weinig, o
opdoen, van belang naar bewegingsmogelijkheden ‘te Zoeken, b.v. in de vorm van

een hangmstje o7 won schomme>hak, hierin kan het kind lekker heen on weer wa—-
wiegd woraer.,

Voor do Lisintjes is een hengmatje b.v. te bevestigen in de hoeken van box of

" kan het al een hele ervaring zijn om te liggen op een zacht opge-

blaz . _ 2htved en daar de bewegingen van te ervaren.

haed |

Ondanks het feit dat ik in vogelvlucht door de eerste speeljaren vsn het kind
ben gegaan, hoop ik dat U er toch wat idet¢en uit opgedaan hebt en dat dit
artikeltje een aanzet is tot het doorgeven van suggesties op spelgebicd zan
elkaar.

¢ ~Q=
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Hallo, jongens en meisjes.

Hier zijn we dan weer met de kinderhoek,

Deze keer voor de kleine kinderén met een kleurplaat van Ootje en Ietje,
voor grotere kinderen stuurde Mif&nda gedichtjeé'voor in je agénda. Leuk
hoor, Miranda. = .
Wie eens lekker wil dwalen kan missdhien déor het doolhof lopen.

Kan iemand van jullie ook zoiets'maken, een doalhof, puzze1 of andere leuke
opdrachten voor de anderen ? Laat het ons dan eens ﬁéten. -

Willen jullie lachen, lees dan de mopjes die Martin véor ons opgezocht heeft,

Zennis tekende een prachtige tekening vol met vliegtﬁigen en Willemien bleef
met beide benen op de begane grond en tekende een hele mooie paddestoel met

stippen en een kabouter,

Wij zijn de lucht in geweest, lees het mear op de volgende bladzijde.

We maakte natuurlijk reklame voonxoﬁZe vereniging, goed idee'hé.

groetjes van ons beiden  »
en t?t'dngOlg@@de‘keer.

Ootje en iétje.
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Martin lss in een moppen.boskje de volgends moppen:

Klant zegt tegen de winkelier:" ik zou graag deze
hamer ruilen, "

Winkelier:"Wasarom, meneer 72"
Klant:'"Die glaat er telkens naast."

"Ik drink alléeen nog maar met mensen die iets
om me geven.'

"Zo, ben je dan geheelonthouder geworden ?"
"Gaat het weer goed met je ?"
"Goed niet, maar wel beter,”

"Nou, het is toch goed, dat het nou weer heter gaat,"
"Cat wel, maar het zou beter zijn als het weer goed ging.”

\}ca.ﬂ\ f@i;ﬁ} qptu,’1’,‘ciéL' ”£%an5'
Lﬂi hel 1o gacy,

"Papa, wasr ligt Albanig 2"
"Dat moet je maar aan je moeder vragen, die ruimt hier altijd allss cp .

"Waarom heb je eigenlijk altijd watjes in je oren?"
"Dat zal ik je vertellen. Ik heb de gewoonte om altijd met mijn vingers op
tafel te irommelen, maar ik kan niet tegen dat getik."

Onderwijzer: "Ken je het alfsbet al 2"

leerling: "Js, meneer."

Onderwi jzer:''Welke letter komt er dan achter de A 2"
Leerling:"allemaal, meneer.”



Kleine versjes voor. in je schoolagenda. door Mirands Wolters.

4

Ga ncoit weg zonder te groeten, . Als jou hart een gevangenis was,
ga nooit weg zonder zoen, mochtten ze mij levenslang geven.
Wie het noodlot zal ontmoeten
kan het morgan niet meer doen.

liefde is:

wat je voelt voor een ander

die zoveel meer is voor jou,

dat het gewone ineens verlicht,

je ziet jou dromen in zijn gezicht..

Bedankt voor je liefde
bedankt voor je trouw,
Nu kan ik zeggen,

ik hou van jou.

Zoen nooit in de tain,
liefde is blind,
maar de buurman niet.

If all the boys live over the seec
what a good swimmer I could be.

Nooit zal ik een ander kussen,

nooit zal ik in and're armen rusten,
ik blijf je trouw;

want je weet hoeveel ik van je hou.
jouw felle ogen keken me aan,

ik voelde me door de grond heengaan,
ik dacht, "nu ben ik de klos,"”

jouw ogen laten me nooit meer los.

Hartelljk dank voor het lezen,

Miranda,






RUILEN, RUILEN, RUILEN......

Wie heeft er pasrdenplaatjes en/of Micheal Jackson plaatjes te veel 7
Wil je =ze kwijt, stuur ze dan naar: Mirsnda Wolters
Desdemonagtrast 69
3194 CB Hoogvliet-Oudelend
: . Rotterdam.
- Schrijf den welke plaatjes je terug wilt hebben, en ik stuur ze.
...0-.—

Heb je ook iets te ruilen ? Schrijf ons gerust.

HOE KOMT OOTJE BIJ IETJE ?
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Vereniging Osteogenesis Imperfecta, opqericht 23 Juni 1933

LIDAAATSCHAP /DONATTE

Leden van de VOI kunnen zijn: allen die lijden aan of drager zijn van of
ouders zijn van minstens één minderjarig kind met osteogenesis imperfecta.
Donateur (begunstiger) worden kan iedereen die zich betrokken voel: iji de
vereniging. :

CONTRIBUTIE

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

Donatie: minimaal Jaarlijks f 15,-—,

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

Koningsvaren 87

1441 SG  Purmerend

Onderstaande opgave gelieve u te sturen naar:
Leden— en donateursadministratie VOT
Grevelingenstraat 13

4335 XC Middelburg

TSy i e R e e ATROLIPPEN = imis v = e o o e
Opgave LIDMAATSCHAP/DONATIE Vereniging Osteogenesis Imperfecta

Ondergetekende geeft zich op als lid/donateur*.

Naam:

Adres:

Postcode:

Woonplaats:

Datum: ~ -9

Telefoonnummer: ¢ )

(handtekening)

*: Doorstrepen wat niet van toepassing is.,






