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Gedicht

auteur: Marja Veldhuizen

Vriendschap

Fen vriend wil ik voor je zijn,

samen vechten tegen vermoeidheid en pijn.
Gooi af nu je masker en laat me maar zien,
dat je soms bang bent en eenzaam misschien.

Ik weet dat je sterk bent, dus laat je maar gaan,
samen kunnen wij de problemen wel aan.

Dit leven is hard, maar je hoeft je niet te verschuilen,
steun maar op mij, je mag gevust huilen.

Een arm om je heen, een simpel gebaar,
een knuffel, een streling, maakt alles minder zwaar.

Je hoeft niets meer uit te leggen,
je mag zijn wie je bent.

Hoe vaak zal' ik het je zeggen,
dapp're meid, dapp're vent.

De jaren van strijd waren geen verloren tijd,

maar zo eenzaam te moeten vechten hoeft niet meer.
Ik wil er voor je zijn,

steeds weer ...




Saksisch Porselein

Annemiek de Groot

Pas de deux met stofzuiger

Het fenomeen rolstoeldansen heb ik altijd als
een letwat pijnlijk schouwspel beschouwd. O,
ik ben me maar al te goed bewust van het feit
dat vele, niet mobiele, lotgenoten met deze
vorm van ontspanning een heerlijke uitlaatklep
voor lichamelijke expressie hebben. Als je niet
meer lopen kunt is het een verademing om
toch, op het ritme van de muziek, vorm te ge-
ven aan de behoefte tot bewegen. En tot mee-
doen met De Anderen. Maar daar draait het
voor mij om: die anderen zijn ook anders: zo-
als zi) dansen danst een rolstoeler niet. Nog
afgezien van de beperkingen en de - verdraaid
lastige - bewegingen die het rolstoeldansen
biedt: het blijft voor mij een beetje rondjes
draaien en niet datgene kunnen doen wat de
anderen doen, namelijk hun hele lichaam in de
strijd gooien.

Misschien komt het doordat ik in mijn goede
jaren een verwoed danser was. Vanaf het mo-
ment dat ik leerde lopen, zo rond de puberteit,
tot de onontkoombare neergang in mijn 'twen-
ties', was ik op geen enkel feest van de dans-
vloer te slaan. De wel zeer lenige motoriek die
onze aandoening met zich meebrengt was in
die jaren een welkome bikomstigheid, en
maakte me populair als danspartner. De kracht
was nog voldoende aanwezig om op de been
te blyven en de angst voor vallen was minder
groot dan nu, omdat de kwetsuren toen tijde-
lijk uitbleven. Met het verstrijken der jaren
bleef de lenigheid maar nam de kracht zien-
derogen af en de blessuregevoeligheid omge-
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keerd evenredig toe. Steeds vaker zei ik 'nee'
en dat was een wijs besluit. De rolstoel kwam
en daarmee werd een hoofdstuk afgesloten. Al
kon en kan ik nog steeds oprecht genieten van
het kijken naar dansende mensen.

Nog steeds echter denk ik met schrik terug
aan een avond enige jaren geleden, met lerse
vrienden in een dorpse danszaal - waar het
volstrekt normaal is dat iedereen van jong tot
hoogbejaard de dansvloer opzoekt - toen een
van mijn gastvrouwen me met rolstoel en al de
dansvloer op sleurde en me in de kolkende
massa duizelingwekkende rondjes liet draaien.
Het zweet brak me uit door de mijn angst om
onder de voet gelopen te worden. Maar even
zo groot was mijn géne Tenslotte is een
rolstoeler in lerland een minder algemeen
verschijnsel als in Nederland en ik wist zeker
dat myn danspartner me uit zieligheids-
overwegingen wilde laten meedelen in de
nationale passie. Opgelaten en bang, zo voelde
ik me. De tweede poging van haar wist ik
tenslotte met een iets te scherp 'no' af te
wenden.

Vanavond moest ik opeens denken aan die be-
nauwde momenten in die Ierse pub. Door een
operatie nu [najaar 1997, red.] volledig gekluis-
terd aan de rolstoel, zodat ook de wankele
stappen die ik in huis pleeg te doen voor een
tijdje onmogelijk zijn, is mijn actieradius weer
een beetje verder ingeperkt. Maar de keuken
was hard toe aan een stofzuigbeurt. Vond ik.



Dus sleepte ik met enige moeite de stofzuiger
uit de kast en probeerde - met de gordijnen
dicht - of het me lukken zou deze klus te kla-
ren. Dat bleek nog geen sinecure. Voortdu-
rend reed ik over de slang, trok mezelf aan de
zware stofzuiger de verkeerde kant op, raakte
verstrikt in het snoer en zweette ditmaal niet
van angst maar van de wel heel inspannende
rek- en strekoefeningen die de operatie met
zich meebracht.

Van de voorzitter

ﬁ cind januari 1998

Helmie Goedhart-Kasander

Afscheid
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Opeens bedacht ik mij grijnzend dat - had een
ongewenste toeschouwer mij kunnen zien - het
wel moest lijken op een 'rolstoeldans met stof-
zuiger'. Ik vrees dat onze 'pas de deux' weinig
sierlijks had. Maar de keukenvloer is wel weer
spic en span! Morgen ga ik maar eens een
briefje naar Miele schrijven om te vragen of ze
geen lichte, handzame rolstoelstofzuigers kun-
nen maken. Ik verzeker u: een gat in de markt!

Het is bij ons in huis de laatste weken aanmerkelijk stiller, de telefoon rinkelt niet meer op de meest
onverwachte momenten. Eerst hadden we het nog niet zo in de gaten, maar nu dringt het zachtjes
tot ons door dat we niet meer het informatienummer van de VOI zijn. Ook niet meer, soms bijna da-
gelijks naar het postkantoor, geen lange gesprekken meer met leden of toekomstige leden.

Het is vreemd, en na 15 jaar even wennen, maar tegelijk ben ik blij dat anderen deze taken hebben
overgenomen. We hopen dat Jenny en Marja hun taak met net zo veel plezier zullen doen als wij.

Het was soms best druk, maar wij vonden het altijd prettig om OI uit de onbekendheid te halen en
zo mogelijk ouders en mensen met Ol de erkenning en de herkenning te geven die vaak zo nodi g Is.

Wij willen iedereen die in de afgelopen jaren ons het vertrouwen hebben gegeven danken.

Groeten,

Helmie Goedhart

BB

Het Ol-spreekuur

Er zijn nog geen andere ontwikkelingen te melden over het spreekuur, wel is er nog contact geweest
met het WKZ. In maart zal er weer een overleg zijn met de artsen van het spreekuur, de Medische
Advies Raad en het bestuur. Zodra de ontwikkelingen hier aanleiding voor geven zal het bestuur u
verder informeren.
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15-jarig bestaan

Dit komt stilaan dichterbij en het bestuur is doende om het een en ander te organiseren. Uit de brief
die u heeft ontvangen weet u al dat de datum 23 mei 1998 is. De plaats kunnen wij u nu ook noe-
men, dat zal zijn in het conferentiecentrum 'De Reehorst' in Ede. De bedoeling is dat in het ochtend-
programma de Medisch Advies Raad ons zal inlichten over de laatste ontwikkelingen van OI, na-
tuurlijk zal u dan volop de kans krijgen om vragen stellen. Het middagprogramma willen we een
feestelijk tintje geven, hieraan kunt u als leden actief meewerken. Als u op deze dag iets van uw ta-
lenten wilt laten zie of horen zouden wij dit erg leuk vinden. U kunt zich hiervoor opgeven bij An-
nemiek van Burken ~ 7 (0318) 51 67 65 of bij Helmie Goedhart ~ %8 (0118) 62 71 17.

Wij hopen dat u die dag aanwezig zal zijn.

N O

Nieuwe bestuursleden

Op 23 mei 1998 zal er ook een huishoudelijk
gedeelte van de vergadering zijn en hierin zul-
len we nieuwe bestuursleden moeten kiezen.
Henk van Burken, ook al een oude rot in het
bestuur, heeft te kennen gegeven dat hij wilt
aftreden. Henk regelde altijd de zaal e.d. voor

gaan stoppen met het voorzitterschap, dus
nieuwe bestuursleden zijn nodig om het werk
voor de vereniging (dus voor ons allen) te blij-
ven doen. Angelique Brinkman heeft zich al
beschikbaar gesteld hiervoor, natuurlijk har-
telijk dank, toch willen wij ook andere leden

de bijeenkomsten; hier zal dus vervanging
voor nodig zijn. Ook weet u dat ikzelf wil

aansporen zich op te geven voor een functie
binnen het bestuur.

N

Bestuursbesluiten

In de vergadering van 18 oktober 1997 is besloten dat de heer Henk van Burken als afgevaardigde
van de VOI naar de cliéntenraad voor de Academische Ziekenhuizen gaat. Aan mevrouw L.E M. van
Welzenis is gevraagd of zij in de functie van algemeen adviseur wilt toetreden tot de EMAB, dit is de
Europese Medische Advies Raad.

Verder bleek op de vergadering dat de bijeenkomst in oktober als heel positief werd ervaren. Het
enthousiasme van de leden was bijzonder groot.

De data voor de volgende bestuursvergaderingen zijn 21 februari 1998 en 28 maart 1998.

N O

Marathonloop
Zoals u in het vorige Breekpunt heeft kunnen lezen, en als u op de bijeenkomst in oktober aanwezig
bent geweest, heeft u kunnen zien dat een van onze leden, Cocki Baart, een marathon heeft gelopen.

Zij heeft zich laten sponsoren en de opbrengst was voor de VOL Geweldig was het om de cheque
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Jenny Koelmans-Metselaar
Marja Veldhuizen
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van f 5.200,-- in ontvangst te mogen nemen.
Ook na afloop van deze marathon kwainen
er nog giften bij, het uiteindelijk bedrag wat
bestemd was voor de VOI is dan ongeveer f
5.300,-- geworden. Daar zijn we haar erg
dankbaar voor. Dit geld willen we besteden
om een boekje te maken voor kinderen met
OI die in het gewone onderwijs zitten. Vaak
blijkt ril. dat niemand begrijpt waarom een
kind met OI, die weinig kenmerken heeft of
een langere tijd niets heeft gebroken, toch
beperkingen heeft. OI gaat namelijk niet
over!

Annet Hogenhout, die ook in de kinderhoek
schrijft, heeft toegezegd zo'n boekje te
schrijven. Als alles lukt willen wij dit boekje
dan met het 15-jarig bestaan ten doop hou-
den.

foto; Cocki Baart (links) overhandigt de cheque aan
Helmie Goedhart (rechts)

Mogen wii ons even voorstellen?

ijn naam is Jenny Koelmans. Ik ben geboren op 30 januari 1961 in Marknesse
(Noordoostpolder).

Na mijn schooltijd ben ik bejaardenverzorgster geworden in een tehuis in Sneek. In 1983 ben ik ge-
trouwd met Gerrit. We zijn toen in Emmeloord gaan wonen, terug naar de polder dus. In Emne-
loord ben ik toen invalskracht geworden in een Fokusproject. Dat heb ik gedaan fot ik nwanger

werd van ons eerste kindje.

Gerrit bekleedt bijna de hele polder met tulpen en andere bloembollen. Ik probeer elke week een
uurtje te zwemmen, en ik ben lid van een amateurtoneelvereniging. We hebben vier dochters: Peira

12 jaar, Hilde 11 jaar, Ellen 8 jaar en Judith 6 jaar.

Ik heb Ol type la, evenals Hilde en Judith. Met z'n drieén hebben we al heel wat gips gehaald in
ons ziekenhuis. Op het moment dat ik dit schrijf [januari 1998, red.] heeft Judith een
middenvoetsbeentje gebroken en die huppelt nu vrolijk rond met rood loopgips. Ik heb altijd
gewelen dat ik iets bijzonders had en dat dat met m’n blawwe ogen te maken had, maar wat wist ik
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niet, totdat Hilde ook botten ging breken. Ik heb toen één en ander bij de chirurgen uitgelegd en al
snel was duidelijk dat wij OI hadden. Van de kinderarts kreeg ik het adres en telefoonnummer van
de vereniging. Ik ben toen lid geworden om maar zo veel mogelijk informatie te bemachtigen.

Nu de kinderen wat groter zijn wil ik me op een of andere manier nuttig maken. De oproep van me-
vrouw Goedhart sprak me enorm aan. Ik heb zelf erg veel gehad aan de telefoongesprekken die ik
met haar gevoerd heb in die periode dat ik net wist van 'onze’ ziekte.

Tk wil me inzetten om, samen met Marja, een gedeelte van het werk van mevrouw Goedhart over te
nemen. Nu ik het informatiewerk één maand gedaan heb leer ik de mensen achter de schermen een
beetje kennen. Ik kan u verzekeren dat er enorm veel werk verzet word. Jk neem mijn petje voor ze

af, dat ze dit al zo lang doen. Voor de toekomst, als informateur, hoop ik op uw steun en
verirouwen.

Vriendelijke groeten, en wees voorzichtig.

Jenny Koelmans-Metselaar

B

yn naam is Marja Veldhuizen. Tk ben 36 jaar en ik woon in Veenendaal.

Ik woon samen met Willem (nee, niet met die grote handen), en met
Raymond van 8 jaar en Simone van 11 Jaar.

Ik woon zelfstandig en ik werk thuis. Tk houd me voornamelijk bezig
met enquéteren. Eigenlijk val ik dus veel mensen lastig, maar Jja,
wat moet je als je dat nou eenmaal leuk vindt???

Jarenlang ben ik telefoniste geweest bij een groot bedrijf waar ik de
naam niet van mag noemen. Kortom, ik ben dus niet om mijn
mondje gevallen en wil me gaan inzetten voor de VOI.

Ik heb zelf OI en dat valt me, om eerlijk te zijn, lang niet altijd mee. Toch leer ik mezelf en mijn
ziekte met de dag meer accepteren. Ik heb moeten leren positief te denken en niet te veel hooi op
mijn vork te nemen.

Ik verheug me erg op mijn werkzaamheden bij de VOI en ik hoop w/jullie in goede en eventueel
minder goede tijden met raad en daad bij te staan.

Met vriendelijke groeten,

Marja Veldhuizen



Henk van Burken

Inleiding
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Verslag ledenbiieenkomst 4 oktober 1997

Als eerste is door mw. Helmie Goedhart natuurlijk iedereen van harte welkom geheten. Deze na-
jaarsvergadering van de VOI werd weer gehouden op de vertrouwde plaats, nl. 'De Deel' in Arnhem.

Deze dag heeft in het teken gestaan van de
dingen die door de leden zelf zijn aangedragen
en ook 'gedragen, dit laatste 's middags bij de
modeshow. Er is ook een 'Mensendieck'-
workshop geweest en er was na de lunch een
soort markt waar enkele bedrijven hun waren,
op het gebied van aangepaste kleding en an-
dere aangepaste zaken zoals allerlei hulpmid-
delen, hebben laten zien. De bedrijven zijn de

firma's 'Pasklaar' en 'Rolli It*Fits' voor wat
betreft de kleding, en de firma 'Ligtvoet' voor
de andere aanpassingen en hulpmiddelen. De
workshop Mensendieck werd gehouden onder
leiding van Jolanda Derksen en Lidie de Vis-
ser. Onder leiding van mevrouw van Welzenis
is er ook aandacht geweest voor aangepaste
lingerie. Hoe dat is verlopen weet ik niet, want
ik mocht er niet bij zijn.

Al met al een dag van weinig woorden maar van veel doen, hetgeen door de meesten als heel positief

1S ervaren.

Financién

Er moest een nieuwe kascommissie worden aangesteld. Dit zijn geworden de heer Van Berkum en

de heer Van den Boorn.

Jubileumjaar

De aandacht werd hierna gevestigd op het feit dat de VOI in 1998 alweer 15 jaar bestaat. Natuurlijk
willen wij dat op gepaste wijze vieren en aan een ieder is gevraagd met suggesties te komen. Ook
werd duidelijk dat er weer behoefte is aan nieuwe bestuursleden. Een ieder die hier belangstelling
voor heeft wordt verzocht dit te laten weten aan mevrouw Goedhart. De verkiezingen zullen mis-

schien niet in mei worden gehouden, zoals te doen gebruikelijk, maar in het najaar.

Informatrices

Toen zijn aan ons voorgesteld de twee dames
die, vanaf 1 januari 1998, de nieuwe informa-
trices zullen zijn van de VOIL. Het zijn mw.
Jenny Koelmans en mw. Marja Veldhuizen. Zij
zullen dus de taak van mw. Goedhart overne-
mer. Deze dames zijn te bereiken via het
nieuwe telefoon nummer van de VOI welke
elders in dit blad genoemd wordt. Bij hen kan

alle informatie worden aangevraagd, zoals de
CBO-rapporten, stencils en alle andere zaken
waar zoal behoefte aan 1s. Voor medische za-
ken is nog altjd mw. Lidy van Welzenis te
bereiken. De beide nieuwe informatrices is
veel succes en sterkte toegewenst door mw.
Goedhart en wij allen hopen dat zij dit werk
altijd met nlezier zullen blijven doen.



Ol-spreekuur in Utrecht
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Mw. Goedhart is nu even stil blijven staan bij de problemen rondom het OlI-spreekuur in Utrecht.
Hier is in eerdere '‘Breekpunten’ al eens melding van gemaakt. Aangezien de problemen nog steeds
bestaan, heeft het bestuur gemeend dat er wat hogerop aandacht voor gevraagd moest worden. Van-

daar dat er een brief is gestuurd naar de Raad van B
fusie plaatsgevonden tussen het AZU en het WKZ.

Na wat misverstanden uit de wereld te hebben
geholpen kreeg het bestuur een uitnodiging
voor een gesprek met drs. Cerfontaine, de
voorzitter van de Raad van Bestuur van het
AZU, om op 25 september 1997 de proble-
matiek te bespreken. Mw. van Welzenis en
mw. Goedhart zijn hier naar toe geweest en
delen ons mede dat zij daar heel goed zijn ont-
vangen, vooral in die zin dat er werd geluis-
terd naar de klachten. Drs. Cerfontaine en
prof. Verbout zijn byj dit gesprek aanwezig
geweest. Drs. Cerfontaine leidde de bespre-
king en na het aanhoren van de klachten liet hij
merken dat hij geschokt was over de omvang
van de zaken die zich hebben afgespeeld tot

estuur van het AZU; inmiddels heeft er nl. een

op dat moment. Hij heeft zijn excuses gemaakt
voor al de gemaakte fouten en hij heeft be-
loofd dat hij zich zal inspannen om de samen-
werking tussen patiént en ziekenhuis weer op-
timaal te laten zijn.

Zowel mw. Goedhart alsook mw. van Welze-
nis hebben het idee dat er wat aan gedaan gaat
worden. Daarom ook zal de VOI de samen-
werking met 'Utrecht' aanhouden en afwachten
wat de gevolgen zullen zijn voor wat betreft
het functioneren van het OlI-spreekuur.
Mochten er nog steeds klachten zijn, laat het
dan weten: of aan het bestuur of aan mw. van
Welzenis.

De punten waarover gesproken is betreffen de behandeling alsook het meedoen aan onderzoeken en
ook de manier waarop met mensen wordt omgegaan. Drs. Cerfontaine heeft beloofd dat hij binnen
nu en een halfjaar verbetering wil zien en hij zal dan ook tegen die tijd hierop terugkomen.

Bisfosfonaten

Mw. van Welzenis is hierna aan het woord gekomen om wat meer te vertellen over de invioed van
bisfosfonaten op Ol-patiénten. Zij vertelde dat bisfosfonaten het afbreken van bot tegengaan. Hier-
door is het uitermate geschikt om osteoporose te behandelen, aangezien bij deze aandoening het
evenwicht tussen het afbreken en het aanmaken van bot zoek is. Er wordt nl. meer bot afgebroken

dan dat er wordt aangemaakt.

Bij OI is er echter geen verstoring in het
evenwicht tussen afbreken en aanmaken van
bot. Bij het gebruik van bisfosfonaat lijkt er
wel wat bot meer te komen, maar welke in-
vloed dit heeft op het wel of niet breken, is
nog niet duidelijk. Er is nl. wel meer bot maar
het is nog steeds OlI-bot, dus erg breekbaar.
Over het effect van bisfosfonaten bij OI-pa-
tiénten is op dit moment nog heel weinig be-

Mw. van Welzenis vertelde dat er een grootschee
daar eigenlijk te klein voor is. Zij vertelde dat er

kend. Zodra dingen duidelijker zijn laten wij
het u weten.

Hierna is er een hele discussie geweest over de
manier van toedienen: inspuiten of innemen.
Hierbij werd terecht opgemerkt dat de eerste
beslissing die genomen moet worden is of men
wel of niet aan een dergelijk onderzoek wil
meewerken.

ps onderzoek voor nodig is en dat ons kleine landje
meer gedacht moet worden aan een Europees opge-

zet onderzoek. Ook vertelde zij dat er al in Italié een dergelijk onderzoek is en ook in Canada is een
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dergelijk onderzoek gaande. "Misschien," zo vertelde zij, "is het voor ons beter deze onderzoeken
gewoon even af te wachten." Gezien de reactie van het aanwezige publiek is besloten eerst andere
onderzoeken af te wachten alvorens zelf hieraan te gaan meewerken. Natuurlijk kan een ieder beslui-
ten om dit medicijn te gaan gebruiken in de hoop dat het ontstane problemen zal helpen oplossen en
de verwachting is dan ook dat het in veel gevallen een positieve uitwerking zal hebben. Het gebruik

van dit medicijn moet onder goede begeleiding geschieden.

OIFE

De heer van Welzenis vertelde dat de OIFE
nog steeds op zoek is naar een nieuwe pen-
ningmeester, ter vervanging van de heer Jos
Swart die eind 1997 deze functie neerlegt. Er
zijn nog onderhandelingen gaande met evt.
kandidaten uit andere landen maar tot nu toe
zonder al teveel resultaat. Als er dus in Neder-
land personen zich hiervoor beschikbaar willen
stellen zijn zi) van harte welkom.

Op de vergadering van het hoofdbestuur van
de OIFE, in oktober 1998, is gesproken over

het samenstellen van een Europese Medische

Marathon

Advies Raad. Hier is nog niet zoveel over te
zeggen, er wordt aan gewerkt.

In de media heeft u ongetwijfeld gelezen over
verplichte sterilisatie van gehandicapten vrou-
wen, iets wat o.a. in Zweden aan de orde is
geweest. Nu is de VOI lid van het EDF, het
Europese Gehandicapten Forum (het advies-
orgaan van de Europese regering) zouden we
dit kunnen noemen. Deze organisatie heeft nu
een persbericht opgesteld om hiertegen heel
nadrukkelijk te protesteren.

Mw. Baart heeft, zoals zij heeft beloofd, een marathon gelopen en de bijeengelopen sponsorgelden
aan de VOI overgedragen. Het bedrag is meer dan vijfduizend gulden geworden en hiervoor willen

wij mw. Baart hartelijk danken.

Aangepaste kleding

Er is een lezing gehouden door mevrouw Jacqueline Maaren (links op foto) over het zelf maken van

kleding. Zij heeft veel technische zaken besproken
en ook aan de hand van praktijkvoorbeelden,
waarbij zij geholpen 1s door Jos Matser (rechts op
foto), een Ol-patiénte die van haar heeft geleerd
om zelf haar kleding te maken. Ze heeft veel din-
gen aan ons duidelijk gemaakt: over mooie kle-
ding, over nuttige kleding en over kleding die
gewoon lekker zit. Gebleken is dat met creativiteit
heel veel te bereiken is voor mensen die voor hun
kleding niet de toegepaste confectiematen kunnen
gebruiken. Heel veel tips heeft zij gegeven over
het camoufleren van allerlei afwijkingen aan het
menselijk lichaam. Hierbij spelen vormen en
motieven alsook kleur een heel belangrijke rol.
Het verhaal wat zij ons heeft verteld is ook door
haar op papier gezet en een ieder die dit graag in
zijn bezit wil hebben kan altijd contact opnemen

10



Breckpunt ~ 16e jaargang ~ nr. [

met het bestuur, Aangezien het voor mij erg moeilijk is om deze materie duidelijk onder woorden te
brengen is het voor u het beste deze tekst aan te vragen.

Duidelijk is wel geworden dat er op het gebied van kleding heel veel mogelijk is. Getoond is dat zo-
wel erg makkelijk zittende vrijetijdskleding, alsook heel chique kleding, tot de mogelijkheden van een
mens met OI behoort.

De modeshow

Hierna is er een modeshow gehouden door zowel kinderen als volwassenen. Het geheel is een gezel-
lige happening geworden. Vooral de kinderen waren heel enthousiast maar ook de volwassenen, die
hebben meegedaan, hebben dit met verve en overtuiging gedaan en velen waren echt trots op de din-
gen die zij ons konden laten zien. Ge-
zien hetgeen we hebben gezien is dit
zeker terecht te noemen. Het geheel is
door mw. Annet Hogenhout (op foto
(midden), met microfoon in de linker hand),
als lady speaker, op een voortreffelijke
manier aan elkaar gepraat. De inbreng
van de 'leden' van de VOI heeft deze
dag tot een onvergetelijke gemaakt.

|

Miranda van Rooijen

11
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Hierna heeft mw. Goedhart officieel de bijeenkomst gesloten en iedereen wel thuis gewenst en tot
ziens bij de volgende bijeenkomst, waar we dus het vijftienjarig bestaan van de VOI zullen vieren.

SN B

In het verslag zijn de namen van enkele firma's genoemd. Voor wie nog eens wil gaan 'winkelen'
kunnen de volgende adressen wellicht van pas komen:

kleding voor ...

MENSEN MET AFWUKENDE MATEN: Pasklaar, Wolphaertsbocht 445, 3081 KM Rotterdam ~ & (010) 485 00 44
ROLSTOELGEBRUIKERS: Rolli It¥Fits, Piushaven 5, 5017 AN Tilburg ~ & (013) 536 38 07 ~ & (013) 536 09 98

revalidatie-artikelen

LIGTVOET REVALIDATIETECHNIEK BV, Gestelsestraat 13, 5582 HE Waalre ~ 5 (040) 221 58 15
verkoopkantoor: 3 Postbus 1775, 4700 BV Roosendaal ~ & (0165)5722 11

schoenenspeciaalzaken:
firma ~ sortering op postcode = opmerkingen

STRAVERS LUXE SCHOENEN BV

_ Overtoom 139, 1054 HG Amsterdam (020) 616 99 73 dames vanaf 31: heren vanaf 37
Slotermeerlaan 117, 1063 JN Amsterdam (020) 613 52 85 dames vanaf 31; heren vanaf 37
BOTH SCHOENEN

Van Oldenbarneveltplein 25, 3012 AH Rotterdam (010) 412 73 51 dames vanaf 33: heren vanaf 37

HENNES & MAURITZ

Lijnbaan 173, 3012 EN Rotterdam (010) 233 08 94

CALANDSCHOEN CORNELIS GRIFFIOEN

Nieuwe Binnenweg 14, 3015 BA Rotterdam (010) 436 63 17 dames vanaf 37: heren vanaf 38
HENNES & MAURITZ

Zaidplein hoog 481, 3083 CX Rotterdam (010) 481 53 30

HERMANS SCHOENEN BV

Lange Jansstraat 6-10, 3512 BB Utrecht (030) 231 27 52 dames vanaf 29
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firma ~ sortering op postcode = opmerkingen

HERMANS SINCE 1906 BV
Oudkerkhof 22, 3512 GK Utrecht (030) 231 29 64 heren vanaf 36

K. DERKS SCHOENENSPECIAALZAAK
Donkerstraat 8, 3841 CC Harderwijk (0341) 41 28 97

SMITS SCHOENEN
Dorpsstraat 178, 4711 EM St. Willebrord (0165) 38 23 46

BOMMEL SCHOENMODE
Veemarktstraat 21, 4811 ZB Breda (076) 514 56 65 dames vanaf 32; heren vanaf 36

SCHOENHANDEL SHOE-RAMA BV
Valkenierslaan 59, 4834 CA Breda (076) 565 61 60 dames vanaf 34; heren vanaf 38
N. van de Schansstraat 5, 5161 CE Sprang-Capelle  (0416) 27 49 40 dames vanaf 34; heren vanaf 38

HENDRIKS SCHOENMODE EN WANDELSPORT
Heerlenseweg 34, 6371 HS Landgraaf (045) 531 30 01 dames vanaf 33; heren vanaf 36

WILBERT SHOES
Ziekerstraat 79, 6511 LG Nijmegen (024) 322 31 12 dames vanaf 33; heren vanaf 39

VaN CaMP SCHOENEN
Dorpsstraat 81, 6741 AC Lunteren (0318) 48 25 20 dames vanaf 34; heren vanaf 36

ESSEN MODESCHOENEN
Hoofdstraat 88, 7311 KG Apeldoorn (055) 521 56 12 dames vanaf 33; heren vanaf 38

Kinderkleding aangeboden ...

Bea Goethart

Beste redaktie,

Graag wil ik via Breekpunt kenbaar maken, dat ik de aangepaste kleding van onze dochter Mira in
andere handen zou willen geven.

Het gaat om meisjeskleren van 0-5 jaar, van een inventieve makelij en nog mooi ook: alles gaat aan
de voorkant open en is van natuurlijke materialen.

Lk vind 't uitstekend hierover eventueel gebeld te worden. Graag!
Met vriendelijke groet,

Bea Goethart, moeder van Mira Thompsen (geb. jan. 1993)
7 (020) 625 94 85
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Wéér niet in miin maat!

Op 16 en 17 mei 1998 wordt in het Euretco Expo Center te Houten voor het eerst 'de beurs op
maat' gehouden voor mensen die door hun lichaamsafmetingen geen gebruik kunnen maken van
standaardmaten.

Het gaat niet alleen om kleding, schoeisel en meubilair, maar ook om andere producten en om be-
drijven en instellingen zoals: adviesbureaus, architecten, aannemers, makelaars, bedrijven in woning-
en kantoorinrichting, fabrikanten/leveranciers van sanitaire voorzieningen, autofabrikanten, dealer-
bednjven en auto-ombouwers, motorfabrikanten/leveranciers, (lig)fietsfabrikanten, autorijscholen,
overheid en ministerie, zorgverzekeraars, ergonomie-adviseurs, fabrikanten en leveranciers van kam-
peerartikelen, fabrikanten en leveranciers van sportartikelen en -schoenen, (sport)kleding, sportclub/-
verenigingen, relatiebureaus, uitzendbureaus, reisbureaus, vakantieparken, fabrikanten en leveran-
ciers van software.

Tijdens de beurs worden congressen gehouden over de problemen waarmee mensen met een bijzon-
dere maat dagelijks worden geconfronteerd en over de oplossingen voor deze problemen.

Info: 78 (030) 666 63 58

Wist u dat ...

Pia van der Linden-van Wingerden
Anita Reijerse

&... van donderdag 14 mei 1998 tot en met zondag 17 mei 1998 'Support '98' wordt gehouden in
de Jaarbeurs te Utrecht? Deze beurs voor revalidatie en thuishulp geeft mensen met een handicap,
ouderen, chronisch zieken, hun familie en verzorgers informatie over de verkrijgbaar- en bruikbaar-
heid van hulpmiddelen. Bedrijven presenteren de nieuwste revalidatieproducten die door de beursbe-
zoekers kunnen worden uitgetest. Daarnaast kan men terecht voor informatie en (juridisch) advies

over thema's als woningaanpassingen, vakantiemogelijkheden, sporten met een handicap en aange-
past vervoer.

< ... de Stichting Handicamp op 5, 6 en 7 juni 1998 voor de twaalfde maal een kampeerweekend,
met op 5 juni van 11.00 u. tot 15.00 u. 'open huis' voor alle belangstellenden, van en voor mensen
met een handicap organiseert? Locatie: Camping De Flaasbloem, <] Flaasdijk 1, 4861 RC Chaam ~
kosten: f 55,-- per equipe. Info: Stichting Handicamp ~ 78 (010) 426 77 50.
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'Voorkomen is beter dan ..." is de naam van het project waar het Werkverband Organisaties Chro-
nisch Zieken (WOCZ) mee gestart is, dankzij subsidie van de Nationale Commissie Chronisch Zieken
(NCCZ). In dit project willen we nagaan wat iemand met een chronische aandoening of zijn naasten
zelf kunnen doen om te voorkomen dat de ziekte verergert of dat er negatieve gevolgen optreden.
Hierover is wel het een en andere in de literatuur te vinden. Echter, wij vinden dat de patiént zelf de
meeste ervaring heeft. U kent immers uw lichaam het beste en weet als geen ander wat u wel of niet
moet doen of moet laten. U kunt hierbij bijvoorbeeld denken aan:

* welke vorm van lichaamsbeweging is voor u het meest geschikt (resp. veilig);

* wat is de invloed van licht, temperatuur, rook e.d. op uw aandoening en hoe voorkomt u
negatieve invloeden;

* wat heeft positieve invloed, bijv. kuren in buitenland (Tsjechié);

* welke invloed heeft het milieu op uw ziekte en hoe gaat u hier mee om, bijv. bij koude, gladheid:;
* welke maatregelen neemt u op de werkplek:

* welke aanpassingen kunnen nadelige gevolgen van OI tegengaan;

* door welke aanpassingen (welke lifestyle) kunt u positiever omgaan met OI;

¢ eNnzZovoorts.

(Het gaat in dit project niet om medische of alternatieve behandelingen of medicijngebruik.)

Heeft u ervaringen om verergering of negatieve gevolgen van uw ziekte te voorkomen? Als u deze
met ons wilt delen, kunt u dit schriftelijk aan het WOCZ laten weten (WOCZ, t.a.v. Mariélle Hen-
driks, B< Postbus 8459, 3503 RL Utrecht). Uw ervaringen en die van anderen willen we bundelen,
zodat zoveel mogelijk mensen met een chronische aandoening hier profijt van hebben.

Marianne van den Berg & Mariélle Hendriks

Gelezen door ... Annet

Annet Hogenhout

uit: GehandicaptenraadNieuws ~ september 1997 ~ Gehandicaptenraad

@ Er is door de Gehandicaptenraad een nota uitgebracht waarin de financiéle positie van mensen

met een handicap aan een nader onderzoek wordt onderworpen. Enkele voorstellen uit deze nota (ter

voorbereiding van een conferentie over armoede in Nederland):

* Invoering van fiscale aftrekmogelijkheden, vergelijkbaar met de mogelijkheden die ouderen hiertoe
hebben;

* Uitbreiding van de mogelijkheid tot bijverdienen voor mensen in de AAW en de WAQO, zonder dat
dit consequenties met zich meebrengt voor de mate van arbeidsongeschiktheid;

* Verhoging van de vrijgestelde bedragen voor zak- en kleedgeld in AWBZ-woonvormen:
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* Invoering van een inkomensafhankelijk maximum voor alle eigen bijdrageregelingen in de gezond-

heidszorg;

* Herziening van de buitengewone lastenaftrek zodat de reéle meerkosten van een handicap gecom-

penseerd worden.

De publicatie 'De financiéle positie van mensen met een handicap' kan worden opgevraagd bij
Bestellijn van de Gehandicaptenraad ~ 7 (030) 291 66 50.

€ Bi dezelfde Bestellyn kan de informatie-
brief 'Eigen bijdragen Thuiszorg' besteld
worden. Gebruikers van Thuiszorg worden
hierin 0.a. geinformeerd over de mogelijkhe-
den om een bezwaarprocedure te starten tegen
een te hoge eigen bijdrage.

@ De Gehandicaptenraad zou graag meer ge-
richte aandacht zien voor een breder scala aan

een handicap mee te maken hebben. Daarom
besloot de Raad tot het opstellen van een
verkiezingsmanifest richting politieke par-
tijen, dat de titel 'Recht op gelijke kansen'
meekreeg. Er wordt onder meer uitgebreid
stilgestaan bij de thema’s: beeldvorming, toe-
gankelijkheid, hulpmiddelen, arbeid en volks-
gezondheid. Dit manifest kan ook weer wor-
den opgevraagd bij dezelfde Bestellijn.

beleidsmatige onderwerpen waar mensen met

@ In verband met kwaliteitseisen die aan hulpmiddelen worden gesteld ontvangt de Gehandicapten-
raad nog steeds graag klachten van mensen met een handicap die hulpmiddelen gebruiken. De
anonimiteit van de klager wordt hierbij gewaarborgd. Brieven of telefoontjes hierover moeten gericht

zijn aan de heer Wim Kroon: Gehandicaptenraad, >4 Postbus 169, 3500 AD Utrecht ~ 7% (030)
291 66 66 ~ & (030) 297 01 11 ~ & gehraad@pi.net.

@ In verband met de steeds meer voorkomende berichten in de media dat elektrische rolstoelen op

tilt kunnen slaan als gevolg van straling van een zaktelefoon het volgende:

* Als je mobiel belt, zowel met GSM als met een ander systcem, zet dan altijd je rolstoel helemaal af:

* Blijf uit de buurt van zendmasten;

* Kijk uit bij auto’s met sterke zendapparatuur, zoals politiewagens en brandweer:

* Veranderingen aan de elektrische installatic moeten altijd weer opnieuw volledig EMC (elektro-
magnetische comptabiliteit) getest worden.

it A
ult: Journaal ~ nr. 10 ~ december 1997 ~ NP/CF

@ De Stichting Geef 8 op Zorg die onlangs is opgericht en 0.a. wordt gesteund door de Gehandicap-
tenraad, Per Saldo en de LOT (Landelijke Organisaties Thuisverzorgers) ijvert voor een 'Deltaplan
voor de Zorg'. De huidige afzonderlijke financieringsregelingen leiden tot rechtsongelijkheid, rechts-
onzekerheid en ondoorzichtigheid. De een krijgt bepaalde hulp namelijk wel; de ander niet. Ook de
zorginstellingen hebben last van te krappe budgetten. Hulpverleners krijgen daardoor niet de tijd hun
beroep goed uit te oefenen. Bovendien hebben zij te kampen met onderwaardering van hun werk.
Mensen met een functiebeperking zijn hier de dupe van. Geef 8 op Zorg wil de komende maanden de
politici met hun neus op de feiten drukken.

¢ Mensen die gebruik maken van het persoonsgebonden budget in de Thuiszorg willen graag dat
hun budgethoudersvereniging Per Saldo blijft bestaan. Sinds 1 januari 1998 ligt de administratieve
uitvoering van het PgB bij de Sociale Verzekeringsbank. Het is de bedoeling dat Per Saldo blijft
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bestaan om advies en ondersteuning te bieden en belangen te behartigen. De hamvraag is of zij deze
taken kan blijven financieren nu ze minder subsidie krijgt. Info: Per Saldo ~ 7% (030) 230 40 66.

¢ Uit het jaarverslag 1996 van de Stichting voor Kwaliteits- en Bruikbaarheidsonderzoek van
Hulpmiddelen voor gehandicapten blijkt dat door het project 'gebruikersinbreng' de inbreng van
gebruikers van hulpmiddelen een nieuwe impuls heeft gegeven en dat ook de contacten met gebrui-
kers zijn verbeterd. Meer info- Gehandicaptenraad ~ 7% (030) 291 66 66.

@ Na eerdere berichten over fiscale aftrekbaarheid van stookkosten voor chronisch zieken en ge-

handicapten blijkt staatssecretaris Vermeend hier toch weer een stokje voor te hebben gestoken en
gaat het saunafeest niet door(1)

@ De Raad voor de Volksgezondheid en Zorg (RVZ) vindt dat patiénten een grotere invloed moe-
ten krijgen op de aanschaf van medische hulpmiddelen. Hierdoor zal er ook meer marktwerking
komen in die branche en kunnen de kosten dalen. Voor de nabije toekomst ziet de Raad ook wel iets
in een persoonsgebonden budget voor thuis te gebruiken medische hulpmiddelen.

BB

uit: Nieuwsbrief ~ december 1997 ~ jaargang 8 ~ 4e kwartaal ~ Ned. Ver. van Post-traumatische
Dystrofie Patiénten

In Zoetermeer zal waarschijnlijk een persoonsgebonden budget voor de zgn. WVG-hulpmiddelen
komen. Bij dit experiment kan de cliént dus zelf het geld uitgeven voor b.v. de aanschaf van een
nieuwe rolstoel. Men kan kiezen voor een mindere kwaliteit en geld overhouden, maar ook eigen

geld bijleggen voor een nog hogere kwaliteit. Een rolstoel moet echter wel 5 jaar meegaan en ook
evt. reparaties vallen onder het budget (bron: Quatern ~ april 1997 ~ KBOH).

\ns\)a‘\de f/% GEHANDICAPTENraad
\\

“\ Jan Altena, afgevaardigde VOI naar de Federatieraad

Overleg met NS en vervoersbedrijven gestaakt

De onvrede bij een zeer groot deel van de rei- openbaar vervoer. De minister zal in het kabi-
zigers met een handicap over de voortdurende net eisen voor de toegankelijkheid van de ver-
ontoegankelijkheid van het openbaar vervoer voersmiddelen in het algemene streek-, spoor-
is zo groot, dat de Gehandicaptenraad zich en stadsvervoer, bepleiten. Het opnemen van
gaat beraden op zijn positie in de overlegorga- toegankelijkheidseisen van vervoersvoorzie-
nen. De situatie is eerder verslechterd, omdat ningen in de Wet Personenvervoer en in de
van veel stations het personeel dat kan assiste- consessievoorwaarden (voorwaarden voor het
ren 1s weggehaald. verkrijgen van een vergunning voor personen-

vervoer) is een maatregel, die vergaande ge-
Minister Jorritsma had zich in juni jl. nog on- volgen kan hebben voor het openbaar vervoer.
dubbelzinnig uitgesproken voor een beter
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Met de door het Ministerie van Verkeer en Waterstaat geoormerkte gelden, beschikbaar gesteld voor
toegankelijk materiaal, is tot nu toe nog weinig door de vervoersbedrijven gedaan.

Daarnaast is er de ontwikkeling van het zgn. vraagafhankelijk vervoer in regio's waar geen 'normaal’
openbaar vervoer aanwezig is. Deze vorm van 'oproepbaar’ vervoer zou gekoppeld kunnen worden
aan het (ook op afroep rijdende) WVG-vervoer. De Gehandicaptenraad blijft alert.

Toepassing WVG en gemeentelijke vervoerssysteem

Voor mensen met een functiebeperking is mobiliteit een voorwaarde om deel te kunnen nemen aan
het maatschappelijk leven. Velen van hen zijn aangewezen op het vervoerssysteem van de eigen
gemeente; het is schrijnend te moeten constateren dat dit vervoer in veel gemeenten slecht is
georganiseerd.

Bovendien worden auto-aanpassingen bijna heeft opgesteld, nl. dat de nu vrijwel onbe-
niet meer vergoed, maar moeten mensen ge- perkte beleidsvrijheid van gemeenten op dit
dwongen gebruik maken van het collectief punt ingeperkt moet worden. De Gehandicap-
vervoer. Collectief vervoer werkt stigmatise- tenraad draagt dit standpunt uit naar het kabi-
rend, rijdt niet altijd op tijd en brengt de ge- net en de leden van de Tweede Kamer. Het is
bruiker vaak niet naar een bestemming buiten belangrijk en nuttig dat vertegenwoordigers
de eigen gemeente. van lokale gehandicaptenplatforms kennis ne-

men van dit standpunt en daarnaast ervaringen
Eén en ander heeft ertoe geleid, dat de Ge- uitwisselen met beleidsmakers op landelijk en
handicaptenraad een standpunt over vervoer gemeentelijk niveau.

Busje voor gehandicaptenvervoer

Gezinnen met een gezinslid in een rolstoel komen bij aanschaf van een auto vaak voor hoge kosten te
staan, duur in aanschaf, in energiegebruik en wegenbelasting. Door met een 'grijs kenteken' te rijden,
kunnen de kosten aanzienlijk worden verminderd. Meer informatie vindt u in het mapje "Grijs
kenteken" dat u bij de Bestellijn van de Gehandicaptenraad [zie hieronder. red.] kunt opvragen.

Bestellijn publicaties

Vanaf 1 september 1997 heeft de Gehandicaptenraad één centraal punt ingesteld waar bestellingen
van publicaties geplaatst kunnen worden, de zgn. Bestellijn ~ 7% (030) 291 66 50. Elders in Breek-
punt wordt reeds meerdere keren naar de Bestellijn verwezen.

U dient er echter wel rekening te houden, dat u tegelijk met de bestelde brochures een acceptgiro-
kaart ontvangt, waarmee u naast de kosten van de brochures (indien van toepassing) ook de porto-

kosten en een bedrag van f 2,50 aan administratiekosten in rekening worden gebracht. Indien u de

brochures op het bureau van de Gehandicaptenraad komt afhalen, worden deze kosten vanzelfspre-
kend niet in rekening gebracht.

LY bladvutting EX
uit 'Abecedarium' van Bas Treffers:
LUILEKKERLAND: Fictief land. Ook wel: Aanduiding van werkenden voor positie met uitkering
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Gelezen door ... Anneke

Anneke Vestjens

uit: RPC praat ~ oktober 1997 ~ nummer 4 ~ RP/CP Dordrecht

de naam van de werkzame stof, oftewel de stofnaam. Voorbeeld: Panadol en Hedex zijn merkmidde_-
len. Het generieke middel - de werkzame stof in die merkmiddelen - heet Paracetamol, waarvan de
kwaliteit en de werking hetzelfde is. De afspraak tussen de minister en huisartsen is, dat zoveel mo-

gelijk de stofnaam op het recept staat.

Naast een fikse kostenbesparing zijn er nog

meer voordelen te noemen, bijvoorbeeld:

* De werkzame stof is internationaal hetzelfde,
dus bekend:

*In de opleiding van artsen, apothekers en in
alle wetenschappelijk literatuur wordt de
stofnaam gebruikt;

* Werkzame stoffen die een vergelijkbare
werking hebben dragen vergelijkbare namen.
Daardoor valt het eerder op als iemand meer
dan een geneesmiddel uit eenzelfde genees-
middelengroep gebruikt.

Er zijn ook nadelen. Voorbeelden:

*Het bekende geneesmiddel ziet er niet her-
kenbaar uit of smaakt anders;

* De bijsluiter kan verschillen, met verwarring
als gevolg;

*In een aantal gevallen ziin de aangepaste
verpakkingen vervangen.

Voor oplossingen bij praktische problemen - u

ondervindt moeite met het openen van de ver-

pakking of het gewijzigde formaat van het ge-

neesmiddel - kunt u met de apotheker over-

leggen.

N JuG

uit: Nieuwsbrief ~ jaargang 1 ~ nummer 3 ~ oktober 1997 ZorgOnderzoek Nederland (ZON)

Hulpverleners en hulpvragers moeten meer v
achtig met klachten en klachtenprocedures wo

ertrouwen in elkaar krijgen opdat er minder kramp-
rdt omgegaan. Ook moeten klachten structureel en

niet alleen op individueel niveau worden aangepakt. Dit stelde mevrouw Borst toen op 15 september
1997 het eerste exemplaar van het rapport 'Patiénten/Consumenten’ werd aangeboden.

Om een aantal bekende redenen wordt er niet
altijd een klacht ingediend uit angst voor re-
percussies: bang op de een of andere manier
gestraft te worden. Klachten van mensen die
wel durven klagen worden vrij goed opgepakt

en behandeld, maar verder gebeurt er niets
mee. Bepaalde typen klachten blijven steeds
terugkomen, maar er volgt geen structurele
aanpak. "De patiéntenbeweging moet niet
schromen bepaalde ervaringen te publiceren.
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Door het bundelen van ervaringen van patién- is vereist om klachten te kunnen vertalen naar
ten kan worden bepaald wat goede en slechte maatregelen die tot een kwaliteitsverbetering
ziekenhuizen of zorgverzekeraars zijn.", aldus van de zorg leiden.

mevrouw Borst. Een meer analytische aanpak

EOut %

uit: Handicap & Beleid ~ 4e jaargang ~ nr. 10/97 ~ Uitgeverij De Tijdstroom BV

Een heldere verantoordelijkheidsverdeling tussen werkgevers en uitkerende instanties is een doelstel-
ling van de nieuwe Wet op de (re)integratie arbeidsgehandicapten [zie ook 'Gelezen door ... Anne-
miek', red.]. Hiertoe worden de integratiedeskundigen van de afdeling Arbeidsintegratie van het GAK
(GAK-AI) naar Arbeidsvoorziening overgeplaatst. Uitvoeringsinstellingen (uvi's) en gemeenten wor-
den dus verantwoordelijk voor de reintegratie van arbeidsgehandicapten, ongeacht de uitkering die
deze mensen ontvangen.

oG >

uit: Dynamiek ~ jaargang 3 ~nr. 6 ~ december 1997 ~ NCCZ

Patiénten met een dusdanige problematiek dat langrijk. In de leeftijd tussen 'kind' en 'bejaard'
ze met verschillende disciplines te maken krij- is er overgespecialiseerde zorg te vinden. Art-
gen, vragen gerichte aandacht. Volgens prof. sen richten zich op één aspect en zijn niet ge-
dr. P. Pop (hoogleraar transmurale genees- wend de mens als geheel te zien. In juni 1998
kundige zorg) zou er één regisseur moeten zijn |  [datum bij redactic nog niet bekend] wordt in het
en de regie zou bij één van die disciplines Academisch Ziekenhuis Groningen een sym-
moeten liggen. Marieke de Jonge (Netwerk posium gehouden met als thema 'Complexe
Cliéntendeskundigen) onderschrijft zijn visie. patiénten? Op zoek naar passende zorg'
Een centrale hulpverlener die zicht heeft op de Meer info: CCZ NN ~ 78 (050) 361 24 17.
algehele problematiek is essentieel; 0.a. de pa-

tiént als ervaringsdeskundige erkennen is be-

SN B

uit: Kind en ziekenhuis ~ nr. 4 ~ 20e jaargang ~ december 1997 ~ Landelijke Vereniging Kind en
Ziekenhuis

'Spoedeisende hulp' is het thema van dit Wilhelmina Ziekenhuis in Nijmegen. Een
nummer. Er wordt een uiteenzetting gegeven pijngroep is voor deze afdeling opgericht. De
van wat in de visie van Kind en Ziekenhuis doelstellingen zijn:
moet worden verstaan onder een goede kwali- ¢ bevorderen van pijnbestrijding, pijnbehande-
teit van spoedeisende hulp (SEH)-verlening ling en pijnpreventie;
aan kinderen. Een aantal facetten van die o het ontwikkelen van een pijnprotocol en de
kwaliteit worden belicht. evaluatie hiervan,

*het enquéteren van ouders, verzorgers en
Mw. M. H.J. Steinmann, (SEH)-verpleegkun- collega's;
dige introduceerde een pijnprotocol, speciaal o het onderhouden van contacten met andere
voor kinderen op de SEH van het Canisius- kinderpijngroepen.
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Het is de bedoeling dat direct bij binnenkomst draaglijker. Beschreven wordt verder welke
met pijnbestrijding begonnen kan worden door middelen toegediend worden en, zoals al va-
de verpleegkundige aan de hand van een pro- ker, de discussie - de weerstand van de kinde-
tocol; het verdere onderzoek wordt z0 ook ren - over rectale toedieningen.

Verder staat beschreven door B. van Rosendaal dat door Kind en Ziekenhuis alle ziekenhuizen ver-

zocht werden de volgende vragen te beantwoorden betreffende hun SEH-afdeling. Een verkennend
onderzoek:

*Zijn er op de SEH kinderverpleegkundigen werkzaam?

* Is op de afdeling SEH de wachtruimte voor jonge patiéntjes gescheiden van die van volwassen pa-
tiénten?

*Is er op de SEH een behandelkamer speciaal ingericht voor kinderen?

98 Instellingen (89%) reageerden: 1 ziekenhuis beantwoordde de 3 vragen met 'Ja’, 64 ziekenhuizen

beantwoordden de 3 vragen met ‘nee'. Deze grote respons geeft een beter inzicht in de huidige situa-

tie. De eerste stap op weg naar verbetering kan nu worden gedaan.

N

uit: informatiebulletin ~ december 1997 ~ jaargang 2 ~ nr. 12 ~ WOCZ

Het ministerie van Sociale Zaken & Werkgelegenheid over de wet op de (re)integratie arbeidsge-
handicapten heeft een informatiepakket samengesteld. Dit bestaat uit de Postbus S1-brochure, een
werkgeversbrochure, een samenvatting van de wettekst en een achtergrondartikel. Exemplaren zijn
te bestellen bij: 7 (0800) 9051 (gratis). Het is ook op diskette leverbaar.
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* ; ; ﬁ Vereniging Samenwerkende Ouder-en
PrSrr T 3 - w7 s z ; ..
\; H(,)P ¥ Wl Patiéntenorganisaties betrokken bij erfe-

lijke en/of aangeboren afwijkingen

In november 1997 is het boek 'Vragen over erfelijkheid' verschenen. Deze publicatie gaat over ac-
tuele ontwikkelingen op het gebied van erfelijkheid. en over de
maatschappelijke en ethische vragen die deze ontwikkelingen op-
roepen. 'Vragen over erfelijkheid' is geschreven op initiatief van
ouders en patiénten, verenigd in de VSOP, een samenwerkings-
verband waartoe ook de VOI behoort.

Onderwerpen, die in de tien hoofdstukken aan bod komen, zijn 0.a.
genoomonderzoek, 'Dolly en Herman', 'wat staat er in mijn genen?'
en 'Knippen en plakken met menselijk DNA'. Kortom, een veelzijdig
boek met vragen en begrijpelijke antwoorden waar veel
deskundigen aan hebben meegewerkt.

‘Vragen over erfelijkheid' is geschreven onder redactie van de
VSOP. De VSOP geeft in dit boek antwoord op talloze vragen,
bijvoorbeeld:

* Bestaat er een gen voor intelligentie?
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» Wat gebeurt er met gegevens over erfelijkheid?

* Hoe groot is de kans op een erfelijke ziekte?

_ Breckpunt ~ 16e jaargang ~nr. 1 S

* Hoever zijn we nog af van het genenpaspoort, waarmee je op zoek gaat naar een passende baan...

of passende partner?

« Er zou pas een gen ontdekt zijn voor alcoholisme. Bestaat zoiets nou echt?

« Kunnen er al anti-kankergenen worden ingeplant?

En is al dat geknutsel met DNA wel zo'n voor-

uitgang? Wie houdt daar eigenlijk toezicht op? Wat is wel of niet toelaatbaar?

» 15 er soms sprake van een genetische revolutie?

Een groot aantal deskundigen heeft de VSOP bij de beantwoording bijgestaan. Het boek is uitgege-
ven als samenwerkingsproject tussen Kosmos-Z&K Uitgevers en de VSOP. Het is verkrijgbaar bij de
boekhandel voor de prijs van f 29,90. Voor leden van de bij de VSOP aangesloten organisaties geldt
een speciale ledenprijs. Meer info: VSOP ~ (035) 602 81 55.

Annemiek de Groot

Gelezen door ... Ahnemiek

uit: AanZet ~ nr. 4 ~ augustus/september 1997 ~ ANIB/GON

Tijdens de Eurotop in juni 1997 blokkeerden
actie voerende gehandicapten een aantal cru-
ciale kruispunten in Den Haag om aandacht af
te dwingen voor hun situatie. Zij wilden de
opname van een clausule over gehandicap-

ten in het Verdrag van Amsterdam over het
gelijktrekken van Europese richtlijnen. Or-
ganisator van de actie was de Gehandicapten-
raad, onder leiding van Jan Troost. De actie
haalde alle kranten.

B

uit: Journaal ~ nr. 9 ~ november 1997 ~ NP/CF

Er komen steeds meer mogelikheden voor
mensen met een handicap of chronische ziekte
om een aangename én aangepaste vakantie te
houden. Zo heeft het woon -en zorgcentrum
'De Paasbergen' in Odoorn (Drenthe) samen
met het Nationaal Reumafonds vakantieap-

partenienten met aangepaste zorg gebouwd
voor reumapatiénten en andere mensen met
een functiebeperking. Meer info over 'vakan-
tieappartementen met zorg': Nationaal Reuma-
fonds ~ 78 (070) 350 32 31.

NG
uit: NRC Handelsblad d.d. 19/03/97

Martijn Biesheuvel en Jacques de la Haye - beiden op latere leeftijd na een ongeluk rolstoelgebruiker
geworden - hebben in Amsterdam de rolstoelzaak Wheeler World geopend. Nadat ze zelf
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uit: Dynamiek ~ jaargang 3 ~ nr. 4 ~ september 1997 ~ NCCZ

Volgens plannen van het kabinet is er op 1 ja-
nuari 1998 de Wet op de (re)integratie ar-
beidsgehandicapten [zie ook 'Gelezen door ...
Anneke', red.] ingevoerd. Mensen met een han-
dicap krijgen met deze wet een steuntje in de
rug bij het (weer) vinden van een baan. De wet

“9“9‘ _§ZW
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moet het voor bedrijven aantrekkelijker maken
gedeeltelijk arbeidsongeschikten in dienst te
nemen of te houden. Daarvoor is 146 miljoen
gulden uitgetrokken door het kabinet, dat
hoopt met deze maatregel 6.500 mensen extra
aan het werk te krijgen.

Ministerie van Sociale Zaken
en Werkgelegenheid

Ongevraagd medisch onderzoek aan banden

Op 1 januari 1998 is de Wet op de medische k

euringen in werking getreden. Deze nieuwe wet stelt

beperkingen aan het medisch keuren van sollicitanten (aanstellingskeuringen). Ook worden pen-
sioenkeuringen en keuringen voor levens- en arbeidsongeschiktheidsverzekeringen wettelijk inge-

perkt.

De Wet op de medische keuringen is tot stand
gekomen op initiatief van de Tweede-Kamer-
fractie van D66. Doel van de wet is te Voor-
komen dat medische keuringen de toegang van
mensen tot arbeid en verzekeringen onnodig
beperken. In essentie versterkt de wet de po-
sitie van mensen die een keuring moeten on-
dergaan. Voortaan zijn de rechten van het in-
dividu in de wet vastgelegd, zodat mensen in
het uiterste geval naar de rechter kunnen stap-
pen als zij het niet eens zijn met een keuring,

Diverse regelgeving rond ziekte, Zorg en ver-
zekeringen is gewijzigd: zo draagt een werk-

gever tegenwoordig een jaar lang het risico
van loondoorbetaling bij ziekte van werkne-
mers. Bovendien zijn werkgevers zelf in gro-
tere mate financieel verantwoordelijk voor de
WAO-lasten bij arbeidsongeschiktheid van hun
werknemers. Dat kan tot gevolg hebben dat
iemand met een gezondheidsprobleem moeilij-
ker aan een baan komt, zelfs als dit gezond-
heidsprobleem niet direct van belang is voor
het werk. Met name chronisch zieken en ge-
handicapten kunnen hier het slachtoffer van
worden.

Mensen verdienen bovendien bescherming tegen het risico om bij een medisch onderzoek tegen hun
wil geconfronteerd te worden met het feit dat zij lijden aan een ernstige ziekte, zoals AIDS. Of tegen
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de wetenschap een verhoogde kans te hebben op zo'n ziekte. De Wet op de medische keuringen
verbiedt daarom onnodige en onevenredig belastende medische keuringen (en onderdelen daarvan,

zoals vragen en testen).

Aanstellingskeuringen

De regels met betrekking tot aanstellingskeuringen zi
Jich voor aanstellingskeuringen altijd tot de ARBO-

ijn aangescherpt. Voortaan moeten werkgevers
dienst richten waarbij zij zijn aangesloten. Het

keuren van een sollicitant mag pas wanneer de sollicitatieprocedure is doorlopen en de werkgever de

intentie heeft om de kandidaat aan te nemen. Keure
zen, kan dus niet meer. Ook mag de werkgever zel

1 om daarmee de 'gezondste' sollicitant uit te kie-
f geen medische vragen stellen aan de sollicitant,

noch informeren naar vroeger siekteverzuim bij diens vroegere werkgever.

Voor veruit de meeste functies zijn aanstellings
Werkgevers mogen van sollicitanten uitsluitend
zi] de functie waarnaar zij solliciteren kunnen u

keuringen niet nodig en dus 0ok niet toegestaan.
1 medische keuring verlangen om vast te stellen of
itoefenen, zonder hun eigen gezondheid en veiligheid

of die van anderen in gevaar te brengen. Dat gaat misschien op in het geval van een piloot maar voor
de meeste kantoorbanen is deze vraagstelling nauwelijks relevant.

Keuringsmogelijkheden verzekeraars beperkt

Wanneer werknemers een pensioenverzeke-
ring of een aanvullende arbeidsongeschikt-
heidsverzekering via de werkgever kunnen af-
sluiten, dan mogen zij hiervoor niet medisch
worden gekeurd. Werknemers mogen ook niet
worden gekeurd voor verzekeringen die
werkgevers afsluiten om het financiéle risico af
te dekken dat zij lopen bij ziekte of arbeidson-
geschiktheid van personeelsleden. Alleen als
iemand tussentijds zijn pensioen wil wijzigen,
of als een directeur-grootaandeelhouder zelf
een pensioenverzekering wil afsluiten, mag de
verzekeraar wel keuren.

Aparte regels gelden voor particulieren en
zelfstandig ondernemers die een (aanvullende)

De rechten van de keurling

arbeidsongeschiktheidsverzekering of een le-
vensverzekering (eventueel gekoppeld aan een
hypotheek of in de vorm van bijvoorbeeld een
koopsom- of lijfrentepolis) willen afsluiten.
Een medische keuring mag dan worden gegist.
Bij verzekeringen onder een bepaald bedrag
(de 'vragengrens') mag echter een aantal za-
ken, met betrekking tot erfelijkheid en HIV-
besmetting, niet worden onderzocht. De vra-
gengrens ligt voor arbeidsongeschiktheidsver-
zekeringen op _een uitkeringsbedrag van
60.000 gulden in het eerste jaar en 40.000
gulden in de jaren daarna. Voor levensverze-
keringen ligt de vragengrens op 300.000 gul-
den. Deze bedragen zullen elke drie jaar wor-
den aangepast aan het prijsniveau.

In de wet is vastgelegd dat mensen die voor een keuring worden uitgenodigd. van tevoren schriftelijk
op de hoogte worden gesteld van hun rechten en van de inhoud van de keuring. Dat betekent dat
mensen moeten weten wat hen gevraagd gaat worden, wat zal worden onderzocht en met welke re-

den dat gebeurt. Als niet aan deze voorwaarden is vo

leend.

Idaan, hoeft geen medewerking te worden ver-

Ook de geheimhoudingsplicht voor de keurend arts is in de wet vastgelegd. De arts mag alleen zaken
die relevant zijn voor het doel van de keuring aan de verzekeraar doorgeven. Informatie van eerdere

keuringen of gegevens die buiten de keuring om zijn verkregen, mogen niet worden doorgegeven. Is
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de keuring uitgevoerd en blijkt de uitslag nadelig voor de keurling, dan heeft hij het recht zich te la-
ten herkeuren door een onathankelijke arts. De kosten van deze herkeuring zijn voor de werkgever
of verzekeraar, maar van de keurling mag - zo zegt de wet - 'een redelijke bijdrage’' worden verlangd.

Hans Spork

Gelezen door ... Bans

uit: CVO nieuws ~ 3¢ Jaargang ~ nr. 3 ~ oktober 1997 ~ TNO Verouderingsonderzoek

TNO Preventie en Gezondheid houdt zich o a. bezig met onderzoek naar het voorkomen van uitglij-
den. Aanleiding van dit onderzoek is de constatering, dat bewoners van verzorgingshuizen vaak

uitglijden (in deze huizen). Bjj dit onderzoek he
factoren, d.w.z. op schoeisel en vloeren, en min

heid.

Om richtlijnen voor schoenen en vloeren op te
stellen heeft TNO Industrie een zogenaamde
stapsimulator ontwikkeld waarmee de praktijk
kan worden nagebootst. Met deze stapsimula-
tor, die de stap van een persoon simuleert, kan
de slipvastheid van de combinatie schoen-
vloer worden vastgesteld. Met deze gegevens
probeert men tot een Europese regelgeving op
het gebied van slipweerstand te komen.

Nu kun je schoenen gemakkelijk vervangen,
vloeren echter niet. Daarom moet reeds bij het
ontwerpen van een gebouw met de vloeren re-

eft men zich geconcentreerd op zogenaamde externe
der op zaken als bijvoorbeeld loopgedrag en gezond-

kening worden gehouden. Om nu een veilige
vloer te kiezen, ontwikkelt TNO Industrie een
vloerselectiesysteem, dat met diverse factoren,
zoals bijvoorbeeld vocht, vervuiling, comfort
en onderhoud, rekening houdt. Dit systeem
kan ook gebruikt worden om bestaande vioe-
ren veiliger te maken. Bovendien zijn er plan-
nen om een slipvast-label voor vloeren en
schoenen te ontwikkelen. Samen met Het
Schoenmakersgilde wordt een project opgezet
om de voorlichting over slipeigenschappen van
schoenen en/of schoenzolen te verbeteren.

@ bladvulling @
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Wie kan een pop missen?

Anita Reijerse

Om bezoekers van beurzen e.d. te laten zien dat voor mensen met osteogenesis imperfecta gips geen
onbekend verschijnsel is, zou de VOI graag willen beschikken over een pop (min. 55 cm), voorzien
van het noodzakelijk kwaad. De vereniging neemt het gipsen (en evt. het kleden) van de pop voor
haar rekening. Wie maakt mw. Goedhart (&4 St. Jansgang 30, 4331 KE Middelburg) blij?

Lezers schriiven

Joke Reus

Geachte redactie,

In de laatste Breekpunt, die viak voor kerst bij ons in de deur viel, vond ik het stuk Saksisch

Porselein van Annemiek de Groot erg negatief. Ik wil graag mijn mening over een moeder met OI
hier weergeven.

Ik ben een moeder met OI en wij hebben een zoontje van 4 jaar. Sinds 3 jaar weet ik dat ik OI heb.
Ons zoontje heeft de ziekte niet, maar is verstandelijk gehandicapt. En niet een klein beetje.

Ik denk dat een moeder met OI een kind wel veel te bieden heeft, ook al kan ik niet met hem

ravotien en niet tillen en in bad doen. Ik kan wel veel aandacht aan hem geven, liedjes zingen en
boekjes kijken.

Hij is altijd ons zonnetje in huis. Drie jaar terug heb ik twee wervelfracturen gehad en kon
maanden lang niets meer. Hij is wel degene geweest waardoor ik weer op de been kwam. Zijn
blijheid heeft mij heel erg geholpen.

Ik weet dat een moeder zijn met OI geen gemakkelijke weg is, maar ik ben zeer vindingrijk

geworden de laatste jaren. En onze Thomas houd, ondanks zijn eigen handicap, rekening met mij.
Hij is veel voorzichtiger met mij dan met anderen.

Thomas gaat nu, met speciale begeleiding, naar een gewone kleuterschool. Het geeft geel veel
voldoening dat we dit bereikt hebben.

Met vriendelijke groeten,

Joke Reus
Lutjebroek
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Met bliidschap...
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Kinderhoek

Willemijn van Berkum & David Goedhart & Annet Hogenhout & Fleur Krom & Pia van der Linden-van Wingerden

Hallo Kinderen!

Hoe gaat het met jullie?

En hoe gaat het Aalt en met Corrie en met Elselyn en Greta en Fleur en
Willemijn en Miranda en Menno? En misschien zijn we nog wel iemand
vergeten?

Jullie waren geweldig op de modeshow
en zagen er prachtig uit! Jullie mogen
vaker laten weten dat kinderen met o.i. de
puntjes op de i kunnen zetten! Dat
betekent dat jullie heel goed hebben laten
zien dat je iets belangrijk vindt. En dat is:
leuke kleren dragen, die makkelijk zitten.
Fleur, die ook meedeed, samen met
Willemijn, zal jullie er nog meer over
vertellen.

foto: Elselyn van Burken (onherkenbaar), Jacelien en
Mariélle van Berkum en een nichtje van hen,
Petra van Berkum

Als jullie zelf nog ideeén hebben die voor andere kinderen belangrijk zijn,
schrijf ons dan gerust. We kunnen alleen maar een hoop van elkaar leren!

Willemijn heeft deze keer trouwens weer een heel speciaal verhaaltje
geschreven over Ootje en letje. En Annet weer over Joost, de poes.

En dan nu nog even een heel ander praatje:

Wisten jullie dat we binnenkort 15 jaar bestaan? Dat gaan we dus vieren!
Meneer Goedhart heeft daarom, speciaal voor de Kinderhoek, een kleurplaat
gemaakt van Ootje en letje » zie bladzijde 35.

Meneer Goedhart is de man van Helmie. Hij reed de vorige keer rond in die
scooter! Hij had toen een mandje aan zijn stuur hangen en daar zat zijn hond
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in! De hond en meneer Goedhart hebben zich de hele dag “keurig” gedragen.
Knap he!

Wie wil er voor de volgende keer een tekening maken van meneer Goedhart
met het hondje? Alle inzendingen worden beloond!

Heel veel groetjes van Pia en Annet.
Ons postadres: Korenbloemstraat 34,
5643 HM Eindhoven

Hallo Allemaal

Op de laatste o.i-dag was er een mode-show. Ik heb daar samen met
Willemijn aan meegedaan. Willemijn en ik deden net of we twee zusjes waren.
Willemijn had kleren aan die haar moeder zelf had gemaakt. Dat was een
Spijkerbroek, een geruite blouse, een Spijketjasje en een cape. Ik had gewone
kleren aan, geen zelfgemaakte. Dat was een witte blouse, een rood
Spijkerjasje en een wijde pijpen broek. Willemijn had ook twee zelfgemaakte
petjes bij zich en die hadden we allebei op gedaan.

foto: op de voorgond Willemeijn van Berkum (links) en Fleur Krom (rechts)

Ik vond het heel leuk om aan de mode-show mee te doen,
Ik vond dat de anderen er ook heel leuk uitzagen.

Groetjes

Fleur
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otje en Jetjew

“Hé letje, wakker worden! Het is vandaag een belangrijke dag”.

“O ja, wat was er ook al weer? Euhm Euhhh......ik weet het niet meer. Weet jjj
het ook niet dan?” Vragend kijkt Ootje letje aan. “Nee”, zegt ze. “Nou laten we
dan maar eerst gaan ontbijten. Dan weten we het straks vast wel weer”. Ootje
springt van het bed. “Ik ga vast naar de keuken”.

Als Ootje en letje ontbeten hebben weten ze nog steeds niet wat voor
belangrijks er is vandaag.

“Misschien is er wel iemand jarig. Ik kijk wel even op de kalender”. Maar als
letje terugkomt weet ze het nog niet. “Ik heb op de kalender gekeken en er
staat niemand op vandaag. Dus er is niemand jarig. Ik heb de post ook maar
meegenomen’. “Nou, dan kijken wij eerst wel even de post door” zegt Ootje en
hij begint al.

“Kijk eens, wat een vreemde enveloppe! Er staat alleen maar aan Ootje en
letje op”. Ootje houdt een lichtblauwe enveloppe in zijn hand. Het heeft een
randje waar bomen op staan en in het midden staat een kasteel. “Van wie zou
die zijn?” vraagt letje. En voorzichtig maakt ze de enveloppe open. “Kijk, een
brief met ook zo’'n rand. Lees jij hem maar voor” en ze geeft de brief aan
Ootje. “Wat een mooi handschrift zeg. Nou, daar gaat hij dan:
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Beste Ootje en Ietje,

Ga naar het bos op de heuvel. Vol de weg door het bos en ga bij fiet
Rruispunt rechtsaf. Voly die weg totdat je niet verder kunt. Aan fet
eind van de weg staat een fuis. Ga daar naar binnen. Links van de

deur zit een trap. Ga die trap op. Helemaal naar boven. Kijjk daar
verder wat je moet doen.

Gegroet door ons.

“Wat een vreemde brief’ zegt letje. “Wat gaan we nu doen? Naar het bos?”
“Natuurlijk” zegt Ootje “ik ben wel benieuwd!”.

En daar gaan ze. Naar het bos op de heuvel. Het is een donker bos. Ze
volgen de weg door het bos tot het kruispunt. “Welke kant moeten we op,
letje?”

“Naar rechts staat hier, wat een eng pad zeg. Zo smal en zo donker!” letje rilt.
Het pad slingert heel erg en er zitten allemaal Kuilen in. “Zouden we er al bijna
zijn?” vraagt letje. “Ik weet het niet. Ik hoop het wel, want....”

“Oooooh” roepen ze allebei. Want aan het einde van de weg staat een oud,
donker kasteel. “Durf jij daar naar binnen, Ootje?”

"Ik denk het wel. Kom maar”. En hand in hand lopen ze naar de grote deur.
Als Ootje wil kloppen gaat de deur vanzelf open. "Ik vind het eng” piept letje.
Samen gaan ze de trap op, die aan de linkerkant van de deur zit En nog één
en nog één. Totdat ze bij een deur komen. En daar houdt de trap op. Er staat
een kaars voor de deur en er liggen lucifers bij.

“Moeten we hier naar binnen?” vraagt Ootje. “Ik denk het wel. Kom op”. letje
steekt de kaars aan en samen duwen ze de deur open. “Kijk! Een oude
zolder!”

Verbaasd kijken ze rond. “En hier ligt een plakboek met onze namen erop!”
roept letje verbaasd.

Ze zetten de kaars op het tafeltje naast het plakboek. letje doet het boek open.
"Kijk, in juli 1983 kwam het eerste blad uit. Het had toen nog geen naam®.
Ootje en letje wijzen om de beurt de foto’s en bladen aan. In december 1983
kwam het tweede blad uit. Nu had het een naam. ‘Breekpunt”. En toen
stonden wij er ook in. Leuk hé, letje!” “Ja en wat een leuke strips waren er
van ons he!” letje lacht als zij ze doorleest. “En Kijk, ook een heleboel
tekeningen”. Ootje kijkt ze allemaal door.

Ootje zegt: "Ik vind dat de bladen steeds leuker werden. En we gingen ons
huis bouwen. Eerst was dat een kist en later een huis”. “En hier, in 1987 waren
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we vijf jaar. En er kwamen ook andere strips in ons blad, strips van de
tweeling” bedenkt letje.

“En wat een leuke knutseltips staan erin! In 1992 kregen we mooiere bladen.
Er kwamen ook steeds meer mensen bij de vereniging. Leuk zeg!”

“Ja” zegt letje. “Maar toen waren wij ook verdwenen. Verdwaald gewoon. En
Ootje, in 1993 waren we 10 jaar en gingen wij om dat te vieren naar
Ouwehands Dierenpark”.

“En hier hadden we een vergadering met de Belgische vereniging. Het was
heel erg gezellig”. Ootje bekijkt alles heel goed. “En hier...hééé, hier staat
1998 en verder staat er niks’. letje bladert verder en weer terug. “Nee, er staat
echt niks”. Dan kijkt ze om zich heen. “Kijk. daar zit een deur met een briefje
erop. Zullen we eens gaan kijken?” “Okee”. Ootje staat op en hij neemt de
kaars mee. Samen lopen ze naar de deur. Op het briefje staat: Ga hier naar
binnen. “Nou, daar gaat hij dan” zegt Ootje en hij duwt de deurklink naar
benenden. De deur gaat open en “Gefeliciteerd!” klinkt het in koor. Daar staan
al hun vrienden en vriendinnen. “Maar, maar....?" Vragend kijken ze rond.
“Suffies! Jullie zijn vandaag 15 jaar” zegt iemand. “Oooh, dat was er dus aan
de hand” zegt letje en dan moet iedereen lachen. Ze gaan met Z'n allen lekker

,,,,,

=Einde=

Joost, de bokser.

“Miaauw, miaaaauw! Ik wil naar buiten!” roept Joost, de poes, tegen Annet.
Hij geeft kopjes tegen de achterdeur.

Annet maakt zuchtend zijn kattenluikje open.

“Okee Joost, héél eventjes dan!” zegt ze. “Het is echt hondenweer vandaag;
het regent dat het giet! En bovendien is het nog erg vroeg. Je doet wel
zachtjes, want er liggen nog mensen in bed!”
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Als een speer schiet Joost door zijn luikje naar buiten.

Even later hoort Annet twéé katten mauwen. En hoel!

O jee, denkt ze; hij is aan het vechten... Hij moet weer laten zien wie er de
baas is.

Ze kijkt naar buiten, maar kan Joost nergens ontdekken.

‘Riaaaauw Riaaaaauw!” hoort ze ineens.

Twee schuurtjes verderop rolt één grote bol vechtende poezen over het platte
dak!

Grote plukken haar viiegen in het rong!
"Jooooooost!” roept Annet boos “Joost kom hier!”.......... maar nee, geen hénd
die naar haar luistert en zeker geen poes!

Wat nu? denkt ze. Ik moet dadelijk wél weg...... Ik zal het hem maar even uit
laten vechten met die andere kater Ik ben over een uurtie weer terug.

"Eigen schuld, dikke buit!” roept ze nog even naar Joost en ze trekt haar jas
aan.

Een uurtje later komt ze weer thuis.
Ik hoop dat Joost lekker voor de kachel ligt te spinnen, denkt ze als ze de
Sleutel in het slot steekt..

Zachtjes doet ze de kamerdeur open en kijkt om het hoekje. Maar nee, in de
hele huiskamer is geen poes te zien.

“Shit!” mompelt ze en ze rijdt meteen door naar de tuin. Zou hij nog steeds op
dat schuurtje aan het vechten Zijn?

Ze tuurt in de verte. Nergens ziet ze hem. Het is erg stil buiten.

“Joost!” roept ze, “Jooooost! Waar ben je?”

Plotseling hoort ze een heel zacht gemauw.

"Aauw....Aaauw” klinkt het

‘Dat is hij!l” roept Annet blij “ik hoor dat Joost het is!I”

“Joost, waar ben je?” roept ze nog eens.

‘Is dat jouw kat?” hoort ze ineens ergens roepen.

Annet kijkt omhoog. Ze ziet dat een Jjongen zijn hoofd uit een dakraam Steekt.
"Dat kreng zit al een uur te mauwen” roept hij. “lk kan geen 009 meer dicht
doen! Hij zit in de tuin van Jouw buren en hij kan niet over de schutting komen!”
"Ja!” roept Annet bljj. “Dat moet Joost Zifn!”

“Hij loopt een beetie mank!” roept de jongen “hij doet jou na.....I”
Dan doet hij zijn raam met een klap dicht.
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“Ha ha wat leuk!” roept Annet boos terug “het is maar goed dat hij jou niet
nadoet! Dan had hij geen hersens gehad én..... een rotkop!!”

Even is ze stil. Wat nu? De buren zijn niet thuis en ze kan zelf niet over die
schutting klimmen.

Ik ga het aan Kees vragen, denkt ze. Kees helpt haar altijd, al is het midden in
de nacht. Kees woont tegenover Annet.

En gelukkig; Kees is thuis! Hij loopt nog in zijn pyama. “Even mijn schoenen
aandoen” zegt hij tegen Annet.

“Wat zielig voor Joost! Zit hij al een uur in die tuin?

Een poes in nood die red ik uit de goot!” zingt hij.

“Hoor je hem, Kees?” zegt Annet als ze weer in haar tuin is, “hij zit hier viak
achter”.

“Ach. wat zielig” zegt Kees weer. “ik ga hem meteen halen”.

Hij stapt op de vuilnisbak en is met één sprong over de schutting.

“Ja hoor! Het is Joost!” roept hij blij. “Maar heeft hij altijd zo’n rode neus?”

Een rode neus?” roept Annet geschrokken, “neell”

“O, dan bloedt hij een beetje” zegt Kees terug. “Kun je even wat brokjes halen,
Annet? Hij heeft geen zin om naar mij toe te komen”.

Snel haalt Annet het bordje van Joost en doet er wat brokjes in. Ze geeft ze
over de schutting aan Kees.

“Heeft hij altiid zo’n rode bek?” roept Kees. “Hij heeft geen zin in zijn brokjes!”
“Nee!” roept Annet weer geschrokken. “Nee, dan bloedt hij zeker 0ok een
beetje uit zijn bekje......... 27

“Nou, dat valt wel mee!” roept Kees terug. “Wacht! Ik heb hem al te pakken!”.
Ineens ziet ze Kees' hoofd weer boven de schutting uitkomen. Daarna ziet ze
het kopje van Joost.

Joost kijkt heel bang. Zijn oortjes liggen helemaal plat.

“701 Hier is-tie weer, Annet” roept Kees en hij wil Joost bij Annet in de rolstoel
op schoot zetten.

Joost trapt wild om zich heen. Hij heeft er geen zin in bij Annet op schoot te
komen.

Hij rukt zich los en hinkt zo hard als hij kan naar binnen.

“Nou! Die is weer thuis! Dankjewel, Kees!” roept Annet blij. "En hij kan
gelukkig nog heel snel lopen!”

Snel rijdt ze naar binnen. Joost ligt al voor de kachel. Hij gaapt!

Zijin neus bloedt al niet meer, maar wat ziet ze in zijn bek?

Hij mist twee tanden!

“Ol” roept ze verschrikt. “Joost, jij bent een echte bokser!”

“Miauw! Maar ik heb lekker gewonnen!” roept Joost terug.
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Wat kunt G voor de VOI betekenen?

wie wat kan zijn

id.......... - een persoon die de leeftijd van 18 jaar heeft bereikt en aan OI lijdt;
cen ouder/verzorger van een kind met de genoemde aandoening;
een partner van iemand met Ol

steunlid .. - iedereen die nauw betrokken is bij osteogenesis imperfecta

abonnee.. - iedereen die zich betrokken voelt bij de Vereniging Osteogenesis Imperfecta; behalve het jaarver-
slag ontvangt hij/zij driemaal per jaar 'Breekpunt'

donateur : iedereen die zich betrokken voelt bij de Vereniging Osteogenesis Imperfecta

contributie

lidmaatschap.......... - jaarlijks minimaal f 60,--, evt. in 2 termijnen (per 1 januari en per 1 juli) te voldoen
steunlidmaatschap . : jaarlijks minimaal f 60,--, evt. in 2 termijnen (per 1 januari en per 1 juli) te voldoen
abonnement ........... - jaarlijks minimaal f 30,--

donatie ................... - jaarlijks minimaal f 15,--

rekeningnummer Postbank: 53 44 711
t.n.v. Vereniging Osteogenesis Imperfecta

De strook hieronder kunt u in een gesloten envelop zonder postzegel sturen naar:
Vereniging Osteogenesis Imperfecta. Antwoordnummer 666, 4330 WB Middelburg.

B o U o e - S —————
De ondergetekende,

de heer/mevrouw voorletters:
straatnaam: huisnummer:
postcode; plaatsnaam:

provincie: telefoonnummer:

Q geeft zichop als  lid voor jaarlijks f ; * (minimaal f 60.--)

0 geeft zich op als steunlid voor jaarlijks f : * (minmmaal f 60.--)

U geeft zich op als abonnee voor jaarlijks f ; * (minimaal f 30.--)

Q geeft zich op als donateur voor jaarlijks f : * (minimaal f 15.--)

Q) schenkt f ®

A verzoekt informatie

datum: handtekening:

0 Aankruisen wat van toepassing is. * Na ontvangst van deze strook wordt u een acceptgiro toegestuurd.
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Bestuur en medewerkers Vereniging Osteogenesis Imperfecta

« mw, W.1. Goedhart-Kasander, voorzitter

St. Jansgang 30, 4331 KE Middelburg ~ 7 (0118)62 71 17
o mw. A.L.D. Reijerse, 1e secretaris

Hof van St. Jan 11, 4331 MI Middelburg ~ & (0118) 63 55 73
o H. van Burken, 2e secretaris

Azalea 42, 3904 LT Veenendaal ~ # (0318) 51 67 65
« J.L.J van Hal, bestuurslid

Singelstraat 27, 4711 CL St. Willebrord ~ 7 (0165) 38 80 60
* A.JM. de Jongh, penningmeester

Korhoen 16, 4872 SR Etten-Leur ~ %% (076) 501 66 67
o mw. A.M. van der Pol, bestuurslid

Binnenhof 142, 1354 KN Almere-Haven ~ ¥ (036) 531 26 35
o mw. drs. A.S. Straub, bestuurslid

Sluisbuurt 2, 1911 BC Uitgeest ~ ™ (0251) 31 16 17

g correspondentie-adres;

VERENIGING OSTEOGENESIS IMPERFECTA
Postbus 389
4330 AJ Middelburg

algemene informatie:

@ (0118)626670 @,

medisch adviseur:
mw. drs. L.E.M. van Welzenis-Bunt, arts, Luytelaer 1, 5632 BE Eindhoven ~ & (040) 241 67 44

sociale adviseurs’
» JL.J van Hal, consulent Wvg
Singelstraat 27, 4711 CL St. Willebrord ~ 7 (0165) 38 80 60
J. Lagerweij, fiscaal adviseur
[bisstraat 13, 3815 TL Amersfoort ~ % (033) 475 36 57 [werk: (033) 450 54 63]
« mw. J.P. van Soest-van Wingerden, verzekeringsagent
Noldyk 184, 2991 VM Barendrecht ~ 7 (078) 677 30 24 [tijdens kantooruren|
= mw, drs. A.S. Straub, pedagoog
Sluisbuurt 2, 1911 BC Uitgeest ~ & (0251) 31 16 17
o mw. drs. L.EM. van Welzenis-Bunt, arts
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