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Wat is 
Osteogenesis Imperfecta?
Osteogenesis Imperfecta (OI) is een zeldzame, aangeboren 
en erfelijke bindweefselaandoening. Patiënten met 
Osteogenesis Imperfecta hebben broze botten waardoor 
deze snel breken. De aandoening heet daarom 
Osteogenesis Imperfecta, wat letterlijk ‘onvolmaakte 
botaanmaak’ betekent. 

Andere kenmerken zijn slechthorendheid, blauw oogwit, 
achterblijvende groei en vervormingen van de botten. De  
symptomen verschillen sterk per persoon en per levensfase. 
OI is niet te genezen. De negatieve gevolgen van OI kunnen 
wel beperkt worden door een goede begeleiding en 
behandeling.

Symptomen
De symptomen van OI zijn heel verschillend per persoon en 
per levensfase. De meest voorkomende symptomen zijn:

• Botbreuken, vooral in de ribben, armen en benen. De 
breekbaarheid is het grootst bij hele jonge kinderen, 
met soms zelfs al botbreuken voor de geboorte. Een 
verkeerde beweging of zich stoten kan bij sommige  
mensen met OI al een breuk veroorzaken. Het aantal 
botbreuken in het hele leven varieert van enkele tot 
meer dan honderd breuken.

• Afwijkend gevormde botten zoals kromme botten in 
benen of armen, een ingezakte wervelkolom en anders 
gevormde schedel en borstkas.

• Afwijkende motorische ontwikkeling
• Slechthorendheid
• Blauw oogwit
• Korte lichaamslengte
• Vermoeidheid
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Diagnose
De diagnose kan niet altijd met zekerheid gesteld worden 
op basis van symptomen. Röntgenfoto’s, DNA-onderzoek en 
een onderzoek aan het collageen (belangrijk onderdeel van 
bindweefsel) in de huid kan de diagnose ondersteunen.

Zeldzaam
OI komt voor bij 1 op de 15.000 tot 20.000 mensen en is 
erfelijk. In Nederland zijn er 800 tot 1200 mensen met OI. 
Per jaar worden er 10 tot 15 kinderen met OI geboren.

Bron: www.expertiseinkaart.nl

Agenda

2017
 oktober: najaarsbijeenkomst VOI 
 Locatie 78, Bunnik

 oktober: VOI volwassenendag 
 Locatie 78, Bunnik

 november: VOI - OIFE Youth Meeting 
 De Strandhoeve, Baarlo

2018
 januari: nieuwjaarsduik 
 Batensteinbad, Woerden

 april: huisartsbeurs 
 Jaarbeurshal, Utrecht

 juni: voorjaarsbijeenkomst VOI + Supportbeurs
 Beatrixtheater + Jaarbeurshal, Utrecht

 september: nazomerduik + werkgroepenbespreking 
 Batensteinbad, Woerden

 oktober: najaarsbijeenkomst VOI ( jubileumviering) 
 Het spoorwegmuseum, Utrecht
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Nieuwe doelen 

Of het nu voor school, werk, sport of hobby is; als je iets wilt bereiken, 
moet je er vol voor gaan. Een manier om dat te doen is het stellen van 
duidelijke doelen. Wat wil je bereiken en hoe ga je dat doen? Dat doel 
moet je dan ook prioriteit geven, want je gaat het niet vanzelf  
bereiken. Je zult er echt iets voor moeten doen. En misschien ook wel 
iets laten.

Tijdens mijn vakantie in zuid-Frankrijk zat ik een beetje te mijmeren. 
Wat was er eigenlijk terecht gekomen van de plannen die ik had toen 
ik aan mijn opleiding begon? De studie in de daarvoor bedoelde vier 
jaar afronden was sowieso al niet gelukt. En behalve wat vaste  
schrijfklussen, maakte ik qua carrière ook niet echt veel progressie 
meer. Ik besloot dat het halen van mijn diploma een hogere prioriteit 
moest krijgen. 

Dat betekende dat het roer om moest. Dus ik koos iets vaker voor  
mezelf, nam minder schrijfklussen aan, sloeg heel wat feestjes en  
verjaardagen over en probeerde, op aanraden van de revalidatiearts, 
een weekend per maand in mijn agenda te blokken voor ‘niets doen’.  

Dat was best even wennen, maar het wierp snel zijn vruchten af. Ik 
merkte dat ik door dit nieuwe regime meer energie had om mijn doel 
te bereiken en afgelopen zomer studeerde ik eindelijk af. Toen  
realiseerde ik dat een doel alleen niet genoeg is, maar dat je ook  
prioriteit aan dat doel moet geven. 

Eind 2011 stelden Stefan van Rijs en ik ook een doel: Breekpunt moest 
de uitstraling van een magazine krijgen. Het blad moest er beter 
uitzien, maar inhoudelijk wilden we ook naar een hoger niveau. We 
volgden een aantal cursussen en staken een hoop tijd en energie in 
Breekpunt. We deden ervaring op en leerden veel. Met een mooi  
verenigingsblad tot gevolg dat in 2014 werd genomineerd als een van 
de beste verenigingsbladen van Nederland. 

Zes jaar later ziet onze wereld er heel anders uit. Mede dankzij de 
ervaring die we door Breekpunt hebben opgedaan, zijn we dichter bij 
onze persoonlijke doelen gekomen. Maar inmiddels hebben we ook 
weer nieuwe doelen en om die te bereiken, hebben we besloten om 
daar prioriteit aan te geven en onze werkzaamheden voor Breekpunt 
neer te leggen. 

We stoppen niet per direct want we zullen de 
voorjaarseditie van 2018 ook nog voor onze rekening 
nemen. Wil je daaraan meewerken, heb je vragen of 
heb je interesse in een functie bij Breekpunt? Stuur 
dan een mail naar breekpunt@oivereniging.nl

Stefan Buitenhuis
Hoofdredacteur

3



Inhoudsopgave

3 Voorwoord

5 Van de voorzitter

6 Verslag van de voorjaarsbijeenkomst

7 Column Annemiek de Groot (Saksisch Porselein)

8 Financieel verslag 2016

10 VOI verwendag - een kort verslag

11 Column Tim Kroesbergen (Klein.. maar fijn)

12 Vrijwilligers gezocht!

13 OI conferentie in Oslo

14 Care4BrittleBones

16 UMC Utrecht & Isala

17 Column Jan Troost

18 In memoriam: Rob van Welzenis

19 VOI volwassenendag, komt u ook?

20 VOI Nazomerduik

22 De makers van Breekpunt zoeken jou!

24 Nieuwsberichten

25 Column Saskia Hommel

26 Help jij mee tijdens de Support Beurs?

27 Wat kunt u voor de VOI betekenen?

4



Cindy de Groot - Wan is 
sinds 2014 voorzitter van de 
VOI. Ze werkt parttime en 
heeft een dochter met OI. 

Volg ons ook op Social Media!

@oivereniging

@oivereniging.nl

voorzitter@oivereniging.nl

Van de voorzitter
De najaarseditie is misschien  voor u eerder dan verwacht. Deze keuze 
is bewust gemaakt, omdat we nog veel interessant nieuws met u 
willen delen.
 
Het is mooi om te zien dat het aantal leden tijdens de 
bijeenkomsten groeit en inmiddels is verdubbeld. We horen graag de 
wensen en ervaringen van de leden. Zo ook zijn er regelmatig  
discussiegroepen om ervaringen en gedachten met elkaar uit te  
kunnen wisselen. De patiënten worden steeds meer gehoord en aan 
deze trend werken we graag mee.
Aan de leden is gevraagd om casussen aan te leveren waarbij de  
dienstverlening te wensen overliet. Deze casussen zijn verzameld en 
worden dit jaar besproken met onze VOI-adviesraad.

Deze VOI-adviesraad is bij elke ledenbijeenkomst goed  
vertegenwoordigd en staat ons bij met betrekking tot diverse  
maatschappelijke en organisatorische zaken ten behoeve van het 
verbeteren van de kwaliteit van de zorg. 
Daarnaast kunnen leden zich te allen tijde wenden tot onze medisch 
adviseur die paraat staat voor het beantwoorden van alle medische 
vragen omtrent OI. 

Buiten de interne groei en ontwikkeling binnen de vereniging, hebben 
we ook aan de weg getimmerd om als waardevolle gesprekspartner 
gezien te worden in Nederland met medici, ziekenhuizen en andere 
patiëntenverenigingen. Naast de reeds bestaande contacten en nieuwe 
contacten met andere patiëntenverenigingen, hebben we dit jaar ook 
kenbaar kunnen maken dat de VOI betrokken moet worden bij 
miljoenenprojecten zoals BoostB4 met LUMC. 

Uniek dit jaar zijn onze extra zwemmiddag en een geheel verzorgde 
Verwendag voor alle leden. Hierover leest u meer in deze editie.

Tot slot, heeft u al een bezoek gebracht aan onze website 
www.oivereniging.nl? Deze wordt vanaf heden actief bijgewerkt. Hier 
vindt u o.a. alle geplande activiteiten en nieuws.  Vanzelfsprekend  
blijven we actief op onze eigen Facebookpagina Vereniging  
Osteogenesis Imperfecta. 

Tot ziens bij onze volgende bijeenkomst,

Cindy Wan

Voorzitter
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Verslag Van de 
Voorjaarsbijeenkomst

 

 Tekst: Robert van den Brink  Beeld:  Stefan van Rijs

OIFE. Dit keer ook weer gepresenteerd door Taco van 
Welzenis. Speerpunten voor de OIFE zijn het oprichten 
van een medische adviesraad en communiceren met o.a. 
hun leden. Interessant zijn de tips die Taco heeft 
meegegeven voor de thema’s die in onze omliggende 
landen aandacht krijgen binnen de OI-verenigingen 
zoals een vader- en-kind weekend en kinderen en 
muziek. Misschien kunnen we deze thema’s in 
Nederland ook aandacht geven.
 
Ook zijn we op de hoogte gebracht van de nieuwe 
strategie van C4BB. Dagmar Mekking presenteerde de 
resultaten tot nu toe, maar vooral ook de doelstellingen 
in de komende jaren en het aantrekken van een 
directeur zijn toegelicht. Voldoende ambities waarbij 
Lidy van Welzenis nog een compliment uitsprak richting 
Dagmar en trots is op het bereikte resultaat.

Een bijzonder moment op deze dag was de uitreiking 
van een cheque met een waarde van €875,- door Wendy 
van Hurne-Heesakkers (de tante van Jesse Hoes). Met 
deze cheque is op 24 juni 2017 een speciale verwendag 
georganiseerd voor de leden van de VOI.

Na de lunch was er de workshop gipsen en heeft 
gipsverbandmeester Mark Becht samen met Iris 
Gouweleeuw van het WKZ ons weer een update 
gegeven over de te gebruiken materialen van BSN 
Medical. Uiteraard mochten we ook weer onbeperkt 
oefenen onder begeleiding van Mark en Iris. Na de 
workshop hebben we zoals gebruikelijk geborreld en 
nagepraat.

Deze voorjaars-ALV kende een vol programma. Gelukkig 
waren Pimm en Wim van het Nederlands Toegepast Theater 
aanwezig om de dag op een luchtige manier aan elkaar te 
praten met hier en daar een muzikale noot. 

Het financiële verslag werd gepresenteerd door Nelleke van 
den Brink-Smits. De aanwezige leden hebben op een flyer 
het financieel verslag en het beleidsplan van 2017-2018 
gekregen. Meer over dit financiële verslag leest u op pagina 
8 en 9.

Vervolgens werden de lopende projecten door Bea Zoer 
toegelicht. De projecten waar dit jaar veel energie in wordt 
gestoken zijn: KLIK (kwaliteit van leven in kaart), ‘Expertise 
in Kaart’ en ‘Weet jij wat ik heb’. En de eerste resultaten zijn 
er, namelijk de kenniskaart van het Isala. 

Een belangrijk deel van het ochtendprogramma heeft Dr. 
M.A. (Marijn) Créton met haar collega Dr. M.S.M. (Marvick) 
Muradin, kaakchirurg uit het UMC Utrecht een uitleg 
gegeven en ervaringen benoemd over tandheelkunde en OI 
en dan met name Dentinogenesis Imperfecta. De 
verschillende typen zijn besproken en vooral ook welke 
behandelingen er uitgevoerd kunnen worden of juist niet. 
Ook de relatie tussen tandheelkunde en bisfosfonaten is 
uitgebreid besproken. Al met al een zeer inhoudelijk en 
interessante presentatie.

Onderdeel van een ALV is uiteraard het verslag vanuit de 
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COLUMN

 SAKSISCH 
PORSELEIN

Annemiek de Groot heeft 
OI en is VOI lid van het 
eerste uur. Ze woont in 
Groningen en werkt bij 
Essent als speech schrijf-
ster. In haar columns put 
ze uit haar dagelijkse 
ervaringen en beschouwt 
ze de wereld met een 
mild ironische blik.

Verdringing • Bij het journaal  kwam 
een item langs over de Amerikaanse 
president waar ik me vreselijk aan 
ergerde toen ik plotseling hevige pijn 
in mijn rug voelde. De pijn nam toe en 
’s nachts wist ik niet hoe ik moest 
liggen. Maar ik ging niet naar de 
dokter want ik meende dat de 
neuralgische amyotrofie waarvan ik 
onlangs een aanval had weer 
opspeelde. Twee dagen later had ik de 
kookbeurt voor mijn eetclub. Ik had op 
voorhand die middag al vrij genomen 
maar het was een helse bezoeking 
toen ik die middag voor 10 man stond 
te koken. Met het zweet op mijn 
voorhoofd en een handvol paracetamol 
achter de kiezen diende ik het maal op. 
En nog steeds kwam het niet bij me op 
naar de dokter te gaan.
De dag erna ging ik naar mijn werk 
in Den Bosch en de student die me 
altijd rijdt, fronste zijn wenkbrauwen 
toen hij me in de auto hielp. “Ik wil me 
nergens mee bemoeien hoor, maar zou 
je daar niet naar laten kijken?” “Neuh, 
gaat wel over”. Ik worstelde me door 
de dag en als ik maar stil rechtop in de 
rolstoel zat ging het wel maar o wee 
als ik moest bewegen, gaan liggen of 

overeind komen. 
De volgende ochtend zat ik bij mijn 
fysiotherapeute. Haar reactie was 
helder “Hou jij jezelf nou voor de gek?! 
Dit heeft niets met die ontsteking te 
maken! Je zegt zelf dat de pijn 20 cm 
lager zit en heel anders is; er kan wel 
iets kapot zijn! Je gaat nú naar het 
ziekenhuis.” Ze belde een vriend van 
me en ik hoorde haar zeggen “Ik wil 
niet dat Annemiek nog zelf rolt en 
zeker ook niet achter het stuur gaat. 
Kun je naar de praktijk komen?” De 
vriend bracht me naar het ziekenhuis, 
waar direct een fractuur in een 
rugwervel werd geconstateerd. “En 
daar bent u vier dagen mee 
doorgelopen?”, vroeg de eerste hulp 
arts verbaasd en lichtelijk bestraffend.
De breuk zat ‘netjes’ en hoefde niet 
geopereerd, maar moest met rust en 
geduld genezen. En ik moest 
voorzichtig zijn zodat de zaak niet zou 
verschuiven. Een overbodige 
vermaning;  het gebeurde nota bene 
terwijl ik stil zat. Na de eerste weken 
vol pijn begin ik nu weer op te 
krabbelen. Ik doodt de tijd met lezen 
en een beetje TV kijken. Maar zodra 
Trump in beeld komt zap ik weg…

”Met het zweet op mijn voorhoofd en een handvol  

paracetamol achter de kiezen diende ik het maal op.”
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VOI Verwendag - 
een kOrt Verslag

Door een zeer genereuze 

donatie van Catering Hutten 

hebben wij op 24 Juni een dag 

kunnen vullen met zowel zeer 

leerzame alsook leuke 

activiteiten.

Het eerste dagdeel 
startte bij de Riga 
Ranch te Nieuwveen 
waarbij eenieder, 
onder het genot 
van koffie met 
appeltaart (en zelf 
versierde cup cakes 
voor de kinderen), 
uitleg kregen over 
het reilen en zeilen 
van een 
paardenmelkerij. 
Deze uitleg 
vervolgde met een 
demonstratie van 
het melken van 
enkele merries, 
waarbij men ook 
de kans kreeg de 
aanwezige 
veulentjes de voeren 
en te aaien. Wie het 
wilde, kon 
naderhand ook wat 
van de paardenmelk of van hun zelfgemaakte 
‘paardenmelk-Baileys’ proeven. 

De middag was aangebroken en was het tijd voor een 
heerlijk uitgebreid lunchbuffet. Na een goede bodem te 
hebben gelegd, werden we allen uitgenodigd in de 
chocolaterie, waar iedereen, gepantserd met schort, 
verschillende chocolade producten kon vervaardigen. Van 
flinterdunne rolletjes tot robuuste hartje; voor ieder wat 
wils. Het dagdeel bij de Riga Ranch liep ten einde; volgende 
stop: Rederij Hermaline te Nieuwkoop.

Daar lagen twee boten klaar die ons bijna 1,5 uur 
meevoerden door het natuurgebied van de Nieuwkoopse 
plassen. Met recht een prachtig natuurgebied, met 
bescheiden knusse bebouwing en woonbootjes. 

Na deze kalme rondvaart brak de avond aan en strandden 
we bij restaurant ‘ZoetWater’, aangrenzend aan de rederij, 
waar drie gangen op het menu stonden. Een gezellig 
restaurant, uitstekende gerechten en een tevreden 
gezelschap. Een lekkere afsluiting van een ontzettend 
geslaagde dag. 

We raden iedereen zeer aan om een (of meerdere) van 
bovenstaande activiteiten & locaties een keer te bezoeken; 
u zult er geen spijt van krijgen!

Mede mogelijk gemaakt door, en met dank aan: Wendy van 
Heurne-Heesakkers (Catering Hutten)

Tekst en beeld: Roald van Wonderen
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Voor Tim Kroesbergen 
is muziek niet alleen 
geluid, maar ook een 
beleving. Via de sociale 
media laat hij dan ook 
vaak weten welke 
muziek hij tof vindt of 
wat juist helemaal niet. 
Wie zijn de artiesten 
die je volgens Tim in de 
gaten moet houden en 
waarom? Tim legt het 
je uit...

Klein... 
maar fijn

Zomers Haldern was weer raak

Daar was hij weer, als iedere zomer, het Haldern Pop 
Festival. Iedere zomer verheug ik mij erop. Het is hèt 
festival waar ik gemakkelijk naartoe kan (relaxed slapen 
bij mijn ouders die een half uur verderop wonen), waar 
er een fijn gemoedelijke sfeer is en muziek die ik tof vind. 
Voor een festival is het met 7.000 maximaal verkochte 
kaarten aan de kleine kant, maar de oppervlakte is groot, 
waardoor iedereen veel vrijheid heeft wat de sfeer ten 
goede komt.  

Ieder jaar maak ik vooraf een inschatting van wat ik wil 
zien op het festival, want het festival van begin tot einde 
meemaken is veel te veel gevraagd voor mij. 

De eerste artiest die bij mijn eerste verkenning van de 
artiesten opviel was Blaudzun, een zanger uit Nederland, 
die sinds kort met een nieuwe CD weer op tour is. Heel in 
het begin van zijn carrière (zie oude nummers op de 
Spotify-lijst) viel hij me al erg op, daarna kwam een 
periode die me tè rocky was, maar tegenwoordig pakken 
zijn nummers me echt weer. Die moest ik zien en dat 
werd ook echt een succes. Op het hoofdpodium kwam hij 
prachtig uit de verf. De ‘grootsheid’ van de sound die hij 
neerzette, paste goed bij het hoofdpodium. 

Iemand die kwam bij betreft véél minder goed uit de verf 
kwam, was Radical Face; een klassieke singer/songwriter 
met band, waar ik van kennissen veel lovende woorden 
over had gehoord, viel me zwaar tegen. Zijn humor was 
leuk, maar zijn liedjes te iel voor het hoofdpodium waar 
hij op stond. Ook leken zijn songs wel aardig op elkaar. 
Misschien prachtig in een kerk of intieme popzaal, hier 
pakte het mij totaal niet. 

Daarna denderde de sixties soul van Nick Waterhouse 
als een stoomtrein aan me voorbij en dat maakte weer 
veel goed. Een jaar geleden zag ik hem toevallig in een 
sixties-barretje in Berlijn. Het was een heel verschil om het 
buiten voor veel meer mensen te zien. Om eerlijk te zijn 
vond ik hem eerder in de club meer tot zijn recht komen, 
maar dit was een belevenis op zich.

Mijn echte hoogtepunt vond al eerder plaats, op de eerste 
dag. Die dag bezoek ik altijd optredens in de plaatselijke 
kerk, waar het festival ook een podium heeft. Daar zag 
ik Charlie Cunningham, een naam die me van tevoren al 
wat zei, maar waar ik hem van kende, geen idee. Maar zijn 
band en hij begonnen te spelen en ik smulde van de gitaar 
gebaseerde folk. En er kwam een nummer voorbij wat ik 
direct herkende, van een folk-thema lijstje op Spotify. Dus 
daar kende ik ze van!

Al met al een geslaagd weekend vol mooie ontdekkingen 
en best okay weer. Op naar volgend jaar.

Muziek van het festival kun je terugluisteren via de 
Spotify-playlist op http://bit.ly/OI-lijst

© Sabine Metz
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Inmiddels hebben we al 34 jaren ‘vanzelfsprekend’ twee keer per jaar een 
ledenbijeenkomst. Tijdens deze ledenbijeenkomsten is er parallel een Kidsclub 
met twee begeleiders.Naast de Kidsclub hebben we nog diverse werkgroepen 
binnen de vereniging en zorgen we dat iedereen die dit wenst, informatie en 
folders krijgt.

Daarbij is sinds enkele jaren ook een vaste traditie: de Nieuwjaarsduik en 
Nazomerduik. Onbezorgd zwemmen in een door ons afgehuurd zwembad 
zonder andere recreanten. 

Naast deze concrete activiteiten gaan de vrijwilligers van de vereniging achter 
de schermen nog volop door. Een voorbeeld is de voorbereiding van de stand op 
beurzen, gesprekken met ziekenhuizen en andere specialisten. Ervoor zorgen 
dat we als patiëntenvereniging gezien worden en dat wij als 
ervaringsdeskundigen waardevolle bijdragen kunnen leveren in 
ontwikkelingen en projecten. 

Ook de redactie voor ons ledenblad staat niet stil. Als de voorjaarseditie op 
de mat ligt, dan zijn de voorbereidingen voor de volgende editie al van start 
gegaan.

Er is veel gaande, er is veel te doen en alle vrijwilligers werken samen aan de 
voi, op het vlak wat hen aanspreekt. Via deze weg wil ik een oproep doen aan 
jullie. Wie wil en kan een steentje bijdragen zodat we al het eerder genoemde 
voort kunnen blijven zetten?

Voor de volgende functies zoeken we mensen:
 ï Algemeen bestuurslid ter ondersteuning van projecten
 ï Mede-standhouders beurzen
 ï Groepsleiders De Kidsclub!
 ï Redactie Breekpunt

Mail voor vragen of aanmelding naar 

bestuur@oivereniging.nl
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Van 26 tot 30 augustus kwamen artsen, wetenschappers en paramedici speciaal voor  
Osteogenesis Imperfecta bij elkaar in Oslo. Om te weten welke bijdrage de rest van de  
wereld levert ter bevordering van de kwaliteit van het leven voor mensen met OI, ben ik 
naar Oslo gegaan om deze conferentie bij te wonen. In vijf dagen tijd heb ik 47 uur aan  
presentaties en discussiegroepen bijgewoond en sprak ik in het Nederlands, Engels,  
Kantonees en Mandarijn met de internationale delegaties.

Mijn eerste dag begon om zes uur in de ochtend voor de vlucht naar Oslo om op tijd,  
namelijk 13.00 uur, aan te schuiven bij de internationale pre-conferentie om tot een  
consensus te komen over fysiotherapie voor kinderen met OI. Met afgevaardigden van 
veertien deelnemende landen zaten we bij elkaar om het document te bespreken. Ook Prof. 
Dr. Raoul Engelbert en drs. Bart Bartels hebben hier waardevolle aanvullingen op gegeven. 
Uiteraard kwam tijdens deze meeting de therapie voor volwassenen ook ter sprake. Dat zou 
een vervolgstap kunnen zijn.

Aansluitend begon de conferentie voor OI op  
zondagmiddag. Na een sfeervolle opening met de  
Alpenhoorn werd de verwelkoming gedaan door Md. PhD. 
Lena Lande Wekre en Inger-Margrethe Stavdal Paulsen. De 
dagen werden gevuld met zeer interessante presentaties 
van onderzoeken op diverse gebieden. Het varieerde van 
onderzoeken bij bruine beren – waarom zij gedurende 
hun winterslaap van zes maanden juist sterkere botten en 
geen trombose of doorligplekken krijgen – tot de  
genetische structuur die de bouw van eiwitten stuurt. Ook 
zijn er organisaties die de kennis willen bundelen van  
verschillende landen om hiermee de kennisdeling op  
internationaal niveau te kunnen bevorderen.

Voor onze vereniging is het belangrijk om te weten dat er 
zowel nationaal alsook internationaal veel onderzoeken 
gedaan worden voor mensen met OI. Even belangrijk is dat 
onze vereniging betrokken of op de hoogte gehouden wordt 
van deze onderzoeken. Als ervaringsdeskundigen kunnen wij 
onze belangen, wensen en ervaringen delen. 

Ook was het ontzettend prettig om contact te hebben met 
diverse specialisten en patiëntenverenigingen uit andere 
landen, zodat de Nederlandse vereniging ook internationaal 
op de kaart staat. 

Tot slot wil ik ook de Nederlandse artsen, wetenschappers 
en paramedici bedanken voor hun betrokkenheid bij  
mensen met OI. De artsen uit WKZ Utrecht, Isala Zwolle, 
UMC Groningen en VUmc Amsterdam waren zeer goed  
vertegenwoordigd. Samen werken we aan het verbeteren 
van de kwaliteit van het leven voor iedereen met OI.

OI conferentie 
in Oslo

Tekst en beeld: Cindy Wan
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In 2014 was het eerste concert van de wereldberoemde violiste Janine Jansen voor  
Care4BrittleBones. Het was een onvergetelijke avond met een mooie opbrengst 
voor OI onderzoek. Toen Care4BrittleBones begin dit jaar polste of zij opnieuw 
voor ons wilde optreden, kregen wij binnen 12 uur een toezegging, een datum en 
een programma. Wat een cadeau!

Het evenement vond op 23 September plaats in de Grote of 
Lebuinus kerk in Deventer. De organisatie lag helemaal in 
handen van Welmoed Santema en haar toegewijde team. 
Welmoed is vanaf 2014 ambassadeur van Care4BrittleBones 
en haar dochter Benthe heeft OI type III/IV. Benthe  
onderging dit jaar een ingrijpende rugoperatie waar ze  
inmiddels volledig van is hersteld. Gelukkig kon ze deze 
avond meemaken.

De organisatie van de benefietavond was heel intensief. 
Dank zij de fantastische PR van bureau Eigenz stroomde de 
kerk rond 18.30 vol met honderden mensen die deze  
bijzondere avond wilden meemaken. De posters, flyers en 
kranten waren in Deventer en omstreken te zien en alle 
netwerken waren ingeschakeld om de avond tot een succes 
te maken. De medewerking was geweldig. 

De avond werd gestart met de mooie zangstem van Mira 
Thompson ( jazz zangeres met OI) en gevolgd door de  

ludieke opening van Wim en Pimm (actrice met OI)  
Hilgeman van het Nederlands Toegepaste Theater. Zij zetten 
de toon voor een prachtige avond en namen de  
toeschouwers mee in het leven van mensen met OI door 
onder andere Dagmar Mekking te interviewen en dr. Fleur 
van Dijk over het belangrijke onderzoek (CRISPR CAS) dat 
Care4BrittleBones mogelijk wil maken. 

Tijdens de veiling werden prachtige items aangeboden, van 
vakantiehuizen, hotelovernachtingen en kunst tot een  
virtuele sportbeleving en zelfs een heuse stuntcamp. De 
gasten werden hiervoor op een prettige manier uitgedaagd 
door de kundige veilingmeester Samuel Schampers. 
Na de pauze kon iedereen heerlijk genieten. Janine  
Jansen, Alexander Gavrylyuk en Torleif Thedeen brachten 
een intense muzikale beleving ten gehore, van  
Schostakovich tot Rachmaninov. De avond heeft € 30.000 
opgebracht, een cruciale bijdrage om het onderzoek van 
Fleur van Dijk door te kunnen laten gaan!

onderzoek CrisPr Cas 

De benefietavonD onDersteunt  
onDerzoek met De baanbrekenDe CrisPr 
Cas teChnologie. Dr. fleur van Dijk 
legt uit: “Wij hebben huiD- en  
urineCellen van versChillenDe mensen 
met oi afgenomen. Deze gaan Wij 
Door miDDel van een ComPlex ProCes 
‘terug-ontWikkelen’ tot stamCel. in het 
stamCelstaDium kunnen Wij het  
genetisChe DefeCt Corrigeren.  
aansluitenD gaan Wij in het  
laboratorium testen of De Cel Dan Wel oP 
De juiste manier Collageen kan  
aanmaken. WelisWaar zijn er nog veel 
staPPen noDig om Deze teChnologie oP 
mensen toe te Passen, maar het zou een 
grote Doorbraak kunnen zijn oP Weg 

Janine Jansen speelt  
(opnieuw) voor OI  
onderzoek… en voor 
Benthe!

Tekst: Care4BrittleBones Beeld: Adriaan Holsappel
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OI 
Adviesraad

Bestuur

Financiën: Piet van Erk
Fondsenwerving Lieke Mekking, Ambika Lucassen, 
Communicatie Aleksandra Wrobel, Julia Ogienko, 

Dieuwke Swain, Christina Fischer
IT/Kennis Mgt: Peter Kemper
Onderzoek / OI-Community Peter Mekking, Dagmar Mekking

Graham Marshall
Voorzitter

Aleksandra Wrobel
Bestuurslid

Piet van Erk
Penningmeester 

Dagmar Mekking
Direkteur Core Team

Ambassadeurs

Weten-
schappelijke
Adviesraad

* Australia (tbc)  * Austria (tbc)  * 
Cyprus  * Denmark * Italy * Finland   
* France (tbc) * Germany * Malta  * 

Nederland   * Switzerland 

Nationale
patiëntenorganisaties

Care4BrittleBones bestaat dit jaar 5 jaar. Dit heeft de Stichting als aanleiding 
genomen om een strategische review te houden. Wij hebben goed gekeken naar 
wat goed gaat en wat beter kan ten opzichte van ons doel om een betere  
kwaliteit van leven mogelijk te maken voor mensen met OI doormiddel van  
onderzoek. Dit heeft geleid tot een aantal verandering binnen onze organisatie 
per 1 september 2017.

“Care4BrittleBones 
2.0 - nieuw bestuur, 

meer projecten, 
meer impact!”

Huidig Nieuw

Wij blijven ANBI erkend, maar wij hebben nu 
ook het keurmerk van het CBF (Centraal Beheer 
Fondsenwerving). Op deze manier hebben  
donateurs de garantie dat wij ons aan alle  
richtlijnen voor goede doelen in Nederland 
houden en dat er voldoende toezicht en  
transparantie is.

Wij hebben nu 4 bestuursleden:
- Graham Marshall (voorzitter)
- Piet van Erk (penningmeester)
- Aleksandra Wrobel (bestuurslid, communicatie)
- Dagmar Mekking (directeur)

Onze statuten zijn volledig vernieuwd op basis 
van een standaard, die is ontwikkeld door  
branche-organisatie “Goede Doelen Nederland”.

Wij werken nog steeds alleen met  
vrijwilligers maar er is één uitzondering: er is nu 
een betaalde directeur. De betaling is gebaseerd 
op de richtlijn van Goede Doelen Nederland. De 
directeur is geselecteerd na een transparante 
sollicitatieprocedure. De directeur wordt  
gecontroleerd door de drie andere  
bestuursleden.

Wij willen in de toekomst ongeveer 500.000 
euro per jaar ophalen. Als dat niet lukt dan 
wordt de betaling van de directeur in verhouding 
gekapt (bijvoorbeeld als er 250.000 Euro is 
opgehaald dan is de betaling van de directeur de 
helft). Dit is een overgangsregeling tot 500.000 
Euro per jaar is bereikt.

Wij waren erkend als ANBI (Algemeen Nut 
Beogende Instelling).

Wij hadden 5 bestuursleden:
- Dagmar Mekking (voorzitter)
- Peter Machiel Mekking
- Jacqueline Hornman
- Piet van Erk (penningmeester)
- Dieuwke Swain

Onze statuten waren opgesteld door een notaris.

Wij werkten alleen met vrijwilligers.

Wij hebben jaarlijks ongeveer  100.000 euro voor 
OI onderzoek opgehaald.

ANBI

Bestuur

Statuten

Organisatie

Fundraising

Dit blijft onveranderd 
1. Onze samenwerking 

met ambassadeurs en 
de VOI;

2. Onze kernwaarden 
“positief, inspirerend, 
innovatief”;

3. Ons streven om de 
kosten minimaal te 
houden en zoveel  
mogelijk aan OI  
onderzoek uit te geven.  

Wij zijn ontzettend blij met 
dit nieuwe model voor onze 
Stichting. Het verandert een 
groep van gemotiveerde 
vrijwilligers naar een groep 
van gemotiveerde  
vrijwilligers met net even 
die extra power van  
duurzaamheid, continuïteit 
en professionaliteit. 

Contact
Als er vragen zijn, mail dan 
naar dagmar.mekking@
care4brittlebones.org

Even voorstellen
Graag stel ik me even aan jullie 
voor. Ik ben getrouwd met Christine 
en heb 2 dochters: Jemima (7) and 
Evangelina (3). Jemima heeft OI. Wij 
zijn net verhuisd van  
Groot-Brittannië naar Nederland, 
waar wij de komende vier jaar gaan 
leven. In 2015 heeft iemand mij op  
Care4BrittleBones gewezen. Na 
een gesprek met Dagmar wist 
ik meteen dat ik me ooit voor de 
Stichting wilde inzetten. Nu wij in 
Nederland wonen, is het een ideaal 
moment om die stap te maken. 
Ik werk bij Shell als manager voor 
Organisation Effectiveness en heb 
ervaring met fundraising en  
stichtingsbesturen. Ik verheug me 
erop om samen met jullie een  
verschil te maken voor mensen met 
OI.
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Op donderdag 16 november organiseert de  
afdeling Genetica de gratis publiekslezing  
Genetica, kinderwens en ethiek. De avond biedt 
verdieping voor zowel professionals als het  
bredere publiek. 

Er zijn steeds meer mogelijkheden voor  
genetische testen bij een kinderwens, voor en 
tijdens de zwangerschap. Wat kan er allemaal? 
En wat kunt u er wel en niet van verwachten? 
Huidige en toekomstige technieken komen aan 
bod. Ook buigen we ons over ethische vragen. 
Hoe ver willen we gaan voor een (gezond) kind?

Het voorlopige programma staat op  
www.umcutrecht.nl/Publiekslezing
Sprekers zijn onder meer klinisch geneticus dr. 
Klaske Lichtenbelt en hoogleraar Ethiek prof. 
Annelien Bredenoord.

bijna tien jaar  
oi-exPertiseCentrum 
in isala

We begonnen in 2008 op verzoek van de VOI om een  
steunpunt te zijn voor een groep van volwassen mensen 
met OI. In alle jaren die daarop volgden hebben we een 
nauwe samenwerking gehad met de VOI.

De zorg voor de volwassen OI-patiënt werd daarmee in de 
loop der de jaren geoptimaliseerd. Sinds een paar jaar zijn 
we een officieel expertisecentrum. Inmiddels hebben we 
ruim driehonderd patiënten gezien en dat aantal blijft maar 
groeien. We zijn trots op de samenwerking met de VOI.

Ook de raad van bestuur van de Isala blijft enthousiast over 
de multidisciplinaire zorg die we binnen het centrum  
leveren als Topklinisch ziekenhuis. De raad van bestuur heeft 
ons zelfs aangemoedigd om te kijken hoe en waar we ons 
als centrum verder kunnen professionaliseren en  
toekomstbestendig maken.

We willen tenslotte voor de OI-patiënt continuïteit van zorg 
leveren. De vraag is of we dit ook kunnen waarmaken in de 
volgende tien jaar. Samen met consultancy bedrijf Vintura 
hebben we de huidige situatie, onze ambities en de  
toekomst verwachtingen onder de loep genomen.

Hier is een gedegen projectplan uit voortgekomen, waar 
niet alleen wij als OI-team, maar ook de raad van bestuur 
erg enthousiast over is. In een volgende uitgave van  
Breekpunt zullen we hier uitgebreider bij stilstaan.

We hebben zin in de toekomst en blijven jullie van harte 

uitnodigen om ons als expertisecentrum te bezoeken, te 
bevragen en met ons te overleggen. We willen naast jullie 
staan en samen optrekken.
Dit betekent ook dat er ruimte blijft voor nieuwe patiënten. 
Bent u of ben jij nog niet bij ons geweest en ondertussen 
achtien jaar of ouder, voel je dan van harte welkom. Neem 
contact met ons op als je vragen hebt.

U kunt contact met ons 

opnemen via telefoon

nummer (038) 424 47 61 of 

(038) 424 56 56. 

Of via ons e-mailadres: 

expertisecentrumoi@isala.nl.
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COLUMN

JAN
TROOST

Jan Troost is woordvoer-
der van de actiegroep 
‘Terug naar de Bossen’. 
Na veertig jaar belangen-
behartiging is hij bezig 
om weer een nieuwe 
stap in zijn carrière te 
zetten. Getrouwd met 
Paula en de trotse vader 
van Ivar en Jeske. Jan is 
al lid vanaf de oprichting 
van de VOI en hij gelooft 
in het leven.

Uit de kleren • Wat velen niet weten 
is dat ik als OI’er al sinds 1966 een 
beugelkorset draag. Een  
Amerikaanse uitvinding waar mijn 
toenmalige orthopeed helemaal voor 
naar Amerika gereisd is. Al bijna 51 
jaar leef ik in een leren harnas. Ik heb 
altijd goed mijn best gedaan om het 
te verbergen onder mijn kleding, maar 
nu kom ik uit de kast. Ik vermoed dat ik 
maar één van de weinige ben die met 
dat leren harnas door het leven ga. Met 
de huidige medische inzichten zal het 
ongetwijfeld beter zijn om met een  
infuus vol bisfosfonaten en extra 
therapie door het leven te gaan. Toch 
ben ik nog steeds blij met mijn ijzeren 
harnas. Ik geef toe dat het met de  
warme dagen van de laatste periode 
wat minder is. Lichamelijk contact 
is ook wat minder, je zweet erin als 
een otter maar het was altijd wel een 
redelijk goede bescherming. Ook heb ik 
geen last van een energetische  
beperking of pijn. Mijn scoliose is 
ongetwijfeld met een slang in een S 
bocht te vergelijken en mijn  

duifvormige borstkast is iets waar 
Jerommeke van Suske en Wiske vast 
jaloers op is, maar ja!
Van 1966 tot 1976 had ik het apparaat 
dag en nacht aan. Inmiddels waren 
mijn spieren pudding. Eén keer per 
week mocht ik uit het harnas om door 
de wijkzuster gewassen te worden. Of 
ik met die beugels ooit kinderen zou 
hebben gekregen dat betwijfel ik dan 
wel weer. Dus met Raoul, onze oude 
deskundige fysiotherapeut, in het  
achterhoofd: “Bewegen is goed voor 
je”. Dat is de reden dat ik nog steeds 
kan rijden in een handbewogen  
rolstoel. Ik doe ‘s avonds mijn harnas 
uit en therapie doe ik in mijn warme 
ligbad. Wat ik nog niet heb  
uitgeprobeerd is of het ook als  
kogelvrij vest werkt. Of ik in dit harnas 
begraven wordt dat weet ik nog niet 
zeker. Misschien is het beter om er een 
kunstwerk op het Plein voor de Tweede 
Kamer van te maken. Als herinnering 
dat we zijn uitgekleed door Kabinet 
Rutte 1, 2  en ?
De toekomst zal het leren...

“Ik heb altijd goed mijn best gedaan om het 
te verbergen onder mijn kleding, maar  

nu kom ik uit de kast.”

Jonge en oude Jan
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In memoriam
Op 6 september j.l. overleed Rob van Welzenis, een bekend gezicht  
binnen de vereniging. Rob was VOI lid vanaf het prille begin en bezocht 
tot het laatst toe vrijwel alle bijeenkomsten. Daarnaast was hij  
oprichter en ere voorzitter van de Osteogenesis Imperfecta Federation 
Europe (OIFE).

Rob werd op 27 september 1938 in Rotterdam geboren en bereikte dus 
bijna de leeftijd van 79 jaar. Na de middelbare school ging hij als eerste 
van zijn familie studeren en behaalde zijn doctoraal in de  
natuurkunde in 1964, in datzelfde jaar trouwde hij met Lidy. Samen 
gingen zij in Veldhoven en later in Eindhoven wonen waar Rob  
jarenlang werkzaam was als wetenschappelijk medewerker aan de 
Technische Universiteit. In 1969 werd hij vader van een zoon Taco, een 
zoon die OI bleek te hebben. Dit gegeven zou van grote invloed zijn op 
de rest van zijn leven. 

Nadat in 1983 de VOI was opgericht en Lidy hier actief in werd begon 
Rob meer en meer het nut van een OI vereniging te zien. Door  
bezoeken aan OI bijeenkomsten in het buitenland werd hem duidelijk 
dat veel OI verenigingen in Europa met dezelfde problemen  
worstelden; het relatief kleine aantal mensen met OI en het nog 
geringere aantal medisch specialisten met kennis op gebied van OI. 
Dit betekende dat er veel onbekendheid met de aandoening was en 
dat het vaak een groot probleem was om goede zorg te vinden. Op een 
bijeenkomst in Woudschoten werd de intentie uitgesproken een  
internationaal samenwerkingsverband van OI verenigingen op te 
richten. In 1993 werd hierop in Northampton de OIFE opgericht. Rob 
die hierin het voortouw had genomen werd de eerste voorzitter en 
bleef dit tot zijn opvolging in 2001 door Ute Wallentin, waarna hij nog 
regelmatig advies gaf in zijn nieuwe rol als ere voorzitter.

In de beginjaren van de OIFE verliep de communicatie nog grotendeels 
per post en telefoon. Later kwam de e-mail. Door bijeenkomsten van 
diverse OI-verengingen te bezoeken maakte Rob veel internationale OI 
vrienden. Dit bleek maar weer eens toen na zijn overlijden uit 17 landen 
condoleances binnenkwamen. De OIFE, ooit opgezet als een Europese 
federatie, kreeg een bereik dat veel groter was. Ook verenigingen uit 
Ecuador, Mexico, de VS, Australië en Georgië sloten zich aan. Op dit 
moment kent de OIFE 30 lidorganisaties en verbindt op deze manier 
vele duizenden mensen met OI, daarnaast is er contact met ruim 1000 
wetenschappers en artsen die zich professioneel met OI bezighouden. 
De OIFE is uitgegroeid tot een van de voornaamste spelers op  
internationaal OI gebied. Zeer behulpzaam hierbij was de website 
waarvan Rob de eerste versie had opgezet. Na beëindiging van zijn 
voorzitterschap is hij nog tot 2016 webmaster van de OIFE gebleven, 
hetgeen toen door Ivar Troost is overgenomen.

Voor ons als familie was Rob bovenal een lieve echtgenoot en  
geweldige vader, we zullen hem enorm missen.

Lidy en Taco van Welzenis-Bunt

Enkele weken geleden bereikte ons het droevige 
bericht dat Rob van Welzenis op 78-jarige leeftijd is 
overleden.

Mede dankzij Rob en Lidy van Welzenis is onze  
patiëntenvereniging alsook de International OI  
Federation of Europe (OIFE) ontstaan.

Rob van Welzenis heeft veel betekend voor de  
patiëntenvereniging en is altijd zeer betrokken  
geweest. Ondanks zijn ziekte heeft hij zelfs de laatste 
ledenbijeenkomsten bijgewoond.

Het overlijden van Rob is ook voor de vereniging een 
groot verlies.

Wij wensen Lidy en Taco heel veel sterkte en steun in 
deze moeilijke periode.

Namens de VOI,
Cindy Wan 
Voorzitter
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VOI Volwassenendag – 21 oktober 2017 

Thema:   Zelfstandig blijven 

Een breed onderwerp waar veel bij komt kijken, te denken valt aan vragen als: 

Hoe blijf je lichamelijk en psychisch fit? 
Keuzes wat betreft woning en woonomgeving? 
Regelmatige botdichtheidsmetingen? 
Opvang na een breuk of operatie (zorghotel, thuiszorg)? 
Zorgen voor financiële reserve? 
Netwerk van vrienden, familie en buren? 
OI volwassenenspreekuur? 
Kan ik hulp (middelen) accepteren? 
Ken ik mijn rechten en mogelijkheden? 
Hoe hou ik zelf de regie? 

Plaats : Locatie 78, Burgemeester van de Weijerstraat 78, 3981 EK Bunnik 
Tijd : 10.00u – 16.30u. Voor een lunch en borrel wordt gezorgd. 

Komt u ook? 

Opgave (graag voor 7 oktober) bij Taco van Welzenis: taacoo@hotmail.com  
of Arie Huizer: 06 - 2920 6921, arie.huizer@planet.nl  

of stuur de opgavestrook naar:  VOI Volwassenendag 
p/a Patrijs 29 
4231 EG Meerkerk 

 
 _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _  

Opgavestrook VOI Volwassenendag 21 oktober 2107 

Naam: ……………………………………….. Ik/wij komen met ……..personen 

Adres: ……………………………………….. Plaats………………………………….. 

Telefoon: ……………………………………. E-mail: ………………………………... 

Als ik aan -zelfstandig blijven- denk vind ik een belangrijke vraag: 
(iets van hierboven of iets wat u zelf nog bedenkt) 
………………………………………………………………………………………………………… 

19



duik

!
Praktische info
Het bad is goed toegankelijk voor 
rolstoelgebruikers. De data voor 
2018: www.oivereniging.nl

Meld je vast aan voor een van de 
zwemdagen via 
secretaris@oivereniging.nl

Tekst: Cindy Wan Beeld: Stefan Buitenhuis
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Zaterdag 16 september kreeg de VOI weer de kans om 
een duik te nemen in het Batensteinbad in Woerden. 
Al jaren de vaste stek voor de vereniging. Circa twintig 
enthousiaste leden maakten hier gebruik van. Voor 
volgend jaar alvast een oproep om gebruik te maken 
van deze gratis zwemmogelijkheid. Het bad is groot 
genoeg… Pak deze kans!

Aansluitend hebben we de barbecue aangestoken en 
ervaringen uitgewisseld. Niet alleen het zwemmen in 
een bad geheel opengesteld voor de VOI is fijn, maar 
ook het lotgenotencontact voor zowel jonge gezinnen 
als ouderen is een leuke bijkomstigheid.
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Wij zijn op zoek 
naar jou!
Lijkt het je tof om Breekpunt te maken? Wil je meer leren over bladen 
maken? Ben je creatief, schrijf je graag of heb je goede ideeën over 
wat er in een verenigingsblad moet staan? Dan is de VOI op zoek naar 
jou! 

Breekpunt is het goed gelezen magazine van de Vereniging  
Osteogenesis Imperfecta en beschrijft het reilen en zeilen binnen de 
vereniging. Nieuws, informatie en inspirerende verhalen kun je lezen 
in dit blad. Breekpunt komt twee keer per jaar uit en heeft een oplage 
van ongeveer 450. 

Wij zoeken:
Hoofdredacteur
Als hoofdredacteur bepaal jij wat er in Breekpunt 
komt. Jij stuurt de redactie aan en gaat over de 
inhoud van het blad. Welke verhalen zijn  
belangrijk? Wat moeten de leden van de VOI echt 
weten? Wil je een themaeditie maken of laat je 
columnisten en redactieleden zelf onderwerpen 
kiezen? Dat zijn beslissingen die je, uiteraard in 
samenspraak met de rest van de redactie, mag 
nemen. Ook lees je alle binnengekomen stukken 
na en weeg je ze op inhoudelijke kwaliteit en 
verbeter je eventeuele taalfouten. 

Vormgever
De vormgever zorgt ervoor dat het blad  
aantrekkelijk is om te lezen. Je bent creatief en 
weet met foto’s en andere afbeeldingen het blad 
kleur te geven. Jij zorgt ervoor dat Breekpunt er 
uitziet als een magazine. Samen met de  
hoofdredacteur bepaal jij de cover en welke  
stukken extra aandacht krijgen door ze in de 
inhoudsopgave een opvallendere plek te geven. 

Eindredacteur
Het laatste station bij de productie van Breekpunt 
is de eindredacteur, die zorgt voor de puntjes op 
de i. Jij controleert het blad nog een laatste keer 
op taalfouten en kijkt of de vormgeving wel past 
bij een verhaal. Jij bepaalt of Breekpunt naar de 
drukker mag en zo ja, dan stuur jij het op naar 
de drukker. Daarnaast denk je na over de langere 
termijn van Breekpunt en onderhoud je de  
contacten met het bestuur van de VOI. 

Redacteuren / fotografen (algemeen)
De redacteuren mogen de verhalen maken die 
voor Breekpunt relevant zijn. Jij, als redacteur/fo-
tograaf, gaat het land in of belt voor een  
interview met die OI’er met die toffe hobby, dat 
inspirerende werk of die op een gave vakantie 
is geweest. Of je maakt een verslag van een 
evenement waar je bent geweest. Ook zorg je er 
voor dat de vormgever genoeg foto’s/illustraties 
bij het verhaal heeft om jouw verhaal zo mooi 
mogelijk op te maken. 
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De vier functies zoals hier beschreven kun je 
uiteraard met meer of minder mensen uitvoeren, 
maar in onze beleving is Breekpunt wel een klus 
die je samen moet doen om iemand te hebben 
om mee te sparren maar ook om de werkdruk 
te verdelen. Breekpunt komt twee keer per jaar 
uit en je bent er al snel een paar uur per week 
(wisselt per functie) mee bezig, maar het is een 
leerzaam en leuk proces om aan mee te werken. 
Je krijgt er ook veel waardering voor vanuit de 
leden en het bestuur van de VOI. 

Wij nemen als makers met een lichte weemoed 
afscheid van Breekpunt, maar zijn vooral blij en 
dankbaar voor de afgelopen jaren waarin we erg 
veel hebben geleerd en in onszelf hebben kunnen 
investeren, maar waarin we vooral veel lol  
hebben gehad bij het maken van Breekpunt. 

Wij hopen de volgende editie van Breekpunt 
(voorjaar 2018) samen met onze opvolger(s) te 
kunnen maken om het magazine op die manier 
goed over te dragen. Daarna zullen we voor onze 
opvolger(s) beschikbaar blijven om te helpen en 
te adviseren.
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Ontwikkelingen in het bestuur 

In mei 2018 zit mijn voorzitterschap van vier jaren er alweer op.
Het heeft even wat voeten in de aarde gehad om een stabiel bestuur te hebben voor deze mooie en warme vereniging. De 
reden hiervoor is dat de vereniging 100% draait op vrijwilligers. Zeker met de beperkte capaciteit, energie en tijd van ons 
allen kan dit soms best lastig zijn.

Tevreden kan ik terugkijken op afgelopen vier bestuursjaren met vrijwilligers die de vereniging een warm hart toedragen. Zij 
nemen hun taken zeer serieus om dit goed uit te voeren met beslaglegging op hun vrije tijd.

Met trots mag de vereniging zich vanaf 2015 presenteren met een actieve VOI-adviesraad. Dit heeft ertoe bijgedragen dat 
we een stapje verder kunnen gaan voor de benadering van alle medici en specialisten zowel nationaal als internationaal.

Afgelopen ledenbijeenkomst was al aangekondigd dat Nelleke van den Brink, algemeen bestuurslid, de taken van de  
penningmeester langzaamaan zou overnemen. Zij was al aangesteld als vice-penningmeester. Dit jaar zal dan ook de 
overdracht plaatsvinden. Fleur, huidige penningmeester, zal niet meer plaatsnemen in het bestuur en vrijwilliger blijven 
als informatrice. We zullen haar tijdens aankomende ledenbijeenkomst bedanken voor haar inzet van afgelopen jaren als 
penningmeester. De taak als informatrice zal Fleur blijven uitvoeren, samen met Sanne de Moel. Voor medische vragen kunt 
u zich wenden tot onze medisch adviseur dr. Hans Pruijs.

Ons algemeen bestuurslid Bea Zoer heeft volgend jaar ook vier jaren in het bestuur gezeten. Zij heeft de projecten van de 
vereniging onder haar hoede genomen. Inmiddels heeft zij een vaste baan en zal de vereniging extra hulp nodig hebben als 
we betrokken willen blijven bij de lopende projecten in Nederland. Hoe deze extra hulp ingevuld wordt, zal in samenspraak 
gaan met Bea en het bestuur. Deze kan bijvoorbeeld ingevuld worden op basis van eigen interesse en ervaring. 

De wisseling van secretaris is eind vorig jaar reeds aangekondigd en benoemd. Roald van Wonderen zal zijn bestuurstermijn 
voortzetten. Verder is Robert van den Brink sinds dit jaar vrijwilliger en ondersteunt het bestuur.

Er zijn veel mooie ontwikkelingen gaande die ik graag wil voortzetten. Hierom zal ik me volgend jaar herkiesbaar stellen als 
voorzitter van deze vereniging.

Ook andere kandidaten kunnen zich uiteraard aanmelden voor de verkiesbare functies. Stuur hiervoor een email met  
toelichting naar bestuur@oivereniging.nl. Tijdens de voorjaarsbijeenkomst van 2018 zal er gestemd worden voor de  
verkiesbare functies.

Cindy Wan

Overdracht penningmeesterschap

Met ingang van 1 september 2017 heeft Fleur Krom 
haar penningmeesterschap overgedragen aan
Nelleke van den Brink.  
Nelleke was al algemeen bestuurslid en is vanaf 
heden dus de nieuwe
penningmeester.  
 
Fleur Krom zal zich blijven inzetten als informatrice 
voor de vereniging.

Rosalie en Rianne bedankt! 

Rosalie Kuiper en Rianne Hooikammer  
waren jarenlang de trouwe gezichten van De 
Kidsclub! Zij zullen vanaf heden stoppen als 
vrijwilliger voor De Kidsclub! 
Wij willen Rosalie en Rianne ontzettend  
bedanken voor hun tijd, energie,  
creativiteit en bovenal gezelligheid met de 
kinderen tijdens alle ledenbijeenkomsten van 
afgelopen jaren!
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COLUMN

SASKIA 
HOMMEL

Saskia Hommel is 
getrouwd met Berrie, 
heeft een zoontje (Dex) 
en een baan bij de 
Vakbond CNV.
Saskia staat vol in het 
leven en schrijft over 
discussiepunten die zij 
in het dagelijks leven 
tegenkomt.

Disney • Hebben jullie wel eens  
volwassen vrouwen in Assepoester  
jurken gezien of volwassenen die  
anderhalf uur in de rij staan om te 
knuffelen met Mickey Mouse? Wij  
hebben het met eigen ogen gezien…
Ons grote avontuur begon allemaal 
eind 2016. Vrienden waren bij ons op 
bezoek en wij vertelden dat we graag 
met Dex naar Disneyland zouden  
willen. Zij gaven aan al vaker geweest 
te zijn en wel mee zouden willen. Op 
dat moment begon het regelen van 
onze reis. Bij het reisbureau stonden ze 
wel even gek te kijken, toen wij  
aangaven dat we met 3  
rolstoelgebruikers, 1 loper en 1 kind van 
3 jaar wilden gaan. Uiteindelijk was 
de reis geregeld en konden we gaan 
genieten van de voorpret.
Op 13 juli vertrokken wij in de vroege 
morgen naar Frankrijk. Met een korte 
tussenstop in België waren we al vroeg 
bij het hotel. We konden de  
toegangskaarten krijgen en meteen 
het park in. In het park moesten we 
een groene kaart aanvragen, waarin 
staat wat je wel of niet kan als  
‘gehandicapte’. Hiervoor heb je een 
doktersverklaring nodig of je  
gehandicaptenparkeerkaart. Met een 
groene kaart krijg je voorrang bij  
attracties. We zijn er wel achter  
gekomen dat 30% van de bezoekers 

zo’n kaart heeft. 
Wanneer je een dergelijke kaart hebt, 
betekent dit ook dat je alleen met een 
‘gezonde’ volwassene in een attractie 
mag. Dit was in onze situatie niet fijn. 
Gelukkig dat Berrie een paar stappen 
kan lopen, waardoor we vals konden 
spelen. Hij zette zijn rolstoel bij de 
buggy’s en liep ernaar toe, zodat hij 
gezien werd als ‘gezonde’ volwassene. 
Daarnaast mochten we niet met elkaar 
in de attractie en moesten we steeds 
om de beurt. Voordeel hiervan was dat 
Dex steeds twee keer achter elkaar 
mocht. 
Iedere ochtend was Dex natuurlijk 
vroeg wakker, waardoor we ook vroeg 
in het park waren om te ontbijten. De 
dagen vlogen voorbij, we keken echt 
onze ogen uit. Iedere avond waren we 
pas om 23.00 uur weer in het hotel én 
dat 3,5e dag lang! 
De laatste dag hebben we ons nog een 
ochtend vermaakt in het park, waarna 
we om 12.00 uur weer terug reden 
naar huis. Ook de terugreis verliep 
voorspoedig en we waren binnen 5 uur 
thuis. Een vakantie om nooit te  
vergeten én zeker nog een keer over te 
doen.
Ps. Wij zijn ook op de foto geweest met 
Mickey Mouse, maar dat deden wij 
natuurlijk voor Dex ;)

“In het park moesten we een groene kaart 
aanvragen, waarin staat wat je wel of niet kan 

als ‘gehandicapte’.”
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De PR-commissie is op 

zoek naar  

enthousiaste  

vrijwilligers om ons te 

versterken tijdens de 

Supportbeurs 2018

Wanneer: van woensdag 30 mei t/m zaterdag 2 juni 2018

Waar: Jaarbeurs, Utrecht 

Het publiek tijdens de Supportbeurs is divers: van ergotherapeuten, fysiotherapeuten, artsen 

verpleegkundigen, tot aan patiënten en geïnteresseerden. U geeft informatie over wat OI is 

en deelt informatie uit.  

Graag horen wij het als u ons één of meerdere dagdelen komt versterken. De dagdelen zijn 

van 10.00 tot 13.00 uur en van 13.00 tot 17.00 uur. 

Voor vragen of om u op te geven, mail naar pr@oivereniging.nl

Fleur Krom en Sigrid van der Mersch

PR-commissie VOI
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Wat kunt u voor de VOI betekenen?

Wanneer u de Vereniging Osteogenesis Imperfecta (financieel) wilt steunen, zijn hier een aantal mogelijkheden voor. U 
kunt er voor kiezen om lid, steunlid, abonnee of donateur te worden. Hieronder volgt een toelichting voor elk van deze 
opties, inclusief bedragen voor de jaarlijkse contributie.

Lid | € 30,- (eventueel in 2 termijnen)
Een persoon (minimaal 18 jaar) die zelf Osteogenesis Imperfecta heeft
Een ouder / verzorger van een kind met deze aandoening
Een partner van iemand met OI;

Steunlid | € 30,- (eventueel in 2 termijnen)
Iedereen die nauw betrokken is bij OI;

Abonnee | € 15,-
Iedereen die zich betrokken voelt bij de VOI;

Donateur | € 10,-
Iedereen die zich betrokken voelt bij de VOI;

Contributie bedragen kunnen worden overgemaakt op rekeningnummer NL49 INGB 0005 3447 11 t.n.v. 
Vereniging Osteogenesis Imperfecta te Haarlem.

* Leden, steunleden en abonnees ontvangen twee edities van Breekpunt per jaar.
Onderstaande strook voor aanmelding kunt u opsturen naar:

Vereniging Osteogenesis Imperfecta
T.a.v. ledenadministratie
Engelandlaan 1284
2034 GN HAARLEM

Of stuur uw gegevens naar secretaris@oivereniging.nl

" ----------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

Ondergetekende,

Dhr. / Mw.* .......................................................................................... Voorletters* .......................................

Straatnaam* ....................................................................................... Huisnummer* ...................................

Postcode* .....................................................  Plaats* ................................................................................

E-mail ............................................................  Telefoon .............................................................................

* verplicht

Geeft zich op als:  lid
    steunlid
    abonnee
    donateur

Na ontvangst van deze strook ontvangt u zo spoedig mogelijk een bevestiging met nadere informatie.
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Indien onbestelbaar:
Engelandlaan 1284, 2034 GN HAARLEM

De Vereniging Osteogenesis Imperfecta 
is aangesloten bij:

www.editoo.nl


