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"Breekpunt" is een officiéel orgaan van de VERENIGING OSTEOGENESIS IMPERFECTA.

Verschijnt minimaal twee keer per jaar.

Het bestuur van de V.0.Il.:

* voorzitter:
(alg. informatie)

* gecretaris: -

* penningmeester:

* bestuurslid: :
(medisch adviseuze)

* pestuurslid:

% bestuuxrslid:

* bestuurslid:

* bestuurslid:

Afgevaardigden naar de V.S5.0.

*
*

Maatschappelijk werkers:

Voor het rayon:
Noord-Holland
Zuid-Holland
Friesland
Groningen
Flevopolder

Voor het rayon:
Drente
Overijssel
Gelderland
Limburg
Noord-Brabant
Zeeland

Public-relations:
*

%
*

: o
mw. W.J. Goedhart-Kasander
Grevelingenstr. 13, 4335 XC Middelburg,
(01180) 27117, .
m. A.L.D. Reyerse
Seisweg 29, 4334 AD Middelburg.
(01180) 35573 ('s avends).
dhr, J.L. van Erp
Koningsvaren 87, 1441 SG Purmerend.
(02990) 22347,
mw. L.E.M, van Welzenis-Bunt
Luytelaer 1, 5632 BE Eindhoven.
(040) 416744,
mw. R. Pouwiel
Nigtevechthof 24, 1106 TC Amsterdam.
dhr, J.A. van Berkum
Geldersedijk 37a, 8051 SB Hattem.
dhr, H.W. Goedhart =%
Qosterbaan 26, 4386 CN Vlissingen.
dhr, P.H, van Ooyen
Eindhovensingel 21, 6844 CA Arnhem.
12
ow. M, van de Pol, Binnenhof 142, 1354 KN Almere-Haven. ;
mw. R.W. Bouwman, Koetsendijk 11, 3861 AG Nijkerk. 'Q

mw, R, Pouwiel, Nigtevechthof 24, 1106 TC Amsterdam.
(020) 973332

dhr., J, Troost, Zwaluwstraat 172, 6541 NP Nijmegen. -
(080) 783957 ('s avonds)

mw, R.W. Bouwman,
dhr, J.A. van Berkum,
dhr. P,H. van Ooyen,

Afgevaardige Gehandicapte Adviesbureau Zeeland:

&
1llustraties;

*

Redactie en lay-out:

%

dhr. H.W. Goedhart,

mw, Crezee en dhr., D.M. Goedhart,

dhr. D.M. Coedhart.
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Beste lezers,

Dit is alweer de zesde keer dat “ Breekpunt " verschijnt.
Met de nieuwe apparatuur is het vermenigvuldigen een fluitje van een cent,

Alleen nu nog een nieuwe schrijfmachine, zonder gebreken, dan zijn we er.

Wij hebben weer getracht u optimaal te informeren en u op de hoogte te
stellen van de stand van zaken,

U ziet op pag. 17 - 22 dat we als vereniging toch wat meer publiciteit
hebben gekregen met behulp van de plaatselijke pers, dit is belangriik.

Wij hopen dat u " Breekpunt " weer met aandacht en plezier zult lezen, en

we zouden van u graag wat meer suggesties, artikelen, e.d. willen ontvangen,
Denkt u er is over na, we rekenen op u.

de redaktie,

wdk

INHOUD: pagina 1. Verenigings adressen.

2. Voorwoord en Inhoud.

4. Van de bestuurstafel.

5. Verslag bijeenkomst.

7. Fysiotherapie,

8. Behandeling fracturen.

9, Medische Adviesraad.

10. Samenvatting discussie,

11. VSOP/VTO

14. Oproepen en mededelingen.

15. Vraag en aanbod.

16. Leden schrijven.

17. VOI en de Pers " Vergeten ziekte".
19. VOI en de Pers " Echt knuffelen kunnen we haar niet",
23. Leden bestand.
24, Kinderhoek.

30. Lidmaatschap en donatie.



Nieuwjaarswensen

worden vaak met sneeuw getooid,

en ik denk, ach mensen,

'k zal blij zijn als 't weer dooit.

Hoe mooil ook sneeuw kan zijn

ik vind, en met mii anderen,

dit winterweer niet fijn.

'k Zou het graag veranderen,

van mij mag het altijd lente zijn.
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VAN DE BESTUURSTAFEL.

Op 9 rovember jl1. was er weer een bestuurs-
vergadering, waarvan hieronder een verslag,

* Allereerst wil ik namens de VOI de
"Koggeschip~groep" nogmaals hartelijk danken
voor het gratis vervaardigen van de folder,

In het vorige "Breekpunt" hebben de leden deze
folder erbij gestuurd gekregen, wen heeft zich
kunnen overtuigen van de goede kwaliteilt ervan.

* Langs deze weg bedanken wij ook mw. R.Strating voor haar werk dat zij heeft
gedaan voor onze vereniging bij de VSOP,

Mw. R.W.Bcuwman was bereid haar werkzaamheden voort te zetten, wij wensen haar
hierbij veel succes, en danken haar voor haar bereidwilligheid.

* De P.R.-groep is opnieuw samengesteld en bestaat uit de volgende leden:

mw. R.W.Bouwman, dhr. J.A. van Berkum en dhr, P.H. van QOoyen,
Z1ij zullen proberen onze vereniging meer in de publiciteit te brengen, ‘en tevens
kontakten te leggen met vakbladen van medici en para-medici.
De P.R. groep komt 18 december a.s. bijeen, suggesties aan hen zijn welkom.

* Er zal gezocht worden naar financi&le middelen voor het volgende: a) meer folders
en de verzending ervan (om alle medici en instellingen te bereiken); b) het laten
drukken van een voorlichtingsboekje; c) reiskosten, t.b.v. de leden gemaskt door

onze verenigings-arts, maatschappelijk werkers: d) een nieuwe schrijfmachine ( de
oude is stuk). ;

* Er is kontakt gelegd met een klinisch psycholoog, deze zal voor de volgende bij-
eenkomst als toehoorder worden uitgenodigd,

* Dhr. H.W.Goedhart zal, t.b.v. de leden en het bestuur, een dokumentatie-centrum
inrichten waar men dan t.z.t. informatie-materiaal kan aanvragen (hierbij wordt
gedacht aan: vakantie folders, IDC~informatie, informetie van Gehandicapten Advies-
bureau, informatie over Gehandicaptenraad, enz.). Kortom, het uitlenen van bij ons
binnengekomen informatie.

Tevens kunt u bij hem cassette bandjes lenen (tegen porto-kosten) waarop de
bijeenkomsten, het belangrijkste daarvan, zijn opgenomen,

N.B. Het geluid is nog niet optimaal te noemen, maar we hopen dat in de toekomst

te verbeteren.,

* Er is een aanvraag ingediend bij de Gehandicaptenraad, om hierbij te mogen
worden aangesloten.,

* Mw. Van Welzenis zal trachten meer te weten te komen over mogelijkheden van
alternatieve geneeswijzen, tevens wil zij informatie verzamelen over genezing

en behandeling van botbreuken bij OI-patienten, hierover leest u elders in dit
blad meer.

* De statuten dienen opnieuw bekeken te worden, zie oproep in dit blad.

* De volgende bijeenkomst zal zijn: 26 april 1986, in de Johamna-Stichting te
Arnhem. Noteert u dit alvast ?

De bijeenkomst is gepland van 11.00 uur tot 17.00 uur.

De bedoeling is dat u zelf uw lunchpakket meebrengt, voor koffie e.d. zal worden
gezorgd.

Deze dag zal voor de kinderen waarschijnlijk wat opgefleurd worden met wideo-
filmpjes of iets dergelijks.

* De volgende bestuursvergadering is gepland op 1 maart 1986,
Suggesties worden graag voor die datum verwacht, wij vinden oms gesteund door uw
meedenken. .

namens het bestuur: Helmie Goedhart, voorz.
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Verslag bijeenkomst d.d. 28 september 1985.
Plaats: Revalidatiecentrum "de Trappenberg",

Tijd: 14.00 tot 17.00 uur.

De voorzitter heet iedereen welkom, inclusief de kinderen. Zij, die zich cre-

atief willen uiten kunnen hun slag slaan: papier en tekengerei liggen op hen

te wachten, -

Namens het bestuur bespreekt zij het volgende:

a) Op verzoek van de Vereniging Samenwerkende Ouder- em Patientenorganisaties,
betrokken bij erfelijke en/of aangeboren afwijkingen (VsSoP), zal in 1987
een publikatie van de VOI verschijnen in het maandblad voor de geestelijke
gezondheid (MGZ);

b) In het programma "Vinger aan de Pols" kan de VOI dit seizoen ('85/'86) niet
meer worden ingepast, misschien wel in het daaropvolgende;

¢) De VSOP zoekt medewerkers, bij voorkeur woonachtend in Kennemerland of Zuid-
Oost Nederland, voor de werkgroepen voor vroegtijdige onderkenning (VTO) e
van erfelijke ziekten. Vrijwillegers kunmen zich bij de secretaris opgeven;

d) Kopij voor "Breekpunt", uitgave december 1985, dient voor 1 november a.s.
bij de redactie binnen te zijn.

e) Wie in de kascommissie wil kan zich eveneens bij de secretaris opgeven.
Achteraf blijkt dat wijzigingen in dezem nog niet aan de orde zijn.

De commissie blijft dus bestaan uit de heren J.Altena en H.Dirksen;

f) Nadat de twee sprekers (zie verderop in het verslag) aan het woord zijn ge-
weest, zal in groepjes gediscussieerd worden over allerlel zaken met betrek- s
king tot OI, de vereniging en haar bestuur.

Deze invulling van de middag is dan ook anders dan die van de vorige bijeen-
komsten;

g) Op 9 november a.s. zal door het bestuur {en vaste medewerkers) het aanvragen
van subsidies worden uitgewerkt.

De heer P.Helders (fysiotherapeut) neemt nu de plaats achter de lezenaar van
de voorzitter over. Hij werkt nu zo'n vijftien jaar met uitsluitend kinderen
enstelt voorop dat hij niet over ervaringen met OI-patientjes zal vertellen,
maar over kinderen met een handicap en daar zijn vele soorten io.

Ouders/verzorgers zijn volgens hem de behandelaars
-zij kennen het kind immers het beste- en de
therapeut ziet hij meer als adviseur/begeleider
daarvan. Bij OI is beweging fundamenteel voor de
ontwikkeling van het lichaam. Zowel ouders als
(para)medici moeten het kind de kans geven zijn
eigen lichaam met zijn (vaak beperkte) wmogelijk-
heden te ontdekken. Het kind zelf is doorgaans
degene die het beste kan beocordelen welke be-
weging wel of niet verantwoord is of tot een
breuk zal leiden. Kinderen op commando beweging-
en laten uitvoeren (ocefeningen laten doen) waar-
voor ze bang zijn, leidt gegarandeerd tot forse
huilpartijen.

Vroeger was de behandeling alleen gericht op
revalidatie. Kinderen die chronisch invaliderende
ziekten doormaken zouden in de gelegenheid ge-
steld moeten worden eens een praatje te maken
met een orthopedagoog, kinderpsycholoog of kli-
nisch psycholoog, aldus de spreker.
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Hierna beantwoordt de heer Helders o.a. de volgende vragen uit de zaal:

Vraag: Wat vindt U van de hulp van een fysiotherapeut om een kind met OI te
leren lopen ?

Antw.: Laat het kind degene zijn die bepaalt wanneer en hoe het gaat lopen,
overigens doorgaans op een manier die afwijkt van het looppatroon bij
kinderen zonder OI. Verwacht niet te veel van zgn. boekenwijsheid.

Vraag: Kunt U het verklaren dat ik op school, waar ik werd ontzien, veel stij-
ver was dan in mijn vrije tijd 7 Tk deed zelfs aan voetballen mee,

Antw.: Bewegen schijnt belangrijk te zijn in het "structuur maken" van het
weefsel. Het is fundamenteel voor elke behandeling van problemen bij

botten en gewrichten. Hiermee wordt het stijf wordenm bij stilzitten
verklaard.

Vraag: Wat vindt U ervan dat het ziekenfonds slechts zes weken therapie vergoedt 7
Antw.: Het is een "lekkere kluif" voor de VOI om hier lets aan te veranderen,evt.
door middel van een proefproces.

Vraag: Wat vindt U van het zgn. looppak waarim het kind kan leren lopen, maar
waarin hij de resterende tijd met de bemen gestrekt (stil)zit ?
Antw.: Het belangrijkste van deze behandeling is dat het kind leert lopen en

daarbij bewegingen maakt, wat de ontwikkeling van het bot en de spieren
alleen maar ten goede komt,

Vraag: Hoe zijn de grenzen te trekken voor de bewegingsmogelijkheden van het kind ?
Antw.: Dit is iets dat de fysiotherapeut samen met de ouders/verzorgers en het
kind moet uitzoeken, waarbij de signalen van het kind een centrale rol
vervullen, i
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Na de koffiepauze neemt Dr. C.W.R.J. Cremers (keel-, neus- en oorarts) het woord.
Dankzij een subsidie van de Stichting Bio-Revalidatie kan hij zijn (gehoor)onder-
zoek uitbreiden. Ook mensen uit evt., sub-groepen van 0I, b.v. zij met normaal
oogwit en/of zonder opvallend veel botbreuken, kunnen nu in het onderzoek worden
opgenomen. Gedurende ruim een half jaar zal dokter A.J.Th.M. Garretsen de gegevens
onder leiding verzamelen. Hij zal bij de betrokkenen tevens een Inventarisatie
maken van mogelijke problemen op het gebied van de revalidatie; hierin is nl.

de subsidieverlener, de Stichting Bio-Revalidatie, gelnteresseerd. Het ligt in de
verwachting dat ook deze gegevens de hulpverlening aan mensen met 0l in de toe-
komst ten goede zullen komen. Je kunt immers pas hulp verlenen als je goed van de
problemen doordrongen bent.

Hierna vertoont hij enkele dia's die zijn onderzoek illustreren. Doofheid bij
OI-patienten is vaak te wijten aan problemen met de stijgbeugel, één der been~
tjes uit de gehoorbeentjesketen. Aan de hand van enkele tabellen toont hij re-
sultaten met de zgn. stapeschirurgie, een operatietechniek waarbij afwijkingen
aan de stijgbeugel hersteld worden. Naar zijn mening beschikken teams in acade-
mische centra over de meeste "know how"; hij raadt mensen met OI die gehoorpro-
blemen hebben dan ook aan te vragen doorverwezen te worden.

"De vraagstelling van het onderzoek is: Bekijk hoe goed het gehoor is van mensen
met OI. Bekijk hoe dat zich over de tientallen jamen van een leven ontwikkelt.
Bekijk wat je misschien zou kunnen zeggen van mensen van 15 of 20 jaar over hoe

een gehoorfunctie zal zijn als ze 50 zijn. Je vraagt je misschien straks af (als

je de resultaten van zo'n onderzoek kent): Heeft het invloed op beroepskeuze, of

je te midden van lawaai wilt verkeren of wat voor functie je gaat zoeken. Heeft

het invloed op de opleiding ? Wel, wij proberen deze zakelijke, simpele feiten te
verzamelen met steun van de mensen die het ziektebeeld zelf hebben om dan feitelijk
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daaruit conclusies te kunnen laten komen/te laten trekken." Verder onderstreept
hij nog eens het belang van deelname aan de enquéte met betrekking tot revali-
datie. Met uw informatie kunt U anderen wellicht eemgrote dienst bewijzen.
Eventuele reiskosten, die deelname aan het gehooronderzoek met zich meebrengen,
worden vergoed.

N.B.:Voor opgave van deelname aan het onderzoek gelieve U zich te wenden tot de
polikliniek KNO van het Sint Radboudziekenhuils te Nijmegen - tel. (080)
51 35 06, Vertelt U er bij het maken van een afspraak wel bij dat U voor
het gehooronderzoek, gecombineerd met de enquéte, bij OI-pati&nten kowmt ?

Vervolgens worden de aanwezigen verzocht in groepjes te discussieren over vragen
met betrekking tot de vereniging, OI en problemen op school en elders.

Voor menig gespreksdeclinemer is het een interessante ervaring te horen hoe
anderen met gelijke problemen kamp(t)en.

Tenslotte komt de voorzitter.(wederom) tot de ontdekking dat de middag "vol-
gens schema" is verlopen. Zij wenst allen een behouden thuiskomst.

(AR 10-85)
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aspecten van (fysio)therapie bij
kinderen met
osteogenesis imperfecta (o.i.)

De ontwikkeling van kinderen wordt in hoge mate mede bepaald door de ervaringen
die het kind opdoet. Deze ervaringen kunnen we grofweg verdelen in twee cate-
gorieén: 1. Ervaringen van buitenaf (de dingen die het ziet, hoort, voelt, ruikt,
proeft etc.)
2. Ervaringen van binnenuit (een soort regelsysteem, dat alles aftast,
op elkaar afstemt en zorgt dat de diverse systemen goed samenwerken).

Bij kt deren met OI moeten de ervaringen van "binnenuit" anders zijn dan

bij 1. ‘ren zonder OI. De informatie uit spieren, gewrichten, botten en pezen
gaven . ¢ informatie door dan bij gezonde personen.

Op b 4 :deze informatie zal een kind met 0.I. ook een andere ontwikkelings-
8202 S 4.. - 2 Veelal langzamer, onzekerder, zoekend naar zekerheid, kortom een
Y& v - d veilige ontwikkelingsgang., Vergelijkingen tussen gezonde en 0.I.-

_kirT " :ijn dus onterecht, wanneer het gaat om het gaan zittenm, staan, lopen, ete.
Het * 4 weet in dit geval beter hoe de dingen te doen dan zijn hulpverleners.
Uit = ouzoek near de ontwikkeling van kinderen is bekend dat de onder 1 en 2

genoemds ervariugen elkaar beinvloeden en zelfs ten dele van elkasr afhankelijk
zijn. Zo is bekend, dat met name de huid als "gevoelsorgaan" een zeer grote rol
speelt in de ontwikkeling.

Zeer veel en frequent huidkontakt leert het kind mede "hoe het eruit ziet"
(lichaamsbesef); iets wat als een voorwaarde wordt beschouwd om te komen tot be~
wegen (gaan rollem, zitten etc.).

Hieruit kan en mag men de clonclusie trekken dat kinderen met 0.I. veel en frequent
huidkontakt nodig hebben, te meer omdat vele mensen "bang" 2zijn het kind aan te
raken uit angst voor fracturen, en het kind daardoor het risico loopt van zijn

eigen lichaam te vervreemden ("Je moet je eigen huis kennen om je er prettig in
te voelen').




Voor de revalidatie betekent dit onder meer dat het kind meer zelf zal moeten
bepalen hoe zijn ontwikkelingsgang zal verlopen, en niet moet worden "geperst"
in een ontwikkelingsgang van gezonde kinderen,

Voor de ouders houdt een en ander in dat zij veel en frequent hun kind moeten
strelen, aaien en "masseren'

Dat verminderd hun eigen angst 6p het veroorzaken van fracturen, en geeft het
kind meer lichaamsbesef en lichaawszekerheid.

Zaken, die niet alleen voor het bewegen, maar ook voor hun latere persoonlijk-
heidsontwikkeling van belang zijnm.

P.J.M. Helders, kinderfysiotherapeut
Wilhelmina Kinderziekenhuig, Utrecht.
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behandeling van fracturen

Uit gesprekken met leden van de VOI kreeg ik de indruk dat er nogal eens iets
mis is gegaan bij de genezing van een botbreuk; bijvoorbeeld dat achteraf de
stand niet goed was (misschien moest de breuk opnieuw gezet wordem ?), dat arm
of been korter was geworden, of dat een gewricht niet goed meer werkte.

Ik zou daar graag meer gegevens over willem hebben. Niet met de bedoeling om

een "klachtenlijst" te maken, maar om deze gegevens te vergelijkem met die over
de genezing van "gewone" botbreuken.

Wanneer het U, of een van uw kinderen, is overkomen dat een breuk niet ideaal
genezen is, wilt U mij dat dan schrijven ?

Ik zou graag willen weten: l. uw naam en adres;
2, welk bot gebroken was;

3. hoe de breuk(en) is(zijn) behandeld:
- gips;
- spalk;
-~ rekverband;
~ gzwachtel;
- anders dan boven omschreven;
- geen behandeling;
-~ hoe achteraf het resultaat was;
- het totaal aantal breuken dat U gehad hebti (voor
zover U weet).

Gelieve uw informatie hierover te zenden naar: Lidy van Welzenis~ Bunt,

Luytelaer 1,
5632 BE Eindhoven.
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medische adviesraad

De Medische Adviesraad is als volgg_samengesteld:

* Dr. F,A. Beemer, kinderarts-geneticus,
verbonden aan de Stichting Klinisch Genetisch Centrum Utrecht en werkzaam
in het Wilhelmina Kinderziekenhuis te Utrecht;

* P.P. Besselaar, orthopeed,
werkzaam in het Acedemisch Medisch Centrum te Amsterdsm;

* J.M. can Doorne, tandarts,
werkzaam bij het Tandheelkundig Instituut te Utrecht;

* P, Helders, fysiotherapeut,
werkzaam in het Wilhelmina Kinderziekenhuis te Utrecht;

* D.P.A.M. Rijs, revalidatie-arts,
werkzaam in het Bio-Revalidatiecentrum voor Kinderen te Arnhem;

* Prof. Dr. R. Steendijk, emeritus hoogleraar Kindergeneeskunde aan de
Universiteit van Amsterdam;

* Dr. R.A. Tange, keel- neus~ en oorarts,
werkzaam in het Acedemisch Medisch Centrum te Amsterdam;

* Prof. Dr. H.C.S. Wallenburg, hoogleraar Gyneacologie en Verloskunde,
verbonden aan de Erasmus Universiteit te Rotterdam en werkzaam in het
Acedemisch Ziekenhuis Rotterdam-Dijkzigt;

* Mw. L.E.M. van Welzenis~Bunt, arts,
Luytelaer 1, 5632 BE Eindhoven.

Het inschakelen van de Medische Adviesraad kan het beste via uw huisarts of
behandelend specialist gebeuren: "intercollegilaal overleg" wordt dit genoemd.
Op deze manier komt het vertrouwen tussen u en uw arts (en omgekeerd) het
minst in het gedrang.

Bij twijfel kunt u beter eerst mw. Van Welzenis vragen welke procedure u moet
volgen,

Zij is telefonisch te bereiken onder nummer:(040) 416 744.
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SAMENVATTING DISCUSSIE VAN 28 SEPTEMBER 1985,

De gesprekken werden in kleine groepjes gevoerd.
De bedoeling was om elkaar beter te leren kennen en de problemen rond OI te
bespreken.
Onder andere werd er besproken de bijeenkomsten langer te laten duren dan &én
middag, dan kunnen persoonlijke gesprekken centraler staan.
Ook is er dan wat meer ruimte voor. .
Ook bleek er behoefte aan te bestaan om buitenom de bijeenkomsten kontakt met
elkaar te hebben, binnen de regio's zouden mensen tussentijds bij elkaar kunnen
komen of elkaar kunnen bezoeken.
Achterin dit blagd staat een inventarisatie-lijst van de plaatsen waar leden woon-
achtig zijn.
*
Voorts bleek dat vele ouders zich gelsoleerd voelen of gelsoleerd raken door
onbegrip van buitenaf, je bent de "overbezorgde ouder",
De meeste ouders durven hun kind niet asan aen ander toe te vertrouwen, hierdoor
kunnen ze eigenlijk wmaar heel zelden samen weg.
De angst zit bij vele ouders te diep om vertrouwen te hebben in anderen, of de
kinderen zijn vaak te bang om door anderen verzorgt te worden, :
Wij begrijpen dat dit een reéel en moeilijk probleem is, want waar vind je een
oppas die het zeer breekbare kind aankan, aandurft? :
En eentje die die problemen kent, waar het kind ook vertrouwen in kan stellen ?
*
Sommigen vonden het wat onrustig vanwege het feit dat de kinderen de hele middag
erbij waren,
Wij zullen trachten hier een verantwoorde oplessing voor zien te vinden, hoewel
wij van mening zijn dat de kinderen erbij horen,
Wij kunnen er begrip voor opbrengen dat de kinderen met OI niet aan een oppas
overgelaten kunnen worden, wij weten dat je dan als ouders niet rustig weg kan
gaan, of je aandacht er niet bij kan houden omdat je angstig bBent.
*

Verder kwamen de scholen in de dicussie voor.,
Er bleek dat op de lagere scholen nauwelijks of geen problemen voorkwamen, echter
bij het voortgezet onderwiis waren er wel problemen,
Meestal werd geen begrip ondervonden; je bent vaak afhankelijk van een goede
klasse-leraar of van een vriendie,
Voor de problemen bij het voortgezet onderwijs kan men zich in verbinding stellen
met de Stichting Studie en Handicap, Willem Barentszstr. 5, 3572 PA Utrecht,
Tel. 030-718021.

e
Tijdens die bijeenkomsten zijn er heel veel mensen die OI van nabij meemaken of
meegemaakt hebben. Toch blijkt dat je je kind niet graag door een ander laat
oppakken.
Ons verzoek is dan ook, als u inderdaad ‘eens een kind wilt oppakken, vraag het
dan aan de ouders, en vraag vooral hoe u het kind moet oppakken,
Bedenk dat sommige kinderen heel erg snel iets breken.

¥

Het is soms moeilijk om gedachten en gevoelens aan anderen toe te vertrouwen,
toch bleek dat deze discussie~middag zeer geslaagd genoemd kon worden, en dat
er nog best nog eens zo'n middag georganiseerd kan worden, maar dan mieschien
met een gerichter onderwerp.

De deelnemers aan deze dag, nog bedankt,

Helmie Goedhart, voorz,
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Vroegtijdige onderkemning van ontwikkelingsstoornissen (V.T.0.).

Twijfel over de voorspoedige ontwikkeling van je kind. Vooral in het begin
wanneer nog niet duidelijk is of er sprake is van een ontwikkelingstoornis,
heb je naast twijfel vele vragen en zorgen. Angst Vvoor de toekomst, schuld-
gevoelens, machteloosheid, onzekerheid......

Diepe emoties die maar al te bekend zijn bij veel ouders die thans lid zijn
van een ouder-organisatie. , .

Al is het ndg zolang geleden, de periode waarin je zelf "wist" dat er iets aan
de hand mwoest zijn met je kind, die heeft vaak zulke sporen achtergelaten dat
je die niet zo maar uit kint wissen.

Weken, maanden, soms zelfs jaren heb je rond gelopen met bange vermoedens,
onzekerheden, zonder te weten met wie je daarover kon praten of waar je hulp
zou kumnen vragen.

Alleen al om ouders die thans met dergelijke gevoelens worstelen zo kort
mogelijk in die onzekerheid te laten is vroegtijdige onderkenning van ont-
wikkelingsstoornissen (VT0) noodzakelijk.

Landelijke Commissie VTO.

Vanaf 1976 wordt aan VTO aandacht besteed. In dat jaar stelde de regering de
Landelijke Commissie VIO in.

Vertegenwoordigers van landelijke organisaties, deskundigen, ambtenaren, aktief
op het gebied van preventie en de gezondheidszorg t.b.v. kinderen tussen
0-7 jaar, en sindg 1978 ook de ouders maken deel uit van die commissie, die is
ondergebracht bij de Interdepartementale Stuurgroep Gehandicaptenbeleid.

Inmiddels heeft de commissie de regering aanbevolen landelijk een netwerk tot
stand te brengen van regionale VIO-samenwerkingsverbanden en VI0-teams.

De bedoeling daarvan is om door multidisciplinaire samenwerking tijdige en juiste
onderkenning van afwijkingen en ziekten te bespoedigen en de voor ouders 2o
noodzakelijke opvang, voorlichting en begeleiding te verwezenlijken.

Wat is V.T.O.

VIO staat voor VroegTijdige Onderkenning van Ontwikkelingsstoornissen.

VIO richt zich op alle (ouders van) kinderen tussen 1 en 7 jaar met een aan-
wezige, vermoedelijke of dreigende ontwikkelingsstoornis. Het gaat hierbij om
het gehele funktioneren van het kind in lichamelijke &n psychisch 2n sociaal
opzicht. VIO omvat het gehele proces vanaf het eerste vermoeden (signalering)
tot aan het moment dat verdere opvang, voorlichting en begeleiding is verwezen-
1ijkt of gebleken is dat deze niet (meer) nodig is. Met het signaleren van een
bepaalde stoornis en de bevestiging daarvan doormiddel van onderzoek is de VTO
nog niet afgerond. Er moet een plan voor verdere hulp en begeleiding in de
toekomst gemaakt worden. Ouders moeten voldoende informatie (voorlichting!)
hebben over de stoornis bij hun kind. Ze moeten weten of en welke mogelijkheden
er zijn voor behandeling en begeleiding.

Wat is een VIO Samenwerkingsverband.

Een VT0-Samenwerkingsverband (VTO-sv) is géén instelling.

Geen nieuwe schijf in de gezonheidszorg dus.

Een Samenwerkingsverband wordt gevormd door eenm overeenkomst tussen persomen en
instellingen (werkzaam op het terrein van de preventie em hulpverlening in de

gezondheidszorg aan 0 - 7 jarigen) waarbij afgesproken wordt te gaan samenwerken.
(Vaak op basis van een intentieverklaring).



In de praktijk nemen met name onderstaande instellingen en dienstverleners
deel aan een VI0O-Samenwerkingsverband:

~Kruisverenigingen

-Regionaal Instituut voor Ambulante Geestelijke Gezondheidsdienst (RIAGG)
-Categorale instellingen (voor lichamelijk en geestelijk gehandicapten)
-Schoolbegeleidingsdienst

en ouders, huisartsen, kinderartsen, schoolartsen,

Een VIO-~sv bemoeit zich vooral met het beleid in de regio en bevordert de
samenwerking tussen de deelnemers,

Wat 1s een VIQ-team.

Vanuit deze instellingen worden door verschillende disciplines deskundigen af~
gevaardigd in een zgn. VIO-TEAM, dat voornamelijk uitvoerend bezig is.

De volgende disciplines moeten minimaal aan 2o 'n team deelnemen:

~medische (bijv. jeugdarts)

-pasychologische en/of pedagogische (bijv. kinderpsycholoog of orthopedagoog)
-maatschappelijke (bijv. maatschappelijk werkende).

Daarnaast kan (indien nodig) het team uitgebreid of ad hoc een bervep gedaan
worden op andere deskundigen. In principe doet het team zelf geen diagnostiek
en/of begeleiding. Op grond van een gezamenlijk (voorlopig) oordeel wordt naar
de juiste hulp/deskundigheid verwezen.

Een codrdinator en een secretaresse ondersteunen het samenwerkingsverband en het
team.

Stand van zaken.

Naast de twaalf regio's waaraan door de overheid arbeidsplaatsen zijn toegekend
(toewijzing van een codrdinator en een secretaresse) is er nog een groot aan-
tal gebieden waar inmiddels VIO-samenwerkingsverbanden functioneren, dan wel
vergaande initiatieven bestaan.

Per 1 september 1984 waren in 25 gebieden samenwerkingsverbanden werkzaam en
in 15 regio's initiatieven daartoe aanwezig. Een evaluatie-onderzoek, dat .
uiterlijk medio 1987 zal 2ijn afgerond, zal antwoord diemen te geven op een
aantal vragen die er omtrent de opzet en het functioneren van het landelijk
netwerk leven. Uiterlijk in 1988 zal vervolgens een definitief standpunt van
de regering terzake dienen te worden uitgebracht.

VTO/VSOP en oudervertegenwoordiging.

Al vanaf 1978 zetten de ouders zich via de Vereniging Samenwerkende Ouder~ en
Patiéntenorganisaties (VSOP) in om samen met de overheid en hulpverleners mee

te werken aan de tot standkoming van deze multidisciplinaire samenwerking in de
gezondheldszorg.

Landelijk betekent dat voor de VSOP dat zij vanuit haar eigen werkgroep VIO
participeert in het merendeel van de commissies van de Landelijke Commissie
VTO.

Op regionaal niveau volgt de VSOP het beleid en de werkwijze van VIO-samenwere
kingsverbanden. Daarbij beperkt 2ij zich niet tot de door de overheid gesub-
sidieerde "voortrekkers"-projekten maar volgt zij ook de zich los daarvan onte
wikkelende samenwerkingsprojekten.
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Overheid en deskundigen hebben ingezien en erkend dat er bij ouders die te
maken hebben gehad met problemen in de ontwikkeling van hun kind een schat aan
ervaring ligt die gebruikt kan worden voor een verdere verbetering van de
(samenwerking in de) hulpverlening. Deze zgn. ouderdeskundigheid (wat voelen
ouders, hoe komen adviezen bij ouders over; er in niet alleen het kind, ook het
gezin) vormt een voorname aanvulling op de professionele hulpverlening.

In het door haar ingenomen standpunt onderschrijft ook de regering de uitge-
sproken opvatting van de Landelijke Commissie VIO dat ouders tenminste op be-
leidsniveau moeten deelnemen aan een VIO samenwerkingsverband.

Over deelname aan het uitvoerend niveau (VIO-team) lopen de meningen uiteen.

Dit heeft ertoe geleid dat de VSOP sinds enkele jaren wordt benaderd met het
verzoek te willen bemiddelen bij het vinden van ouderparticipanten.

In veel gevallen heeft de VSOP die verzoeken kunnen honoreren. Thans par-
ticiperen ca. 54 ouders op het beleidsniveau van een VTO-samenwerkingsverband.
Ook zijn er twee ouders die aan het uitvoerend VIO-team deelnemen.

Vanuit haar bureau te Baarn tracht de VSOP deze ouders te ondersteunen. Zij
doet dit o.a. door het geven van schriftelijke en telefonische informatie.
Daarnaast gebeurt dat door het organiseren van landelijke en regionale VTO-
bijeenkomsten waar naast informatie ook een uitwisseling van ervaringen kan
plaatsvinden. ta

De meest recente aktiviteiten op dit terrein is de samenstelling van een los-
bladige informatie-map voor ouders over samenwerkingsverbanden, VIO-teams en
ouderparticipatie. Het eerste exemplaar daarvan zal tijdens een landelijke
VTO bijeenkomst, die op 26 oktober 1985 plaatsvindt, worden aangeboden.

De volledige oplaag zal gereed zijn in december 1985.

Het aantal verzoeken om ouderparticipanten groeit sterk.
Zo konden tot nu toe geen ouders gevonden wordem voor samenwerkingsverbanden
te: 1. Zuid-en midden Limburg. o

-
B

2. Delft, . N o
3. Leiden.
4. Gouda,
5. Gorkum.
6. Helmond.

7. Bloemendaal.

Indien U meer wilt weten over de taak en de mogelijkheden van Ouderparticipanten
om daarna te overwegen of U mee wilt werken aan een samenwerkingsverband in uw
regio, of wilt deelnemen aan de landelijke VTO werkgroep van de VSOP te Baarn,
dan kunt U kontakt opnemen met Ineke Roelofsz op ons bureau in Baarn.

Mede dankzij de inzet van vele ouders die uit eigen ervaring weten wat je door-
maakt als je leeft met vragen, twijfels en zorgen over je kind, kan nu aan
"nieuwe'ouders op het juiste moment de juiste hulp geboden worden,

V|S|00Po
Lt. Gen. van Heutszlaan 6
3743 JN BAARN Tel, :{02154) 21 421 of 11549
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Oproep 1.

Wie van de leden wil zich eens op onze
statuten storten ?

Deze moeten eens grondig bekeken wor-
den en waarschijniijk ook worden aan-
gepast.

Misschien heeft u in uw familie- en/of @
kennissenkring wel iemand die dat voor §
ons zou willen doen, natuurlijk in
samenwerking met het bestuur.

Oproep 2,

De VSOP heeft ons gevraagd of wij mensen
hebben die zich beschikbaar willen stellen
om zitting te nemen in de werkgroep VTO
(Vroegtijdige onderkenning).

Vooral in de regio's Kennermerland en
Midden~ en Zuid Limburg.

Elders in dit blad leest u er meer over,

Oproep 3.

Onze vereniging telt nog maar ongeveer 60 leden, dit is ca. 10% van het geschatte
aantal OI-patiénten.

We moeten groeien, maar we bereiken nog niet alle mensen in Nederland.

Wilt u ons helpen door te vertellen dat er een vereniging is voor Osteogenesis
Imperfecta ?

Vertel het uw arts, specialist, fysiotherapeut, en anderen in uw omgeving.
We hebben momenteel zo'n 60 donateurs, dit kunnen er natuurlijk ook nog meer
worden, als u ons bestaan aan een ieder die het horen wilt, kenbaar maakt.
We kunnen pas aan de weg timmeren als we groter zijn.

Let wel, we hebben elkaar nodig!

Mededeling 1,

We nemen, zo goed en zo kwaad als dat gaat, de bijeenkomst (lezingen e.d.) op
de band op.

Mensen die onze bijeenkomsten niet kunnen bezoeken, kunnen tegen porto-~kosten
het bandje van ons lenen.

Zoals eerder is vermeld, is het geluid nog niet optimaal, we missen de juiste
apparatuur hiervoor, maar je moet wat.

Mededeling 2,

Rond de kerstdagen heeft dhr. P.H.van Ooyen een gesprek met drs. Lansink, tweede~
kamerlid voor het CDA, over een eventuele permanente subsidie van WVC voor de
VOI.

Verder is dhr. Van Ooyen bezig met het verzamelen van gegevens over rijksaanpase
singen van woningen.

Dit is echter zeer ingewikkeld.
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aangeboden: TE KOOP

GEVRAAGD DIVERSEN

Mocht u iets hebben wat u niet meer gebruikt, wij deunken hierbij aan een

op 01 aangepast hulpmiddel, en waarvan u denkt dat een ander er misschien

wat aan kan hebben, kunt u het aan ouns doorgeven.

Wij plaatsen het dan in dit rubriekje van vraag en aanbod.

Wij zouden wel graag een beschrijving en/of een foto van desbetreffend artikel
erbij willen hebben.

Heeft u suggesties op een bepaald gebied, bijv. aanpassingen van diverse dingen,
dan kunt u dat misschien ook wel in deze rubriek kwijt.

Gaarne zien wij uw reakties hierop tegemoet.

kkk

Na plaatsing van het artikel in de Prov. Zeeuwse Courant hebben we al enkele
malen een gift ontvangen, o.a. de "Bezige Hand" en enkele anonieme gevers.:

Ook ditmaal kwam er weer zo' n gift bij onze secretaris binnenrollen, hieronder
hebben wij de tekst afgedrukt.

Hierbij danken we alle anonieme en niet anonieme gevers voor hun gaven.

W«'Ma/e/é’cﬂ f&écem!cw fjd’S-
//773& /o;-auw /4 Reyeme,

S:Jncz r//%o[aa.i in M'c/c(e[!uyjearm'werc{,

c(mé?! aan a//e amensen ,
clus ook aan c/effa.y van e 0 fatf'zéqa{tm.
Dy il U schrien 10 ole PLC,
jzéaa[ é.m% 16s mee.
Ee'» zoumt’/orm)wawcé 5:;2["['”“” open -
¢

cle clet er mo meer zom Loemen clobs
ele ﬁmwméu binmen rollen.
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Parkeerontheffing voor gehandicapte passagier.

Niet zo gemakkelijk te krijgen.

Twee jaar geleden haalden we op het politie bureau een aanvraagformulier voor
een parkeerontheffing voor onze gehandicapte passagier, Taco.

Dat formulier was eigenlijk niet bedoeld voor een passagier,

We pasten bij geen van de groepen aanvragen., We lieten het maar zitten.

Doch kregen we steeds meer behoefte om op een gehandicapte-parkeerplaats te
mogen parkeren, vooral als Taco naar de stad wil wanneer het er druk is (voor
Sinterklaas en Kerstmis, of wanneer er iets bijzonders te doen is).

Dus haalden we een nieuw formulier en studeerden er nog eens op,

Maar ook nu kwamen we er uniet uit.

We belden de politie, en kregen het advies om maar gewoon op te schrijven

wat er aan de hand was, en wat we wilden,

Zo gedaan, en het formulier opgestuurd.

Daarna kregen we een oproep om bij een arts van de C.G.D. ons verzoek toe te
lichten.

Deze arts bleek niet veel van OI af te weten(!). Hij vond een parkeerontheffing
voer een passagier met OI helemaal niet nodig.

Pas toen we uitgelegd hadden hoe makkelijk iemand met OI iets kan breken, dat
er wel eens mensen zijn die niet uitkijken en tegen een rolstoel aanlopen, dat
er weleens kinderen tikkertje gaan spelen om een rolstoel, en tenslotte, dat,
wanneer er iets gebeurd is, niemand weet wat hij dan wel of niet moet doen, pas
toen zag hij in dat een parkeerontheffing wel nodig was.

Plaatselijk dan, landelijk vond hij het nog steeds
niet nodig,

We vroegen hem of hij gcht dacht dat we Taco in
Amsterdam of Utrecht wel alleen konden laten
wachten terwijl wij ergens anders een parkeer -
plaats gingen zoeken.

Nee, dat was toch eigenlijk hetzelfde probleem,

Zo kregen we uiteindelijk zowel een plaatselijke
als een landelijke parkeerontheffing.

Bij het afscheid gaven we deze G.G.D.-arts een
folder van de VOI, die hij meteen in de kast
zette bij zijn andere folders.

Hopelijk leest hij hem ook nog eens.

Wij weten niet of het elders in het land net zo
gaat bij het aanvragen van een parkeerontheffing
voor een passagier.

In ons geval was het argument dat, wanneer we Taco
er eens zouden uitladen, we hem daar alleen kunnen
laten wachten tot wij een parkeerplaats gevonden
hebben. (Bovendien kost winkelen ons extra tijd, en
is¢ de parkeertijd danm te kort).

Misschien dat onze ervaring U van pas kan komen T e
wanneer U ook een parkeerontheffing nodig hebt. - H‘Ts '
enp

"I

Familie van Welzenis. Eindhoven,




e
VOI Op 17 augustus j.l. verscheen het cerste artikel over

en de Osteogenesis Imperfecta en de vereniging in de
p Provinciale Zeeuwse Courant.
e Eind november van dit jaar verscheen er ook een artikel
r in de Zwolse Courant. Dit laatste artikel heeft nog in
S diverse andere kranten in het noorden gestaan.

Misschien kunt u uw plaatselijke krant eens benaderen
om eens een artikel te wijden aan onze vereniging, zodat
we op die manier toch een landelijke bekendheid krijgen.

Probeert u het ook eens 7

BZC/ provmcle

De heer en mevrouw Goedhart zeilen zich samen met dokiersassistente Anita Reyerse tdde B3
patiénten die lijden aan 'de vergeten ziekte' Ol. v HEM e roor

VERGETEN ZIEKTE

patiénten willen kans
- op 'normaal leven’
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Rotstrehen waren het. De hele reut ging de trap op en ik bieef in
99 mijn relstoel beneden staan, Dat kan in Zeeland, Elders trouwens
00k", 20 zegt Anita Reyerse uit Middelburg, terwiil ze verhaslt over haar

schoclervaringen,

overdrijving ook 'de vergeten

Anita (29) lijdt san OI, een aandoening die zonder
ziekie’ kan worden genoemad.

De maatschappij krijgt lijders aan OF navwelijks te zien, De meegten wijn
opgeborgen in revalidatiecentra. Slechis een enkeling heefi kans op een

nermale levenswijze en één van hen

is Anila, die in vrij erasiize mate

Chet kan echt nog erger’) aan OF lijdt. Zij kan haar benen niet gebruiken
en heeft ook elders vergroeiingen. Ook moet zij zich altijd in acht houden

vanwege het gevaar voor breuken, Ondanks treurige erveringen, zoals.

die onderaan de sehoolirappen, zette zij door en zelfs heeft ze een baan,
wal in haar emstandigheden uitzonderlijk kan worden genoemd.

De onbekende aandoening Ol (vol-
uit Osteogenis Imperfeacta) is zelfs
zo vergeten dat nooit onderzocht is
hoeveel mensen er in Nederiand aan
lijden. In Groot-Brittanié en de Ver-
enigde Staten van Ameriks is dat
wel gebeurd en op grond van die
onderzoekingen schat Anita dat er
in ons land ongeveer vierhonderd
mensen Gl hebben. Een Nederland-
se benaming ontbreekt ook, alleen
de neerbuigende term 'brekebenen’
wordt wel eens gebezigd, Dat komt
doordat de breekbasarheid van de
botten het mieest herkenbare ver-
schiinsel is van OL

De aandoening is al bij de geboorte
aanwezig en betreft aantasting van
het steungevende weefsel. Daartoe
behoren onder andere botten, tand-
been, gewrichtskapsels en het
steunweefsel van de huid. Door de
afwijkende bouw zijn deze weefsels
minder stevig. Botten kunnen bij-
voorbeeld gemakkelijk breken of
kromgroeien. Hiernaast kunnen er
andere verschijnselen voorkomen
zoals blauw cogwit, dootheid, ach-
terblijven in groei, abnormaal be-
weeglijke gewrichten en afwijkin-
gen aan het gebit.

De breekbaarheid van de botten is
niet in alle gevallen even groot.
Sommigen breken een enkele keer
in hun leven iets, anderen overkomt
dat veelvuldig. Soms kan omdraai-
en in bed of hoesten al een breuk
veroorzaken. In ernstige gevallen
kan een kind al bij de geboorte één
of meer breuken hebben. Er zijn
diverse vormen van OI bekend, die
verschillen in verloop, ernst en
erfelijkheid. Een genezingsmethode
is er nog niet, De kennis over OI bij
de medische wetenschap in ons
land is zeer mager en hetzelfde geldt
voor de psychologische en maat-
schappelijke begeleiding,

Anita Reyerse behoort tot de weini-
ge ernstige OI-lijders die, zij het
vaak op afstand deelnemen aan het
normale leven. ,Mijn ouders heb-
ben daar altijd naar gestreefd. Dat
betekende het bezoeken van nor-
male scholen, kamperen in de
vakantie en meedoen aan spelletjes.
Het laatste bleef nogal eens beperkt
tot toekilken. Klimmen in bomen
was er natuurlijk niet bij".

Op de lugere school werd Anita
geatcepteerd. Op de mavo begon-
nen de problemen, die ze later ook
bij de havo zou ontmoeten. Ze werd
wel toegelaten, maar van begelei-
ding door het onderwijspersoneel
was fte weinig sprake. Enkele klas-
genoten waren goedwillend en be-
hulpzaam. De schoolleiding stimu-
leerde de ontwikkeling van deze

eigenschappen niet. Bn zo gebeurde
het dat Anita onder aan de trap
achterbleef, terwijl boven haar de
vaetstappen wegstierven van haar
Klasgenoten, die op weg waren naar
de natuurkundeles. 'Dan doe je
even zd', zegt ze, terwijl ze de han-
den gekruist langs haar gezicht laat
gaan.

Graag was de Middelburgse na
mave ¢n havo naar het VWO
gegaan of een vervoigopleiding.
»Dat had ik geestelijk kunnen ver-
werken, maar er was geen begelei-
ding sanwezig. Dan houdt 't op h.
De keus was elf jaar geleden be-
perkt en ik kwam veoor hiet harde
felt te staan dat ze mif niet moes
ten. De scholen hadden geen aange-
paste voorzieningen, zo werd ge-
zegd en geld om ze aan te brengen
onibrak”. Anita geloofi daar miet
in. De scholen kunnen veolgens haar
voor voorzieningen geld krijzen nit

aparte potien van het ministerie
van onderwijs. Verder wijet ze
haar werkkamer (Anits is na het
succesvol afronden van schrifielij-
ke cursussem assistente in de
huisartsenpraktijk van haar vader)
rond. Bureau en laborstoriummen.
bilair zijn aan haar lengte aange
past. Dat kostte driehonderd gu.
den....

~De omgeving zegt dan dat Anita
Reyerse ongelukkig is maar wat . s
ongelukkig. De mensen praten ,
ongelukkig’, zo vindt de doktersas-
sistente. Verder: , Het is mij gemak-
kelijk afgegaan en dat gaat lang
niet voor iedereen op”.

Woede

Mevrouw Helmie Goedhart. ook ui,
Middelburg, kent OI van nabij.
Haar man en hun zoon lijden er in
lichiere mate aan. Door haar initia-
tief, een oproep in de Libelle, ont~
siond twee jaar geleden de VOI
(Vereniging Osteogenesis Imperfec-
ta). . Woedend masakte (X me om
sommige dingen, vooral om het
gebrek aan hulp in allerlei vorm. De
psychologische en maatschappelij-
ke begeleiding is slecht. Hooguit is
er medische zorg, Een kind wordt

dan behandeld als iemand die snel
wat breekt, over de rest wordt niet
gepraat. Zoals over de angst die de
ouders en anderen hebben over
breukgevaer. Of over de mogelijk-
neden die hun kinderen resteren”.

De oproep had succes en leidde
tijdens een bijeenkomst in Utrecht
tot de oprichting van de VOI. Me-
veouw Goedhart werd voorzitter en
haar man (David Goedhart) redi-
geert het minstens twee keer per
jaar verschijnende verenigingsblad
‘Breekpunt'. Anita Reyerse neemt
net secretariaatswerk voor haar re-
kening. Op het ogenblik telt de
vereniging zestig leden en ongeveer
even veel donateurs. Eén van de
eerste wapenfeiten was de vorming
van een medische adviesraad. Daar-
in hebben een aantal artsen zitting
die zich bereid hebben verkiaard
zich te verdiepen in OI. Op deze
adviesraad wordt vaak een beroep
gedaan en positief gevolg daarvan
is dat de leden steeds meer over O
te weten komen. De rasd moest
echter van de grond af aan begin.
nen, omdat in Nederland geen enke-
le studierichting zich met de aan-
doening bezighoudt,

De VOI zt vrijwel doorlopend in
geldnood. De enkele duizenden gul-
dens die de leden en donateurs
binnen brengen zijn nauwelljks vol-
doende om de kosten van de half-
jaarlijkse bijeenkomsten voor leden
en belangstellenden (steeds in een
andere plaats van het land) en van
het contactblad te dekken., Be-
stuursieden en mensen van de ad-
viesraad die op bezoek gaan bij
gezinnen waar Ol-patiénten zijn be-
talen zelf hun reiskosten. Dat kan
niet, door blijven gnan. Verzoeken
om hulp bij nationale fondsen zoals
het Beatrixfonds, hebben to$ nu toe
geen resultaat opgeleverd. , Neder-
land is een land van vakjes en
daaronder is er niet één waarin OI
past”, aldus de heer Goedhart.

De financiéle problemen zijn een
sta-in-de-weg voor de uitvoering
van de plannen die de vereniging
heeft. Daaronder vait het uitgeven
van een boek waarin uitgelegd
wordt wat OI is. Verder zou ze graag
op uitgebreide schaal voorlichting
gaan bieden. Daarvoor is publiciteit
nodig en ook op dat gebied zit het
wel eens tegen. Er werd bij Hans
Sleeuwenhoek (NCRV) aangeklopt
om in diens tv-programma te mo-
gen komen. Met negatief gevolg. De
vereniging wilde dat ook Anita mee
Zou doen en dat werd afgewezen.
Met de ernstige vorm waarin zij aan
Ol lijdt wilde de omroep de kijkers
niet confronteren. Lichtere gevallen
konden wel.

De pogingen worden echter voort-
gezet. Een maand geleden is ver-
zocht in het programma 'Vinger
aan de pols’ te mogen komen van
Ria Bremer (AVRO), Op antiwoord
wordt nog gewacht. Anita moet er
echter bij zijn, zo vindt het bestuur,
’Echt voorlichting geven is alles
laten zien, ook de ernstige vormen’,
zo zegt de doktersassistente er zelf

over,
@ Willem Staat




‘Brekebeentje’ WIL
één van d
honderden

patiéntjes met OI

Cloms hoor je in haar Plotse- S

ling iets knakken en prompt
begint ze dan te huilen. Dan we-
ten we dat het weerzo verisen
ze opnieuw een arm, been of an-

der bot heeft gebroken’. _
e is nu gelukkig zo oud dat
Anneke (26) en Jan Arie Zme mﬂgn uggen dat bij-
(27) van Berkum uit Hat- voorbeeld haar been, zoals ze
tem zijn de ouders van Ll TS
de ruim 2,5 jaar oude Wil- mmg Vaboen we het aaar
lemiin. Hun dochter kan wel moeilijk mee gehad. Vooral

met recht een ‘breke-
been’ worden genoemd,
want ze lijdt aan een
zeldzame, aangeboren
aandoening aan het

steungevende weefsel en

dat betekent dat ze bij
het minste of geringste
een ledemaat breekt.

vanwege die onzekerheid: als
ze huilde wist je nooit waarom.

Kwamen er tranen alleen maar
omdat ze verdrietig was, of om-
dat ze iets had gebroken?

Langzaam maar zeker hebben
we echter wel geleerd hoe we
met haar moeten omgaan.
Maar echt knuifelen kunnen we
haar nooit’.

Geen vermoeden

vooraf

Willemijn werd in maart 1983
met de aandoening geboren.
ooit hebben de beide ouders

r enlg vermoeden van gehad
dat hun tweede kind niet in or-
de zou zijn; tijdens de zwanger-
schap had niets daarop gewe-
gen. Het eerste symptoom
kwam pas op het moment dat
de baby zich aandiende: er was
sprake van een stuitligging, zo-
dat het kind door middel van
een keizersnede ter wereld
moest komen. En toen was di-
rect te zien dat er met de bore-
ung iets niet in orde was: 22
had extzeem kromme beentjes,
te korte ledematen in verhou-
ding tot de rest van haar ii-
chaam en een heel zachte sche-
del met een fontanel over het
gehele hoofd. Bovendien had ze
meteen al een gebroken arm en
een gebroken rib.

Dwerggroei

‘De diagnose was meteen dat
onze dochter leed aan

nesis imperfecta, kortweg O
maar verder konden de artsen
ons weinig vertellen', biikken
Anneke en Jan Arie terug. ‘We
kwamen alleen te weten dat de
aandoening betekende dat ze
heel broze botten had, waar-
door ze wat vaker dan anderen
een gebroken ledemaat zou
hebben. Op het moment zelf
besef je nauwelijks wat dat in-
houdt. Pas later, nadat we in
contact waren gekomen met
andere Ol-patiénten, hoorden
we dat éénvan de ve

len ook dwerggroei was. Dat
was voor ons eigenlijk de groot-
ste klap, want tot dat moment
hadden we altijd gedacht dat
Willemijn weliswaar een zieke-
1ijk, maar verder een volkomen
normaal ogend mens Zou wor-
den. Achteraf zijn we echter blij
dat de artsen ons nooit meer
hebben verteld dan ze wisten;
nuzijnweers voor beetje
achter gekomen dat ze op later
leeftijd doof kan worden en
slechte, bruine tanden za! krij-
gen'.

Nog geen medicijn
Willemijn van Berkum zal
hoogstwaarsc k nooit
kunnen lopen;, omdat haar be-
nen het gewicht van haar li-
chaam niet kunnen dragen.
Tenzij er alsnog een medicijn
wordt gevonden voor de nu nog
als ongeneeslijk te boek staan-
de ziekte. Nu, kiein als ze is, zit
ze vrijwel altijd in haar rolstoel-
tie, waarmee ze zich uitstekend
weet te redden. Ze beweegt
zich voort deor met haar hand-
jes de wielen rond de draaien
en alleen haar anderhalf jaar
oudere broer Berend mag haar
duwen. ‘Na een paar dagen kon

_ ze al met haar karretje omgaan

ennu kan ze al kerenop een
vierkante vioertegel’, vertelt
Van Berkum, inmiddels be-
stuurslid van de (patiénten)jve-
reniging Osteogenesis Imper-
fecta. Zijn dochter mag zich



dan motorisch nog niet verder

hiabben onbwtkkngﬁ daneen ba-

iy van een half jaar, geestelifk

is z& helemaal bif en zeker een

!txealrjsar voor op leeftijdsgeno-
n,

Ze moest wel

‘Willemijn moest wel’, zeggen
haaro .'Ze praatie al vol-
uit toen ze ande was. Dat
was voor haar ook de enige mo-
Iikheid om duideiijk te ma-
kie;\dwk?nze wilde. Eengemigogg
naar zijn g
toegaan als het dat ?veﬁehebben:
Willemijn kon alleen met haar
mond haar wensen kenbaar
maken. Ze komt nu echter op
een leeftljd dat ze zich wel be-
wust tte worden van haar
handicap; ze weet dat ze an.
ders Is, maar verbindt daar nog
geen conclusies aan, Een voor-
beeld: als zij een ansichtiaart
krijet met een kind in bed, zegt
ze: ‘Wanneer dat kindje weer
_beter is kan het weer lopen'.
unnen lopen is voor haar nu
-t §ynoniem met gezond zijn'.

Hoestje

In haar korte leven heeft peu-
ter Willemijn a! minstens tien
keer eer srm, been of rib gebro-
ken. Bijvoorbeeld als ze moest
hoesten, mear soms ook zonder
dat er een duldelijk aanwijsba-
re oorzask was. Breeki ze een
armofbeen dan wordtereen
dun verbandje om ce breuk ge-
legd, omdat gips voor hasr
beenderen te zwaar is en alleen
.maar meer letsel veroorzaakt,

Zit de breuk op een moeillik te
behandelen plek dan wordt er
niets aan gedaan en moet het
spontaan genezen. Dat gaat
overigens net 2o snel als bljeen
volkomen gezond kind, want
datis ‘J;m;mun verder. zfeiiijk
welnig ziek er: een opmer
F kind met ecn heel positieve
-ensinstelling’, vinden hasr
ouders.

Over de ‘glazen botten'ziekte is
nog erg weinig bekend, Ge.

schat wordt, op basis van gege-
vens ult Engeland, dat er in ons
land zo'n 800 Ol-patiénten zijn.

De ziekte is erfelifl, maar hoe
de overerving verloopt Is nog
niet duidelijk. Moch bij Anne-
ke, noch bij Jan Arle van Ber-
kum komt de ziekte in de fami-
lle voor. ‘Het 1s mogelijk dat we
recessieve dragers ziin, mear
:uog kan er bij Willemiin spmmke
geweest van een spon
mutatie’, 2o weten belden.

- Is het feit dat de ziekte erfe-
lijk is voor juilie ook een reden
geen ECh meer {e nenen,
ook al is het eerste kingd wel
p/ volkomen gezond?

Nee dus, zo maken twee myste-

rieus ﬁmaenerue gezichten
duidelijk, en al gauw blijkt
waarom: Anneke van Berkum

is inmiddels halverwege haar

aerde zwangerschap. Van pre-
nataal ondermekhi.hpde voz;nﬂ

willen ermet de vrucht
oot P A 8 00
e ge-
sal.\?olsem hetﬂenem
Centram is de kans dat dit
kind ook O1 heeft klelner dan

sandoening zal lijden, maar
dat @ teren wl%d We blijven
zonder zorgeloos
{e gjn in de zin van: het kom¢
pok.s het komt', magkt Jan
Arie van Berkum duidelijk.



Voor Willemiin wiikt het leven
op veel fronten af van wat an-
cere kinderen op die leeftijd
doormaken. Toch willen haar
ouders proberen haar zo veel
mogelijk van het ‘gewone’ le-
' vendeelgenoot te doen zijn.
*Als ze de leeftijd heeft willen
we haar naar een gewone
school laten gaan. We hopen al-
thans dat dat mogelijk isen
dat ze niet te vagk iets breekt,
want dan zou ze te veel achter

komen'. Ze peinzen er trou-
wens niet over hun dochter in
een Internaat te plaatsen: ‘Dan
zou ze alleen omgang hebben
met andere gehandicaptenen
helemaal in een elgen, geiso-
leerd wereldje gaan leven.
Daarom gaan we er ook zo veel
mogelijk met haar op uit: naar

de speel-o-theek of naar de
stad, zodat ze maar zo veel mo-
geujk andere, gewone mensen
zlet. Want £ we hier vrij

Twee jaar geledbn werd er een lan-

delilke vereniging opgericht voor
mmon die san ostecgenesis im-
ngn en hun naaste fami-
fisleden. club heeft inmiddels
rulm zestig leden, afkomstig uit alle .

delen van het land. De vereniging:
voor ‘brekebenen’ stelt zich vooral. -

ten doel informatie over de zlekte.
boven water te halen en die te ver-

spreiden onder allerle! betrokke-
nen, zoals artsen, Iyslothorapeu-

ten,

'&'“h%m

msmtmmn on mus-,
keel- en corarisen.

‘.DoVOIgesﬂmMpaf]aarm
-blad uit voor de “ﬂ ean mﬂi'

: mm’mm vi i de VO

wﬂdtgeﬁeunddoormmodi-
waar zowel artsen
als patiénten met al hun vragen te-

recht Imnnen. Indhadvimaadzl]n.

R e

Py

ing wil mrormatie boven Water halen

afgelegen wonen heeft ze geen
speelkameraadjes, alleen Be-
rend, Toch willen we proberen
hear optimale kansen te geven,
maar we moeten eerst zien hoe
ze zich verder zal ontwikkelen',

Bijde dag

Wat dat betreft leven de Van
Berkums bij de dag: ‘Zolang ze
niks breekt is het goed’, klinkt
het nuchter. Toch heefl vader
Jan Arie het moellijkermetz'n
dochter dan zijn echtgenote.

% ;rertro;:ﬂwtkme iﬂet zegt hij.

‘Ze is eige: 00 ze
is, banggvoc:{' m jon%mg
worden. omdat het vooral man-
nen, artsen, ziin geweest die
haar ptin hebben gedaanals
een breuk moest worden onder-
zocht. Ze stuurt me ook vaak
bij &'r weg. Dat is elgenlijk m'n
grootste probleem’.

Pijn doen
Anneke van Berkum heeft, als
Willemijns dagelijkse verzorg-
ster, een andere band met haar
et
somsp
moet doen, want ook als &Feen
gebroken been heelt zal ze toch
gewassen moeten worden en
een schone luier moeten heb-
ben. Ik doe dat wel zo snel mo-
gelijk, zodat de piin ook zo
gauw mogelijk is geleden. Maar
toch...de gewone dingen wor-
den dan het moellijkst’. Ze ver-
telt dan dat ze vazk met ver-
wonde zit te kijken naar
meeders die hun baby bij het
Yerschonen aan de benen optil-

Ze heeft inmliddels zelf geleerd
hoe ze bij Willemijn een ver-
band moet aanbrengen. ‘Wij
kunnen nu aan haar gedrag wel
zien of ze lets heeft, terwijl art-
sendaar rontgenﬁot.o's VOOr no-
dig hebben; ze kennen Wille-
mijn niet en hebben ook niet
dagelijks met haar te maken.
Bovendien vertrouwt Wille-
‘mijn ons meer en laat ze zich
ook makkelijker helpen. Het is
trouwens een heel eigenzinnige
tante hoor, die weet wat ze wil
maar ook heel hard voor zich-

:.-w lpochlmn

opgenomen,
zoals sen kinderarts, een erfelljk-
heldsdesku

is het stimuleren van een maat-

- schappel ratio Ol-pa-
;-.malnm: mnhvlm

cretariaat van de veren ngisgo-

-'-m&ma.mm

§ e PG, T A R e



-22-

Met de voet in
de broekzak... -

Eén op de 50.000 kinderen wordt gebo-
rex als cen brekebeentje. Het kind
1ijdi dan aan de erfelijke aandoening
‘osteagenesis t&’ (een Neder-
landse nasm is nog niet voor handen),
een afwijking aan het steungevende
weefsel die wordt veroorsaakt door
een nizt goed functionerende eiwit-
synthese. Het gevolg daarvan is dat
onder meer het skelet, het tandbeen,
de gewrichtskapsels en het steunweef-
sel ven de huid sich niet goed ontwik-
kelen. Botten kunnen daardoor mak-
kel tic breten of krom groeien. Daar-
naast ziin Ol-patiénten te herkennen
&an hun blsuwe oogwit, achterbli}
vende groel, abnormas! beweeglijke
pewriciien {in het verleden kwamen
2e nogal eens als attractie op de ker-
mis ¢erecht omdat ze hun voet in hun
broelkzak konden steken), afw.

aan het gebit en mogelijke doofheid.
Overigens is de breekbaarheid van de
botten niet altijd even §: de ene
Ol-patiént breekt in gijn leven maar af
en toe iets, de andere zeventig, tachtig
keer of nog vaker.

Er zijn diverse vormen van de siekte
bekend, waarvan er één dodelijk is.
D¢ andere vormen verschillen in ver-
loep, ernst en erfelijkheid, Een metho-
de om osteogenesis imperfecta te ge-
nesen {s nog niet gevonden. -

zelf kan zijn. Ze zit bijvoorbeeld
. veel liever in haar stoeltje dan
ze in bed ligt, omndat ze dan be-
ter kan spelen. En dan zet ze

door, ook al doet haar dat plin.

Vreemden mogen haar echter
in geen geval oppakken, bang
als ze is dat die haar pifn zullen
doen. Onze elgen ouders heb-
ben het daar inderdaad wel
moeilijk mee, want zij kunnen
hun kleindochter nooit eens ge-
zellig op schoot nemen'.

Het beste van
maken

‘Hoe het verder met haar zal
? Daar hebben we geen
dee van. Haar ziekte komt in
vier vormen voor, waarvean er
één dodelijk is. Die vorm heeft
ze niet, want dan zouze al ng
enkele weken zijn overleden,
Maar verder is er nog heel wel-
nig over te zeggen, al hebben
we daar voor onszelf wel egn
beeld van door onze contacten
met andere patiénten We heb-
ben er ook geen ldee van hoe
;t’xggxme L) tl:an woxtiea;s er
-patiénten van zestig, ze-
veméijaar. Maar daar gaat het
ons niet om; we willen bij Wille-
mijn niet kijken naar wat ze
niet kan, maar naar wat ze wel
kan. En daar proberen we dan
het beste van te maken'.

(Door Jenny Polman)

(foto's:Frank Uilenbroek, Raalte)



WAAR ZITTEN ONZE LEDEN.

Drente

geen
Friesland
geen
Flevoland
Almere-Haven
Gelderland
Arnhem
Breedenbroek
Hattem
Nijkerk
Nijmegen
Groningen
Groningen
Limburg
Brunssum
Heerlen
Hoensbroek
Maastricht
Velden

Aantal leden en aantal personen met 0L per préﬁincie.

N-Brabant

Best
Boxtel
Eindhoven
Oss
Waalwiik
Werkendam
N-Holland
Alkmaar
Amstelveen
Amsterdam
Castricum
Den Helder
Hoorn
Lisserbroek
Purmerend
Wormerveer
Zwaag
Overijssel
Hengelo
Utrecht
Amersfoort
Kockengen

Maartensdijk
Utrecht
Z~Holland

Capelle a/d IJssel

Den Haag
Hoogvliet

Katwijk aan Zee

Leidschendam
Oud-Beyerland
Ridderkerk
Rijswijk
Rotterdam
Schiedam
Voorhout
Zwijndrecht
Zeeland
Middelburg

Vlissing {?’)‘

-

provincie. leden. OI-pers. provincie. leden. OI-pers.
Drente 0 0 N-Brabant L) 8
Friesland 0 N-Holland e 13
Flevoland 1 1 Overijssel 1 4
Gelderland 6 6 Utrecht 4. 5
Groningen 1 )L Z-Holland 15 18
Limburg 5 7 Zeeland $(’4 6.
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Hallo, beste luitjes,

Hierzijn we weer, zoals je ziet hebben we weer hard gewerkt aan ons huisje.
We zijn wat aan 't veranderen geweest,

Het is natuurlijk prettig als je een fatsoenlijk huisje hebt, met wat meer
ruimte voor z'n tweeen.

Zeg luitjes, wij willen jullie vragen of jullie is wat meer van jezelf zou
kunnen vertellen.

Misschien kun je ook wel iets over school vertellen, of over je hobby's.

Bij de vowrige bijeenkomst zaten we bij elkaar om over onze belevenissen te
vertellen, maar toen was het zo druk, zodat we maar weinig van elkaar te we-
ten zijn gekomen.

Dus nu zouden we van jullie graag nog eens iets horen.

Schrijf ons eens, of als je vragen hebt over 0T, of als je iets weet te ver-
tellen over jezelf,

Je mag ons ook schrijven wanneer je jarig bent, of als je ziek bent.

Dan sturen wij jou een kaart, Goed ? Laat eens wat van je horen,

Tot volgende keer, doei !-
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Beste vrienden,

Ik heb op mijn nieuwe school, het "Delta College", een spreekbeurt gehouden

over OL.

1k had een gipsbeentje van mij (van vroeger) meegenomen en 13 dia's ( van de
engelse Brittle Bones Society).

De poppen "Ootje en Tetje" had ik ook bij me.

7e vonden het erg interresant éen ook leuk, ik kreeg er een 8 voor.

Probeer jij ook zoiets eens.
groetjes van Martin ﬂgz%ﬁg?'”

-

Dierentuin. A
Ga van 1 naar 2 . )
en zo verder. vl £

in steeds ijdepill 4
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=sfenlglng Osteosenesis Imperferfecta, opgericht 23 juni 1983,

LIDMAATSCHAP /DONATIE.

Leden van de VOI kunnen zijn: allen die lijden aan of drager zijn van of
ouders zijn van minstens &én minderjarig kind met osteogenesis imperfecta,
Donateur (begunstiger) worden kan iedereen die zich betrokken voelt bij de
vereniging.

CONTREBUTIE,

Lidwaatschap: jaarlijks f 50,--, eventueel in 2 termijnen (per 1 januari en
per 1 juli) te voldoen;
Donstie: minimaal jaarlijks £ 15,—-.

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

Koningsvaren 87

1441 SG Purmerend.

Onderstaande strook gelieve U te sturen naar:

SECRETARIAAT

VERENIGING OSTEOGENESIS IMPERFECTA
SEISWEG 29

4334 AD MIDDELBURG

hierlangs afknippen

Opgave LIDMAATSCHAP/DONATIE/GIFT Vereniging Osteogenis Imperfecta.

Naam:

Adres:

Postcode:

Woonplaats:
Tel:

0 Geeft zich op als 1id voor jaarlijks £ ¥ (min. £ 50,--);
0 Geeft zich op als donateur voor jaarlijks f # (min, £ 5,-=);

0 Schenkt eenmalig het bedrag van f ® 3

0 Verzoekt om meer informatie.

Datum: ) Handtekrning:

0 Aankruisen wat van toepassing is.
% Na ontvangst van dit strookje wordt u een acceptgirckaart teoegezonden.






