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Stichting Care4BrittleBones

Verbeteren van Kwaliteit van Leven voor mensen met 
Osteogenesis Imperfecta dmv. onderzoek

• Fondsenwerving

• Onderzoek

• Informatie

Geen Patiëntenvereniging

VOI



Osteogenesis Imperfecta

• Genetische aandoening

• Bot & bindweefsel

– Type 1-Collageen

• Verschillende vormen

• Fracturen, lengte, skeletafwijkingen, losse gewrichten, blauwe
sclerae, slechthorendheid, fragiele tanden, hart- en longproblemen, 
psychosociale problemen

• Behandeling



Osteogenesis Imperfecta
verschillende vormen



Leven met OI
psychosociale aspecten van OI

• Care4BrittleBones

• Patiëntenvereniging VOI

• Expertise Centra

– Isala

– WKZ

• ZIN

• Curias



Video
Informeren & Promotie

https://youtu.be/gbb3_K0icsI



Project ‘Leven met OI’
psychosociale aspecten van OI

• Doel & Aanpak

• Fase 1: Onderzoeksfase

• Fase 2: Uitwerkingsfase

• Leven met…..



Doel
Project ‘Leven met OI’

In 2020 is ieder kind (ouders van kinderen) jongere, volwassene en oudere met OI zich 
ervan bewust dat er verschillende psychosociale gevolgen bij OI kunnen voorkomen 
en heeft hij toegang tot passende zorg.

Psychosociaal = psychisch en sociaal



Aanpak

1. Verhelderen aard en omvang van psychosociale obstakels, en hoe de zorg op psychosociaal vlak 
ervaren wordt

2. Bewustzijn verhogen dat er psychosociale obstakels kunnen zijn

3. Betere afstemming formele (in expertisecentra & andere hulpverleners) en informele zorg (b.v. 
via de VOI) o.a. door informatievoorziening

4. Betere screening op psychosociale obstakels in expertisecentra



Project ‘Leven met OI’
psychosociale aspecten van OI

fase 1

‘Onderzoeksfase’

In kaart brengen aard en omvang psychosociale problemen

bij mensen met OI



Onderzoeksrapport



Infographic

• Obstakels, tips & tricks per levensfase

• VOI Website
• Expertisecentra



Project ‘Leven met OI’
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Fase 2

‘Uitwerkingsfase’



Tips & Tricks

• Tips & Tricks

– Waar kan ik terecht?



Naslagwerk

• Verbeterde screening in nationale 
Expertise Centra

• Kinderen en volwassenen

• Standard screening rond psychosociale 
problemen op verschillende momenten 
in het leven (trigger events)

• Afspraken rond follow up 

• Naslagwerk voor regionale 
zorgverleners

• Samengesteld voor expertisecentra en 
patiëntenvereniging



Workshop

• Kick off in Lunteren
• Pimm & Wim Hilgerman (train the trainer & workshop)

• Generiek workshopmodel ontwikkeld
– getest*op 3 doelgroepen

– design voor nltt.nl*  (theater makers met veel activiteiten in de zorg)



Workshop



Video’s
Leven met OI

• 20 deelnemers

• Niet openbaar
– op verzoek & lesmateriaal
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Producten

Onderzoeksrapport

Infographic

Workshops

Tips & Tricks & Naslagwerk

Screening expertise centra

Video’s (intern gebruik)



Project ‘Leven met …’
psychosociale aspecten …

Leven met…

Doorgeven van het project

“Leven met OI”

aan andere organisaties



“Leven Met…”

• Uit de taboe-sfeer

• Verbinding

• Verlagen van drempel

• Niet OI specifiek



Ook meer aandacht voor psychosociale aspecten bij jullie 
ziektebeeld?

• Eigen onderzoek

– Survey, focusgroepen

– Onderzoeksbureau & samenwerking

• Design & Huisstijl brochure gratis aan te vragen info@care4brittlebones.org

• Infographic “leven met OI” gratis aan te vragen.

• Workshop gemakkelijk aan te passen, facilitator script beschikbaar

– Samenwerking NLTT.nl



“Leven Met…”

Interesse? Neem contact op!
info@care4brittlebones.org

Contact: Dagmar Mekking

Materialen “Leven met OI” beschikbaar via:

www.oivereniging.nl/onderoek-oi-en-psychisch-en-sociaal-welbevinden


