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Stichting Caire4Britt|eBones

~ Verbeteren van Kwaliteit van Leven voor mensen met

Osteogenesis Imperfecta dmv. onderzoek

« Fondsenwerving
e Onderzoek

e Informatie

Geen Pan’éhtenverem"ging

VOI
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Osteogenesis Imperfecta

e Genetische aandoening

e Bot & bindweefsel
— Type 1-Collageen

Verschillende vormen

«  Fracturen, lengte, skeletafwijkingen, losse gewrichten, blauwe
sclerae, slechthorendheid, fragiele tanden, hart- en longproblemen,

psychosociale problemen

» Behandeling
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Osteogenesis Imperfecta

verschillende vormen
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Leven met Ol

psychosociale aspecten van Ol

e Care4BrittleBones q .fcaye4
brittle
o bones
. PatlentenverenlglngVOI
[ ]
vereniging
 Expertise Centra VOl imperecta
— lsala ls : l~|
— WKZ /
Wilhelmina Kinderziekenhuis
« /IN iﬁ%

e C(Curias

(e Clullals
bones



Video

Informeren & Promotie

https://youtu.be/gbb3 KOicsl
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Project ‘Leven met Ol

psychosociale aspecten van Ol

« Doel & Aanpak
e Fase 1: Onderzoeksfase
e Fase 2: Uitwerkingsfase

e Leven met.....

psychosociale klachten

bij mensen met Ol: bij mensen met andere
chronische aandoeningen:

40%-60% 35%
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Doel

Project ‘Leven met Ol

In 2020 is ieder kind (ouders van kinderen) jongere, volwassene en oudere met Ol zich
ervan bewust dat er verschillende psychosociale gevolgen bij Ol kunnen voorkomen

en heeft hij toegang tot passende zorg.

Psychosociaal = psychisch en sociaal

tot 12 jaar 13-18 jaar 35-50 jaar
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Aanpak

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

ervaren wordt
2. Bewustzijn verhogen dater 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

In Nederland zijn

+71000

mensen met Ol
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Project ‘Leven met OI

psychosociale aspecten van Ol

fase 1

‘Onderzoeksfase’

In kaart brengen aard en omvang psychosociale problemen

bij mensen met Ol
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Onderzoeksrapport

Ook als je Ol hebt, kan je in elke fase van je leven tegen
vragen en uitdagingen aanlopen. ledereen moet een vorm

vinden om met obstakels om te gaan. Daarbij maakt het

niet uit of je een milde of een zware vorm van Ol hebt.

Je hoeft niet alles alleen uit te zoeken, vraag gerust om
hulp. In je omgeving, aan de VOI (Vereniging Osteocgenesis
Imperfecta) of de expertisecentra.

Leven
met Ol

Inzicht in de psychosociale
gevolgen van Osteogenesis
Imperfecta (0l)

drs. C.J.C. Kalsheek, drs. VLD, Platteel, mr. M.M. Wewer ; .
ﬂ - ll
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Infographic

* Obstakels, tips & tricks per levensfase

 VOI Website
* EXxpertisecentra
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Leven met Ol

Psychosociale gevolgen van Osteogenesis Imperfecta

Kinderen
ot 12 jaar

“Na wijie (preckbenrt
Feqrepen wijie Kinj-
gemootjel wat 01 if."

Onderwerpen die kunnen spelen:

Belemmeringen op schocl, b§ sporten,
of b het epeten mat andare kinderen.
De belernmeringen zijn het gavolg van
beperkingen in béwsagen =n angst voor

betbreuken.

Ematles die kunnen 3

Epeian:
boasheid en verdriet omdat ja O hebt.

tips

ertel in de kias over e Of, zodat
Ze anappen wat je habt. ik naar

sporten die & wél kunt doen,
rninton/zwerm

bijwoorbesld badi

men.

“Er mijw beit verl
{parton di ik priwe
Kan doen hoar!”

“Kan i D1 dsarmrin
anin wijn Kiwderen?”

Onderwerpen die Kunnen spelen:

zorgen over relatie, kinderwens, studis,

Onderwerpen dia kunnen spelen: werk. Balemmeringen ale gevolg van
Belemmeringen op schoo! door angst wermoeidheld en pijn. Je kurt bij deze
woar en i n pen mesr dral arvaren
bewegen, bij. niet mee kunnen doen dan lesftijdegenaten zonder O Det

man gymiessen of bij sporten.

Ematies die kunnen spelen:
Verdriet, maar ook optimisme over de
toekomst.

lips
Leer jo grenzen kennen en durf ze aan
te geven. Mask het je makkelgc vaag
of 2 aan begin of elnde van de dag
kunt gymmen. Zorg voor 1 bosken-
pakket op school en 1 thuls. Kijk nasr
sporten die jowél kunt doan.

kan veal van ja vragen. Je beseft dat
e misachien wed anders bent dan
lemand zondes Ol

Emoties die kunnen spelen:
Booaheid, angst, verdrat.

tips
Praat erover met anderen of schakel
hulp in. Lesr je grenzen kennan en
durf ze aan te geven. Kijk of j jo
roosters aan kunt passen of dat e
langer over g stisdie kan doen. Daar
zin regeiingen voor.

Oaok als je Ol hebt, kan je in elke fase van je leven tegen vragen en uitdagingen

aanlopan.

ledarean moet ean vorm vinden om maet obstakels om te gaan.

Daarkij maakt het niet uit of j@ een milde of sen zware vorm van Ol hebt.

Je hoeft niet alles allsen uit te zoeken, vraag gerust om hulp.

I je omgeving,

aan de VOI iging O: i

"Ik ek werk arvonden

Ant rekeming howdt
et walje 01"

Valwassenan
35-50 jaar

Onderwerpen die kunnen spelen:
Bang om partner te verliezen. Dok da
kindeewens wel of niet vervullen kan
sterke emoties veroorzaken. Maar
&r kunnen ook problemen zijn met
bewsgen.
Ematies die kunnen speden:
Ee id, verdriet, angst voor
betbreuken, boosheid.

tips
Houd |& grenzen in de gaten. Prast

arover met anderen of schakel hulp in.

Soma halpt het om contact te zoaken
met anders mensen die ook Of
hebben.

) of de experti

Volwassenen
50+

Vak heben wrticn
wpteh fkoe kot or
wioeer wet 01 wend
Dmmenamn.
‘Onderwerpen die kunnen spalen:
wermoedheid, problemen met
bewsgen. Maar er kunnen ook
orvenwerkie irauma’s uit het vereden
zi|n.Wreeger werd &r anders omgegaan
met kinderen met Ol, in hat ziekenhuls.
en thuts. De opvoeding was soms.
heel streng of just em beschermend.

Emotles die kunnen spelen:

Angst woor de toekomst,

‘esnzaamheid (ks parnar wiag valt):
tips

Praat arover met anderan of schaks|
hulp in. Anticipeer op het ouder worden
‘mat Ol Denk tidig na over mantetzon
&n wie |a kan ondersteunsn als ja oudar
wordt.

Je hoeft het niet alleen te doen

Hulp kan ja vragen bij:

Mog vragen? Kijk op www.civeraniging.nl

Daze informatie Is gebaseand op ondarzoe onder 252 mansan mat O, september 2018

Familie/vriendan —Mentor op school +VO|
Hulsarts —+praktijkondarsteunar GGZ —+ Ergotharapaut

Expeartisacentra Ol
Psycholoog —Geestelijk verzorger

Maatschappelijk warkear




Project ‘Leven met OI

psychosociale aspecten van Ol

Fase 2

‘Uitwerkingsfase’
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Tips & Tricks

 Tips & Tricks

— Waar kan ik terecht?

Jij en jouw leven Jij en jouw kind Jij en jouw leven
met Ol met Ol

Jij en jouw leven
met Ol

De psychosociale gevolgen
van Ol voor 50-plussers

De psychosociale gevolgen e e
van Ol voor jongvolwassenen en kin nen van
(18-35 jaar) ]
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Naslagwerk

e Verbeterde screening in nationale . Naslagwerk VOoor regionale
Expertise Centra zorgverleners
® Kinderen en volwassenen . Samengesteld voor expertisecentra en

® Standard screening rond psychosociale patientenvereniging

problemen op verschillende momenten

in het leven (trigger events)

* Afspraken rond follow up

Naslagwerk

voor
zorgprofessionals
over

Osteogenesis
Imperfecta (Ol)

Psychosociale gevolgen en
tips voor begeleiding
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Workshop

e 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)
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Workshop

AR
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Video’s

Leven met Ol

e 20deelnemers

e Niet openbaar

— opverzoek & lesmateriaal

LT 1

| ; | ”} | /
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Project ‘Leven met Ol

psychosociale aspecten van Ol

Je hoeft het niet alleen te doen

Hulp kan je vragen bij; »Familieg/vrienden —Mentor op school = W0 — Expertisecentra Ol —~Maatschappelijk werker

Huisarts — praktijkondersteuner GGZ —Ergotherapeut —Psycholoog — Geestelijk verzorger

Mog vragen? Kijk op www.olvereniging.nl
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Onderzoeksrapport

Leven
met Ol

Inzicht in ce psychosociale
Qevoigen van Oateogenesis
imperfecta (1)

(4]
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Infographic

Leven met Ol

Feychoscsiaie gevoigen van Ostooganasis Imperiocts
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Producten

Workshops
00y 00 o 00
Ve dia

Leven met Ol
een workshop voor mensen met O| of hun
naasten over de psychosociale sifectan
van Ol op hun leven

@ 152ls ﬁ‘_ vei§ = curian
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Tips & Tricks & Naslagwerk

1

Naslagwerk ﬁ
voor :
zorgprofessionals

over

Osteogenesis
Imperfecta (0 Jij en jouw leven
Tt e met Ol

De psychosociale gevolgen
wvan 0l voor jongvalwassanen
{18-35 jaar)

Screening expertise centra

Video's (intern gebruik)



Project ‘Leven met ...

psychosociale aspecten ...

L even met...

Doorgeven van het project
“Leven met OI”

aan andere organisaties
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“Leven Met...”

® Uitde taboe-sfeer
® Verbinding

° Verlagen van drempel

® Niet Ol specifiek
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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
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“Leven Met...”

Interesse? Neem contact op!

info@care4brittlebones.org

Contact; Dagmar Mekking

Materialen “Leven met Ol” beschikbaar via:

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