BOSKaharverslag 2015

BOSK

Vereniging van mensen met een lichamelijke handicap



Inhoud

Inleiding

Ontmoetingen en evenementen
Communicatie en informatievoorziening
Belangenbehartiging

Projecten

Vereniging en Landelijk bureau

Financién en fondsenwerving

Sponsors

[2]

14

15

19

20

21



Inleiding

Als vereniging van en voor mensen met een beperiiaten wij wat het is om te leven meen handicaf

om eenkind meteen handicamgroot te brengenln 2015 hebben we deze ervaringskennis opnieuw omgezet

in unieke ontmoetingen, praktische producten en krachtige lobby.

Niet altijd zijn de activiteiten en resultaten van BOSkven zichtbaavoor de buitenwereldSoms is dat
nodiggacher de schermen kun je soms meer bereigean soms zijn we nog te veel op de inhoud gericht

om voldoende aandacht te besteden aan het verspreiden van onze resultaten. Die bescheidenheid laten we
nu achterwege. Vol trots tonen we in dit jaarverslag watim015hebben bereikt S&men hebben bereikt

met de leden van de BOSI¢ vrijwilligers,de Ervaringsteamsn het bureau in Utrecht.

Ontmoeten is @ eerste pijlervanhet werkvan de BOSKVe brengenvolwassenen met een handicap en
ouders van kinderen met een handicap bij elkaaronze landelijke dagen, symposia, workshops en
trainingen Zodat ze steun bij elkaar vinden leglangrijke kennis en ervaringenwisselen. Dat gebeurt in
toenemende mateok op internetenviasocial media (zie pagina 9 en verder).

Bij onz ontmoetingen betrekken weaakzorgprofessionaldier geldt dat een kritische dialoog leidt tot
wederzijds begrip en waardering voor elkaars unieke expefiamen kunnen we de zorg beter makép,
onzelandelijke dagen, tijdens workshops presentatiesverteldenneurologenpsychologen en
revalidatieartserover nieuwe jnteressante en veelbelovendehandelingen van onder meer cerebrale
parese en schisis

Deandere pijler van d BOSK is informatievoorzieniogerleven met een handicgpver het dagelijkse

leven behandelingenregelgevingen (veranderingerin) het zorgbeleidEnover(i K S Ydie éider
gemakkelijkoesproken wordenZo besteedden we in 2015 aandacht aan dBksen beperkingondermeer

met de uitgave vaiKun je seks hebben met CP? 121 vragen over seks en cerebraleBiadese
informatievoorzieningichtten we ons ook nadrukkelifgp de profes®nals in de zorgzen handicap heb je
immers niet alleen in de spreekkamer, en voor veel specialisten is het dagelijks leven met een handicap nog
een te onbekende wereld. De BOSK toont die wereld

Delaatstepijler van ons werlks belangenbehartigingB OSKeeft in 2015n Den Haag de stem van haar
leden zo duidelijk mogelijlaten klinken.Door de invoering vade WMO, de &ugdwet, de
Zorgverzekeringswet ethe Wet langdurige zorgerandert deondersteuning van kinderen en volwassenen
met een handicap in hoog tempo en met grote bezuiniging2m tevoorkomen dat deze kwetsbare groep
in de knel komtlanceerden wender meerhet online meldpuntvww.zorgomlichamelijkehandicap.iien
decentraliserendeorgen terugtredende overheid brengt ook hehderwijs aan kinderen met een handicap
in gevaar. De BOSK brablegin 2015leze zorgen over aan daveede Kamer en ddaatssecretarissen
Dekker(OC&Wen Van RijfWVS) (zie Belangenbehartiging, paglda

We staamiet alleen stil bij het werk van dgI5K dit jaargrie mensenvertellen in dit jaarverslam een
persoonlijke verhaalat zesamen meide BOSHKiebben bereikin 2015.

Martijn Klem, directeur BOSK

CcC

[3]


http://www.zorgomlichamelijkehandicap.nl/

Ontmoetingen en evenementen

BOSK Winterweek

Bosk winterweek 2015 De BOSK Winterweek wordt ieder jaar
georganiseerd en begeleid door een
enthousiaste groep vrijwilligers. Van 6
februari tot en met 15 februari
organiseerde de BB&e27¢
winterweek voor(jonglolwassenen
met een lichamelijke beperking en
gezinnen met kinderen met een
lichamelijke beperking.

Tradifegetrouw ging de reis naar het
Oostenrijkse plaatsje Au in het
Bregenzerwald. De groep véeef in
het rolstoeltoegankelijke groepsvakantiehuis 'Hollandheim'. Gasten konden kiezen om te leren skién,
langlaufen, sleeén of hiniquen. Daarnaast werden er in groepsverband excursies georganiseerd.

£l ar

Still uit een video van de BOSK Winterweek 2015

Klaar voor de start!

Op zaterdag 5 september voim samenwerking met Meedoen met sport!, de sportdag 'Klaar voor de Start'!
plaats op On Campus in Zwolle. Een unieke dag waarop kinderen tussen 6 en 18 jaar met een fysieke
beperking 18 sporten kunnen ontdekken. Daarnaast krijgen zij informatie over aastgagorten in hun

eigen regio. Professor Erik Scherdpendede dag met een warmingp van het brein. Hierna konden de
1AYRSNBY @Iy adGFNI YSiG RS OftAyAaldaz 41 NB22NI 1T A2
verzorgd door paralympische sporters, zoals Alyda Norbruis (wielrennen), bondscoach van hetb&lP vo
team Marcel Geestman, het Nederlandse zitvolleybal team en nog veel meer. Voor de ouders was er een
rolstoelvaardigheidsparcours begeleid door kéar van der Klooster. Esther Vergeer verzorgde tijdens de
lunch een presentatie over haar passie veport.Lees ook het verlahvan Marcel Hoiting op pagina 5.

Voetbalclinic door de KNVB tijdens 'Klaar voor de start"

[4]



BOSKWRIJWILLIGER MAREBEBLTING:
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Landelijke dag CP

®e Elastiekenkoers, een wielertocht die
geld inzamelt voor goed doelen, wilde
de opbrengst van 2014 besteden aan
kinderen met een handicap en klopten
aan bij de BOSK.En zo kwamenz e b 1] mr J o,
vertelt Marcel Hoiting, BOSK -vrijwilliger en lid van het
ervaringsteam Spina Bifida H ydrocephalus. En enthousiast
sporter: al zestien jaar speelt hij rolstoelbasketbal op hoog
niveau.

De mytylschool Ariane de Rantas op 3

oktober het decor vawle landelijke dag

6l k dacht meteen aan een sport
z0 belangrijk voor hen. Het is goed voor de sociale ontwikkeling,
je leert omgaanmet verlies en, ook heel belangrijk, met succes.

cerebraleparese(CP) Met 125 volwassenen En hetis zeker belangrijk voor kinderen die een handicap
deelnemers en 26 kinderen was het maximale | aEslslsgiVieseE R elgellge =R iRVl Foleilof g =Tigg Lo Fo (o]l Flg HolElo [S1EF
aantal deelnemers bereikt Ze zouden kunnen vallen en zich bezeren. Met sporten leer je

daarmee omgaan en je grenzen kennen, en dat geeft veel

) ) zel fvertrouwen. o
Tinka Broring, neuropsychologe van het VUmc

had tijdens de dag een presentatiger Marcel Hoiting en Sabrina Wolffenbuttel,

. . vrijwilligerscoodrdinat or van de BOSK, gingen samen aan de slag
gedrager?emotlesb@PNadepIenalre om sportevenement O6KIlaar voor
presentaties waren er twee rondes workshops - e e T 00 H et e Lo Ve ool e oo
YSG 2yRSNIFYRSNBE 2y RSE UG 00 b b i e
g2NRSY YSi /t QI as€n adzigSelyeteCyCaEyNsbe R elRie sy EiyRuPAelERCIEhEEY
sportcomplex wilde verhuren. Datwas geweldi g6, vert
o p g et oirpens kondén we allerlei sporten beoefenen:
zwemmen, hardlopen, voetbal, tennis, wielrennen,

en duurzame arbeid. Daarnaast werd er veel
ruimte geboden voor ontmoeting en het delen

van ervaringen. rolstoelhockey, rolstoelbasketbal, kimmen, en zodn z
sporten. Br kwam ook steun van de bondscoach van het

De kinderen hadden deze dag een eigen Nederlandse CP-voetbalteam en van de paralympische sporters

programma, georganiseerd door Stichting IAEsther Vergeer, Alyda Norbruis en Kees-Jan va.n der Klooster.

. 6Dat waren echte publiekstrekk

Wielewaal. (paralympische) sportmedaille s zien en voelen. Dat inspreert
natuurlijk wandorinkk. owkadt, zag | e

Steptember Aan de sportdag namen ruim honderd mensen deel: kinderen

Langzaam wordt Steptember een vast met en zonder handicap, vriend

onderdeel va de BOSHctiviteiten. heb voor al | achenderkiehde Mance

Steptember leidt tot meer aandacht vo@P kinderen plezier hebben in het sporten met elkaar en ontdekken

en geeft de mogelijkheid om meer voor dat wat ze allemaal konden. Bijvoorbeeld een meisje op de

klimmuur. Ze was binnen de kortste keren helemaal boven, tot
grote verbazing van haar moeder. Een grote verrassing maar
eigenlijk niet zo verwonderlijk, ze zit in een rolstoel en is sterk en

mensen meiCPte doen

Op 1 september waer aandacht voor de vaardig met haar armen en handen, een hele goede eigenschap
handicap CHjdens de uitending van De om te kunnen klimmen.?d

Wereld Draait Door. 0Kl aar voor de startd was een
(verder op de volgendgagina) mensen die belangeloos meede& n. 6 De student

Hogeschool Windesheim hebben er veel tijd aan besteed. Sabrina
en ik zelf ook trouwens. En Esther Vergeer zei aan het einde van
de middag tegen ons: o0Tot volg




Ambassadeur prof. Ertkcherder en Wouter Bos,
voorzitter van de BOSK, legden tijdens de uitzending
uit wat CPis. Daarnaastverd een filmpje getoond

over een meisje met CWaardoor zij niet alleede

actie Steptembemaar ook leven me€Pmeer
bekendheidhebbengegevenSteptember

culmineerde in Wereld CP Dag, met tal van lokale
activiteiten in het hele landvieer informatie is te
vinden opwww.steptember.nl

Wouter Bos (tweede van links) en Erik Scherder

Schisis

Landelijke dag Schisis

Bijna 100 enthousiaste ouders en 48 kindereamen op 14 maarteel aan de Landelijke Schisisdagierig

de dag vertelde plastiscthicurg Corstiaan Breuchem over dieuwsteontwikkelingenbij de behandeling

van Schisidlijdenszes workshops verdiepten de deemers zich in onderwerpen als goliekinderen en
a0OKAaAAa Sy RS w@Stdzy LI FaAGAS] 2 LIENYoiceroSHalENdBakiste N S S
Enmaly Brown kwanook op bezoekzijheeft schisis en vertelde haar ervaringsverhaal. Voor de kinderen

was er een apart circusprogramniae dag werd georganiseerd door het Schésiaringsteam

Mentale Weerbaarheidstraiing

Op 12 september organiseerde de BOSKWeerbaarheidstraining voor jongeren (groep 7/8 en brugklas)
met schisis. Als jeijpa naar de brugklas gaas dat voor elke puber best een moeilijk moment, nieuwe
kinderen en een nieuwe leraar, en hoe zullen zgsren?Hoe je daarme®mgaat,stond centraal in de
training Weerbaarheidstraining voor Jongerdde workshop wed verzorgd door Rico Schuijers
sportpsycholoog bij het Olympisch team vader van een zoon msthisis

Tijdens de trainingvas erruime gelegenheid om elkaar te leren kennen en ervaringen en tips uit te wisselen.
Daarbij kwamen bijzondere ervaringen naar boven, zowel van de jongeren als van de ouders, die ook
deelnamen aan de training

Miniloop voor kinderen met schisis

De BOSKrganiseerdesamen met Dokters van de
Wereld de Miniloopalsonderdeel van de Dam tot
Damloop van Amsterdam naar Zaand@uandag 20
september) Zesnthousiastekinderenliepen mee, om
zo kinderen met schisis, hier én in ontwikkeliagsien
te steunen

Afhankelijkvan hun leeftijd werd er een afstand
gelopen tussen de 0,4 en 2,2 kilometBe BOSK
bedankt de zes kanjers voor hun inzet!

De zes kanjers vate Miniloop
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http://www.steptember.nl/

Meervoudig Complex gehandicapt (MCG/EMB)

Symposium Ondersteunde GoY dzy A OF G A SY t NImda@ommunicgfendiljk wgllA S (i X

Opde Supportbeurs in november organiseerde de BOSK het sympdBiuNIl & §y A1 YASGXZI YU I
communicererwil ik welQ @ | 2 Kindaréngohger@rSmet ernstige communicatieve beperkingestaat

om met behulp va gespeialiseerde hulpmiddelenp hun eigen wijze hun communicatieve vaardigheden te
ontwikkeler? Het symposiunverd goed bezocht dodogopedisten ergotherapeuten, (ortho)pedagogen,
leerkrachten, groepsleiding, ouders en alle andere geinteresseerden.

Spina Biida

Landelijke dag Spina Bifida Hydrocephalus
Op24 oktober 2015 verzamelden zich zo'
98 mensen zich op mytylschool Ariane de
Ranitz in Utrecht. Net als vorig jaar was d
organisatie in handen van de werkgroep
Spina Bifida Hydrocephalus. Het

ervaringstem leverde een bijdrage aan he’
tot stand komen van het programma.

Revalidatiearts van de Hoogstraat,
Dr. Casper van Koppenhagen stond stil bi
het toenemendeaantal volwassenen met
Spina Bifida en de noodzaak van een
nieuwe aanpakan behandeling van deze
groepvolwassenen met spina bifida. Voorde kinceren was eeen apart programma

Neurochirurg dr. W.P. Vandertop vertelde 701 Robertvan Aspert

over een nieuwe behandeling van

Thethered cord (Vastzittende ruggenmerg). Ookdween demonstratie gegeven van de Strufitpeen sta
apparaatwaarmee mensen zelfstandig transfers maken, staan en verplaatsen.

Een boeiend programmieortom, met sprekers over belangrijke en nieuwe ontwikkelingearkshops over
actuele thema's enderlinge ontmoeting

Verkorting van been

Zwemfeestje Op een ander been gezet

Op25 maart 2015 was Op een ander been gezet wederom te gast op =
recreatiepark De Eemhof in Zeewolde voor het jaarliggg@emfeestjeZo'n ‘ Q s
twintig gezinnen hebben weer een fantastische dag gehad in het subtropisc & -
zwemparadijs Aqu&undo, met dank aaCenterparks =
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Familiedag op een ander been gezet

De BOSKverkgroep 'Op een ander beeorganiseerde op 3 oktobate

jaarlijkse familiedagp een ander been gezet in revalidatiecentrum De
Hoogstraat in Utrelat. Het thema van de dag was: In the spotlight. Deze dag is
bedoeld voor de kinderen van 'Op een ander been gezet', hun ouders,
broertjes en zusjes en andere belangstellenden.

Tijdens dedag vertelde hoogleraar psychologie Lisa Woertman over de
psychologie van het uiterlijk. Ron Bunschoten presenteerde het levensverhaal
van zijn dochter, de paralympische snowboarder Lisa Bunschoten. Tijdens de
presentaties konden de kinderen meedoen aaadkdance en een modeshow
op een echte catwalk.

Dedag werd afgesken metfrites, een snack en een drankje, tevens een
mooiegelegenheid om elkaar ntmoetenen te spreken.

Tijdens de dag was er een apart kinderprogramma. Foto: Klaas Hulzebos

[© Klaas Hulzebos
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Communicatie en informatievoorziening

Als plek waavolwassenen met een lichamelijke handicap en ouders van een kind met een lichamelijke
handicapelkaar kunnen vinden en elkaar kunnen helpen is communicatie een essentieel element in bijna
alle BOSHactiviteiten. Door op veel verschillende plaatsen goed te luistarerzamelen we signalen van de
achterban zodat we deze kunnen bundelen en in kunnen zetten in belangenbehartiging, beantwoording van
vragen en ontwikkeling van nieuwe producten.

In 2015 hebba we extra geinvesteerd in de communicatie van de lopende projecten. Zo hebben we bij het
project Parent to Parent (zie bij Projectepen foldergemaakten die breed verspreid bij onze doelgroep,
revalidatiecentra, ziekenhuizen en medische kinderdagijeeni.

Debelangrijkste communicatiekarext van de BOSK

Website

m MCGEMB “'\ SCHISIS \ SPINABIFIDA ANDERE HANDICAPS \ MIJN BOSK

Geef hier je zoekopdracht VO

Waar mensen'met cerebrale
parese elkaar vinden en elkaar
helpen

Actueel Wat is CP Leven met CP Onderzoek Dossiers Webshop De BOSK en CP

De website van de BOSK is basis van de online communicatie. In 2014 is de website van de BOSK volledig
vernieuwd. De nieuwe website is een plek waar volwassenen met een licharhelijiéeap en ouders van

een kind met een lichamelijke handicap elkaar vinden en
helpen. De site is opgebouwd rondom de specifieke
handicaps, zodra je de homepage verlaat. Per handicap
vinden bezoekers zo volledig mogelijke informatie (medisc
sociaalemotioneel en praktisch). De informatie wordt bijna
dagelijks bijgewerkt door vrijwilligers.

Wees "jezelf’
Ik ben bezig met een paper voor Filosofische muop:lorl H
andere woorden: In hoeverre ben je in staat om te laten zien

Wil je met mij in contact komen? Stuur dan een bericht.
BOSKblog
De BOSK Blog kent een gemiddeld bezoekersaantaiincan
1.000bezoekergper maand. De codrdinatie van de blog
wordt verzorgd door een BOSKijwilliger. Op de BOSK Blog
staan inspirerende, leuke, grappige en herkenbare verhale
van ander meerouders van kinderen en van jongeren met
cerebrale pareséCP) spina bifida, schisis en MCG/ENIR. Blogpagina van Eline Koffeman
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blogs worden goed ontvangemenodigen uit tot
reacties, zowel opet Blogplatform zelf en via de
Wi AS|lYyS Y Hittbnsldsp andere sociahedia
zoals Twitter en Facebook. De reacties zijn
belangrijk voor de BOSHMS input voor onze
dienstverlening

Digitale nieuwsbrief

Via de digitale nieuwsbrief kunnen we leden en
andere geinteresseerden informeren over
belangrijke actuele onderwerpen en over de
activiteiten en projecten van de BOSK. Door de
verwijzingen naar onze website kunnen we snelheid
met diepgangombinerenln 2015werd de
nieuwsbriefzeven keegestuurdnaar ruim 3000
abonnees.

BOSK Magazine

Jaargarg 53 -

| Ouder worden met
een beperking, .-

Op zoek naar mogelijkhedén

Steptember

Ga jij de uitdaging aan?

Interview met The Voice
finaliste Emmaly Brown
‘Ik heb wel een schisis,
maar ik ben het niet’

Juninummer vaBOSK

In 2015 verscheeBOSK Mgazinetwee keer. In het

2dzy Ay dzYYSNJ ¢+ & KSiG OSyi
meteend SLISNJ Ay 3Q &I NRY ||
'y dKSYFQa fa LA2ys @

als gevolg daarvan
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BOSK.ID JUDITH

¢l 59al'yYy W=
BEGIN VEBEHOEFT]
AANLb Chwa! ¢

Ook in 2015 kwamen er

nieuwe BOSK-leden bij. Een

van de nieuwe leden is Judith Tadema, -moeder van drie
kinderen. Haar jongste dochter Marieke heeft hemiplegie
in de linker hersenhelft en epilepsie. @at werd eind 2014
vastgesteld, Marieke was toen drie maanden oudd vertelt
Judith. &Ve hadden in het begin vooral veel behoefte aan
informatie, heel veel informatie. 6

&\a googelen op internet kwamen we al snel uit bij de
website van de BOSK. De site was voor ons een
betrouwbare bron met genuanceerde informatie. Zeker
tussen alle informatie die voorhanden is op internet. Ook
de videods op BOSK. nl v odn d e

Als informatiebron noemt Judith verder BOSK Magazine
O0Een prettig bl ad.bbeMipdin par
moment geen behoefte aan lotgenotencontact, maar het is
fijn om te lezen hoe anderen in het dagelijkse leven
omgaan met hun kind en zijn behoeften. Wat mij betreft
mag de BOSK nog meer aandacht besteden aan
ervaringsverhalen, in ieder geval die verhalen een
prominentere plek geven in de informatievoorziening van
de BOSK. Mijn partner en ik zijn in middels anderhalf jaar
verder. We weten nu zo veel meer over de
toekomstperspectieven van Marieke, we kunnen direct

aan Marieke zien hoe het met haar cpat en waar ze
behoefteaan heeft. Maar owderpisdieo st
informatie heel waardevol . d

Als voornaamste reden om lid te worden noemt Judith het
steunen van de BOSK als bel
belangrijk dat er een organisatie is die aandacht vraagt

voor de behoeften van kinderen met een handicap en hun
ouders. Je hebt in de zorg met zoveel regels te maken.
Zeker na de invoering van de Wet langdurige zorg en de
decentralisatie van de zorg door de WMO . Welke zorg

haal je bij de AWBZ en welke bij de gemeente? Dat is soms
razend ingewikkeld. Mijn partner en ik hebben er

gelukkig weinig moeite mee gehad, mede dankzij de hulp
van hele vaardige zorgverleners. Maar ik kan me
voorstellen dat niet alle ouders weten hoe ze de zorg
moeten regelen. Jamoet echt mensen om je heen hebben.
En een | andelijke

organi sat k¥



Het hoofdthemain het decembernummeging over seks en lichamelijke handicap, in veel gevallen een
hoogdrempelig onderwerp. Behalve een inforiehthoofdartikel vertelden mensen met spina bifidaRen
een zenuwziekte in interviews over hun ervaringen met seks.

In2015 is de redactie vaBOSK Mgazinetwee keer bij elkaar geweest. De redactie bestaataht
redacteuren en viefotografen. Dit gn allemaal vrijwilligers: ouders van een kind met een lichamelijke
handicap of volwassenen met een lichamelijleandicap.

Social media

In 2015zijn de social media (Twitter, Facebook en Linkedin) nog meer ingezet in de communicatiestrategie
van de BOSK dan in 2DTwee medewerkers van de BOSK en de codérdinator van de BOSK Blog hebben de
cursus Social media bij PGO Support gevolgd. De opgedanis kvas direct toepasbaar voor de social

media van de BOSK. Twitter is voor de BOSK gemeengoed geworden.ZR0iménsen volgden de BOSK

in 2014. In 201%varen dat erruim 3.800. Op Linkedlheeft de BOSK inmiddels een netwerk van ruim 900
professionad opgebouwd.

Maak deze ruimte van jou. Voeg een foto toe!

TWEETS  VOLGEND  VOLGERS  VIND-IK-LEUKS LIJSTEN
4.903 615 3.943 25 15

Tweets Tweets en antwoorden Media

BOSK

@VerenigingBOSK BOSK @VerenigingBOSK - 1 u

Vereniging van mensen met een BOSK Maakt het uit of je handicap of beperking zegt? Hoe je je handicap
lichamelijke handicap / ontmoeting / leven omschrijft is absoluut van belang volgens Lauren: bit ly/1TSWgO5

met een handicap / uitwisselen
ervaringen / betrokken / informatie

@ Utrecht, NL
& bosk.nl
[5] Geregistreerd in februari 2009

Inez vd-Ham vadertam bu
L@ Artikel #NRC #sociaal akkoord over werk #gehandicapten "het lijkt nu
~ een kille sanering”

TR s A AL U

scholen. Dat is mooj ”
Waar Heerts en ook andere betrok-

P . 2y
https://pbs. twimg.com/profile_images/483573496262295552/aNCogcMd.png H 1

Ook op de Facebookpagina van de BOSK groeit het aantal volgers gestaag. ledere week zijn er 10 a 15
nieuwelikesper week Facebook is een mooi instrument om de digiooet de doelgroep aan te gaan.
Inmiddels volgen ruim.800 (eind 2015inensen de facebookpagina van de BOSK.

Bij de organisatie van de actie Steptembgn social media ook ingezétie pagina 5 en 6) odeelnemers

en sponsors te werven. Daarnaast werden op de aparte Facebookpagina van Steptember inspirerende
initiatieven \an deelnemers gedeeld. Voor de actie Steptember werd een apart communicatieplan opgesteld
waarin de social media belangrijke instrumentearen.
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Publicatiesen producten

In tijden van sociale media en virtuele netwerken blijken mensen ook behoefte te hebben aan tastbare
producten. In de afgelopen periode heeft de BOSK daarom ingezet op concrete foidersjres, boeken
en posters.

Starterskit voor ouders na de diagnogeP
Om ouders in deze eerste fase bij te staan heeft de BOSK de starterskit ontwikkeld. Hierin hebben we
ervaringen, tips en kennis van andere ouders vadd. In de starterskit zitten:

-Gids voor ouders na de diagndSe vol praktische informatie en
tips ter ondersteuning in de eerste maanden na de diagnose,
-Het Mooie Momenten boekje, een groeidocument om te vullen
met herinneringen waarmee ouders aan familie en vrienden kun =
laten zien wat voor een geweldig kind hun kind is.
5 S LI a i SORvae H 2dn bogdpsiag duidelijk maakt wat
CP nu eigenlijk is.

-Communicatie checklist, om ouders en kind te ondersteunen bij y
het bezoek aan artsen

-De Planner voor ouders, waarin ouders prioriteiten op
verschillende onderwerpen overzichtelijk bij elkaankan zetten.
-Het Prettige Zorg Sjabloon, waarin ouders heel kort aan
hulpverleners kunnen laten zien hoe zij het beste met hun kind
kunnen omgaan. o
-Een uitnodiging voor de startersbijeenkon@®die de BOSK vanafi =/
januari 2016 regelmatig organiseert in samenspraak met revalidatiecentra in het land

Een pakje zakdoekjes, voor de lastige momenten / Een pakje slingers, voor de mooie momenten
5S FT2f RSN WO dzw | § A ¥ Rl K& S #hédrkdn heknopt &erzicht @k (i Sy K Q
meetinstrumenten en onderzoeken.

Kun je seks hebben met CP? 121 vragen over seks en cerebrale parese

Naaraanleiding van het projecBeks en QBeeft de

BOSKL21 relevantevragen over seksualiteit )r/\m @ﬁ é@ﬁé ;O@%W wt 6()7
verzameld van mensanet CP met de antwoorden o = Ml ahtingeiovSeleTiER:
vanervaringsdeskundigen (jongvolwassenen met CF
en professionald-e boekje laat zien dat je ook met
het hebben van een aandoening seksueel gezond k '
zZijn.

Hetboekjeis niet alleen bedoeld voor
(jong)volwassenen, maar ook om het onderwerp EE 5
bespreekaarte maken in de spreekkamer. Johannes Verheijden

Diana Wiegerink

De uitgaveis mede mogelijk gemaakt door fonds NutsOhrahehFonds Wetensdippelijk Onderzoek
Seksualiteit.
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Trainingen, cursussen, preskties en workshops

De BOSK organiseerttesamenwerking met professionals een aamtainingen encursussernvoor haar
doelgroep:

1 Rolstoelvaardigeidstraining meparalympiér Keedan van der Klooster varJKrojectqzie
projecten)

1 Mentale weerbaarheidstrainingschisismet Rico Schuijers, sportpsycholooghiet Olympisch team.
(zieOntmoetingen en evenementen)

9 Cursus Anders vasthoudegin samenwerking met Sien en KansPlus.

De BOSK leverd=n aantakeren per maand bijdragen aan bijeenkomstenmpygsia en scholingen voor
zorgprofessionals en studenteWij investeren veel tijd in deze presentaties en workshops, omdat wij op
deze manier de huidige en aankomende professionals die voor onze doelgroep belangrijk zijn kunnen laten
zien wat voor mensemet een beperking belangrijk is. Een greep uit onze bijdragen van de afgelopen
periode

Behardelvisie Teamtraining Rijndam

Workshop Seksualiteit Rijndam

Gastcollege HogeschoalAmsterdam

Gastcollege HogeschoalRotterdam

GastcollegdHANK

GastcollegdHogeschool Zuyd

Oudercafé Beatrixoord

Seminar Rijnlands Revalidatie Centrum

Informatieavonen voor volwassenen

az2zRdzZ S WhdzZRSNLISNELISOGASTQ Ay RS 2L SARAY3 @Iy NE
Keynote speech bij de presentatie van het boek Kinderrevalidatie

Communicatie tusen arts, ouder en kind tijdens het DAG&hgres

W9Sy YAYR 9SSy tftlyQ GA2RSya &addYLRaAdzy Sy [hhYZX

= =8 =4 =4 =4 4 A -f -a o of a8
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Belangenbehartiging

In de jaren 2014 en 2015 is het zorgstelsel in Nederland hevig veranderd. Dit heeft grote consequenties
gehad voor mensen meten handicapln eerste instantidetekende diteen periode van onrust en

onzekerheid, maar ookendaadwerkelijke vermindering wade kwaliteit van ondersteuning aan kinderen

en volwassenen. Van de mogelijke beperking van vrije artsenkeuze tot verhoging van de eigen bijdrage, van
problemen met de verwerking van PGB's tot leedimgervoer, en van problemen met huisaanpassingen en
rolstoelen (WMO) tot het opheffen van integrale vroeghulp tijdens de decentralisering.

Meldpunt Zorg om lichamelijke handicap

In2015hebben weeen inventarisatie gemaaknet hetdigitale Meldpunt Zorg om lichamelijke handicap
waar weeind 2014 mee zijn begonnen Hier konden mensen zowel hun positieve als negatieve ervaringen
met ons delen. Op deze manier kregen wij zicht op de belangrijkste knelpunten bij onze acimetban
betrekking tot de zorgHet zwaartepunt van de meldingdateek te liggen bij hdbehoud van de unieke
netwerken Integrale Vroeghulp, deugdelijke financiering van zorg op school en toegang tet de W
langdurige zorgvoor kinderen met 24uurszorg. Hoewel we niet op alle fronten tevreden zijn, hebben we in
deze dossierbelangrijke verandringen voor elkaar gekregen

Brandbrief naarTweede Kamer

Het onderwijs aan kinderen met een ernstig meervoudige beperking (EMB/MC&) titleamelijke

handicap dreigde in 2015 de knel te komen. De kamgerd (enwordt helaag steeds groter dat onze

kinderen straks niet meer naar school kunnen, omdat scholen te weinig geld hebben voor hun zorgplicht of
omdat gemeenten, zorgverzekeraars of zorgkantoren weigeren hun deel van de kosten te betalen.

In maart stuurde d&8OSK samen met leder(@gn
brandbrief naade Tweede Kamer estaatssecretaris
Dekker(OC&W) waarin onder meer werd gevraagd om
duidelijkheid over hoe dermlersteuning van kinderen
met een handicap op school wordt gefinancierd, en wie
uI; verantwoordelijkis voor deze financierin@okliet de
BOSkKiaarboodschapn de mediahoren, onder meewia
de NOS, het ADAT5en een liizending van Kassa.
Staatssecretaris Dekkstuurde diezelfde maanden

brief naar de Tweede Kamer waarin hij toelicht hoe de
financiaing van de zorg en ondersteuning van kinderen
met een lichamelijke en/of meervoudige handicap
gegarandeerd blijftDe BOSK bleef (en blijft) de situatie
in het onderwijs kritisch volgen en riep betrokken ouders
op problemen in de zorg en onderwijs te faéjn melden.

BOSHKlirecteur Martijn Klem op AT5

Vergoeding

Ook bij zorgvergkeraars zdt de BOSK zich in om te zorgern aeensen met een handicap nieedlupe
worden van het intrekken of verlagen van vergoedingan medicijnen en hulpmiddelein 2015 wilden de
verzekeraarsle vergoedingvoor het blaaspoelmiddeéDxybutyninestopzetten.Nagezamenlijkgrotesten
vande BOSK erusterorganisati®warslaesie Organisatie Nederlarijh zorgverzekeraars hierop
schoorvoetend teruggekomen en blijft vergoeding mogelijk, zij het onder striktenazoden.
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Projecten

Rolstoelvaardigheidstraining
Derolstoelvaardigheidsaining
maakt de kinderen vertrouwder met
hun rolstoel, maar vergroot ook het
zelfvertrouwen en de fysieke en
mentale zelfstandigheid. Ook de
ouders zijn heel positief over de
trainingen. Zij leren waar ze op
moeten letten, hoe ze hun kind het
beste kunn@ helpen inverschillende
situaties,zodd de laatsterhet
uiteindeijk zelfkunnen De
rolstoelvaardigheidstrainingen zijn
van oudsher bedoeld voor kinderen
met spina bifida. Maar kinderen met cerebrale pard&€die rolstoelgebondernemen intussen ooleel
aan de trainingen.

Video van de Rolstoelvaardigheidstraining (Joost Ooijman Producties)

Fondsen: NSGK, Opa en oimactie, Stichting Radboud Kleisterlee

Anders Vasthouden

Het samenwerkingsproject Anders vasthouden ondersteunt ouders wier kind uit huis gaat (om wielke re

dan ook) bihet YéslaterAnders Vasthoden is een project van de Nederlandse Stichting voor het

Gehandicapte Kind (NSGK). BOSK voert het project samen met Sien en KansPlus uit, waarbij Sien namens de
drie uitvoerende organisaties de projectleidilddet een Train de traineinstructie worden zesuders (twee

ouders per organisatie) getraind om de cursus Anders Vasthouden binnen de eigen organisatie (al of niet
lokaal) door te gesn. In mei, juni en julzijntien trainingen gegeven in Utrecht, Naaldwijk en Haarlem.

Fonds:NSGK

Parent2parent

Als je kind een handicap heetft,

komt er veel op je af. Be regel je

de zorg voor je kind3teun van
ervaringsdeskundige ouders die
wa22dz LI RQ Ff SSy aiddz 3St2LSy
hebben, is heel belangrijk. De BOSK
en de Stichting Parent2Rart
Nederland steunen ouders door

hen te matchen met

supportouders.

Stichting Parent2Parent Nederland
en de BOSK werken samen aan een
landelijk netwerk van opgeleide ervaringsttendigeSdzLJLJ2 NIi 2 dZR S NE 4 | thidlviagén WG NI | 3
kunnen stellen. Zo kuram bijvoorbeeld ouders die net weten dat hun kind meervoudig complex

gehandicapt is en/of ouders die voor het eerst een persoonsgebonden budget (PGB) willen aanvragen bij
Parent2Parent terecht. Ook voor andere vragen kan het netwerk worden ingeschakeld.

Websiteparent2parent.nl
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