Bart Moeyaert

Het is een cliché maar dit jaar is omgevlogen. We hadden
heel wat op ons actief in 2014. Het begon met de super
geslaagde workshops rond gedragsproblemen, floortime,
spraakontwikkeling en SMOG, dieet en de rol van oma en opa.
Na de ten miles in Antwerpen volgde de mega coole dag aan
zee en we hebben in september genoten van het gezellige
boerenleven in Pierlapont te Loppem. Traditiegetrouw
hadden we in november de contactdag waar onze leden,
naast het informatieve deel, zo genoten van de gezellige
babbels onder elkaar. Daar is toch weer veel aan bod gekomen
waaronder de zin bij sommige ouders om een praderwillihuis
te realiseren. Aansluitend op deze contactdag zakten we
af naar de boerderij van Carine voor de Kaas- en Wijnavond
van Kiwanis Knokke-Zoute. Opnieuw mochten we een mooie
cheque ontvangen voor onze vereniging. De afsluiter van dit
jaar was de deelname van Sem aan de Corrida in Leuven en
de fantastische som die we dank zij het sponsoren van zijn
sportprestatie op onze rekening vonden.

Helaas hebben we het ontslag gekregen van twee
bestuursleden, Marleen en Rosanne, die de zorg voor hun
kind en hun werk niet meer gecombineerd zagen met de
bestuurstaak die ze zo graag deden. Het bestuur wenst hen
nog eens van harte te danken voor hun inzet.

We verwelkomen drie nieuwelingen in het bestuur: Anne
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Segers, mama van Sem, Christina van der Veen, mama van
Martin en mijn vriendin Lucrése Martelé, die zich heel erg
betrokken voelt bij de vereniging en een grote praktische
steun is.

Voor het komende jaar zitten we al weer vol plannen. De
nieuwe website gaat binnenkort van start. Er is een workshop
gepland rond relaxatie en impulscontrole. Noteer 7 en 21 maart
alvast in uw agenda. Verder zijn we op zoek naar een mooie
locatie voor onze familiedag en/of hopen we eigenlijk stiekem
dat Escape Events weer iets voor ons in petto heeft. Waar het
op neer komt: we willen opnieuw genieten van blije gezichten
bij groot en klein en we willen graag horen van ouders dat
het hen deugd heeft gedaan om er bij te zijn. Achter de
schermen zitten we ook niet stil. We ijveren voor de belangen
van alle Prader-Willi kinderen, jongeren en volwassenen en
informeren ons over de evolutie in de lopende onderzoeken
rond het syndroom.

Laat er ons samen een denderend jaar van maken!

Stevige nieuwjaarsknuffel

Anna

« Introductie Fam(are
«  Pulken en krabben aan de huid (skin picking)

«  Omgaan met veranderingen bij mensen met het
Prader-Willi Syndrome

«  De basis voor een gezonde volwassen levensstijl
«  Prader-Willi-World-App
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ONTMOETINGSDAG PIERLAPONT 14 SEPTEMBER 2014

Op zondag 14 september was het weer zover: onze gezellige
familiedag. Dit keer in kijkboerderij ‘De Pierlapont, een
bijzondere boerderij midden in het Brugse Ommeland. We
ontmoetten elkaar onder een blauwe hemel op het terras
van de boerderij waar we onthaald werden met een koffietje
of ander drankje. ledereen ging gemoedelijk aan de praat
terwijl enkele kinderen al op het stro aan het klauteren waren.

In de voormiddag waren twee activiteiten gepland.

Als eerste konden de kinderen paardrijden onder begeleiding
van een professionele hippotherapeute. Eén voor één
genoten ze van het paardrijtochtje. We zagen alleen maar
blije gezichten.

Een tweede activiteit was de ‘toer met de boer. Om in de
sfeer te komen kregen de kinderen allemaal een pet op en
om ndg meer in de sfeer te komen, mochten ze hun goede
tafelmanieren onmiddellijk vergeten. Er werd namelijk
uitgelegd hoe een koe gras eet en ze kregen allen een bord
met cornflakes die ze moesten opeten ‘zoals een koe’. Jawel,
door met de tong te likken van het bord, zonder handen te
gebruiken. .. Nietzo gemakkelijk, zo bleek, en dit leverde dan
ook grappige taferelen op.

De toer ging verder en kalfjes, konijntjes, varkens en andere
diertjes werden geaaid en geknuffeld.

Nog wat later kregen de kinderen een rietje en proefden ze
verschillende soorten melk. Aan hen om te herkennen of het
nu om geitenmelk, koeienmelk, aardbeienmelk of chocomelk
ging.

Na deze twee activiteiten aten we onze picknick op, gezellig
bij elkaar op de tuinbanken op het grasveldje en kregen we
nog een lekkere kop ‘soep van de boer. Met het zonnetje en
elkaars gezelschap hadden we een leuke middagpauze.
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In de namiddag stond het ‘pierlapad’ gepland. Een landelijk
pad met kleine neerhofdieren, een koeien- en paardenweide,
griezelige voeldozen, curieuze vraagkastjes , creatieve
doe-opdrachten, een vispoel om even uit te rusten en
een vogelkijkhut. Op het educatieve pad leerden we over
hommels, ganzen, geiten en nog veel meer. We moesten ook
het gewicht raden van een baal hooi. De kinderen mochten op
een oude tractor spelen en we konden oefenen met de lasso.
Op het einde van het pad was er voor de dapperen onder ons



nog een maisdoolhof met dino’s als thema.
Moe maar voldaan kwamen we terug aan op
ons grasplekje bij de boerderij en konden we
opnieuw de dorst lessen. Wie dan ndg zin had
in meer kon mee op huifkartocht.

De geslaagde, zonnige dag werd afgesloten met i
heel wat gezellige babbels.

Onze ontmoetingsdag in Pierlapont was weer een topper!
Bedankt voor de steun door Kiwanis Knokke-Zoute. Dank zij
hen was deze ontmoetingsdag gratis voor de leden.

We kijken alweer uit naar de volgende familiedag!

Nele Ostyn

DE CONTACTDAG VAN 15 NOVEMBER 2014

De dag begon wat chaotisch. De conciérge die de deur voor ons moest openmaken was nergens te
vinden of te bereiken en de code om zelf de deur open te krijgen werkte niet. Gelukkig bleef Wilfried
ijzig kalm. Wie al aanwezig was kon zich eventjes gaan opwarmen in een nabijgelegen cafeetje en
weldra kregen we het goeie nieuws dat alles opgelost was. Oef!!! Dankjewel Wilfried!

Na een lekker potje koffie- of theetroost met de heerlijke koekjes van Christina kregen we een
geanimeerde en enthousiaste uiteenzetting over het Prader-Willi Fonds Nederland door Mevrouw
Hoenders. Samenwerking met Belgié is het sleutelwoord in haar betoog en daar maken we in de
toekomst zeker werk van.

Hierna kwam Professor Creemers aan het woord om ons wat meer uitleg te geven over het onderzoek
naar een nieuwe behandeling voor de spierzwakte bij PWS-personen. HCS (Hypotonie-Cystinurie
Syndroom) en PWS hebben veel overeenkomstige kenmerken en worden alle twee in het onderzoek
betrokken. Beide hebben hypotonie als kenmerk. Reeds ontdekt: Medicament Mestinon verbetert de
spierslapte maar slechts tijdelijk en alleen bij kleine kinderen. Het medicament Bactrum verbetert
eveneens de spierslapte en werkt langduriger. In januari 2015 is er een Klinische trial bij HCS en
hopelijk in maart 2015 een klinische trial bij PWS. Ondanks de moeilijke terminologie toch een
hoopgevend betoog. Het is goed om te weten dat er toch heel wat research rond het PWS gebeurt
in Belgié.

Bij de superlekkere broodjes werd heel wat afgebabbeld. Het doet deugd om je eigen problemen met
je PW kind eens te kunnen bespreken met lotgenoten en hier en daar iets nuttigs of interessants te
horen. Enkele ouders uitten hun bezorgdheid over“Wat als het schoolleven achter de rug is?’, “Waar
kan mijn kind terecht?’, enz.. Zo bleek dat bij een aantal ouders het idee leeft om een Prader-Willi
huis op te richten. Niet eenvoudig natuurlijk. We spraken af om een kijkje te nemen bij bestaande
PW huizen in het buitenland. Jan gooide het idee op tafel om een workshop te organiseren over
relaxatietherapie en dat kreeg toch heel wat bijval. Reden voor Jan en Mart om daar werk van te
maken.

We trokken weer tevreden naar huis of naar Knokke-Heist voor de Kaas en Wijn avond. Bedankt aan
al wie op de contactdag aanwezig was.

Anna
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KAAS EN WIIN

& Belfius \% ocnn_ |
beador WZ Waamadeeon.
HKunvamin Huathe. - Zoule

Ze hadden er al kaas van gegeten, dat zag je. Het was
immers hun 3de editie. Toch vergt het ongetwijfeld telkens
de nodige inzet om er een geslaagde avond van te maken.
Tussen het laten drukken van de kaarten en de opkuis de dag
nadien zitten immers een heleboel stappen waar men als
buitenstaander niet altijd bij stilstaat. Ze doen het voor het
goede doel. Kiwanis Knokke-Zoute steunt tal van projecten,
waaronder ook de werking van Prader-Willi Vlaanderen.
Zo kunnen we, dankzij hun inzet, jaarlijks een graantje
meepikken voor de verdere werking van onze vereniging.

225 kaarten werden verkocht. Het kaasbuffet stond klaar,
de wijn was op temperatuur, de schuur zag er sfeervol en
gezellig uit. De mensen genoten zichthaar van al dat lekkers.
0ok voor onze vereniging werd een speciaal light schoteltje

klaargezet. We hebben er niet eens moeten om vragen. Ze komen, en dat is de bedoeling. Onder het motto ’ Serving
hebben duidelijk feeling met de projecten die ze steunen.  the childeren of the world’ kunnen we enkel zeggen dat ze
Ze weten hoe de vork aan de steel zit en hoe belangrijk ‘eten in hun opzet geslaagd zijn. Dank je wel aan iedereen die zijn
op maat’voor onze kinderen is. Ondertussen mochten Jens, steentje daartoe bijdroeg. Jullie hebben er kaas van gegeten,
Matthias en Iris van voorzitter Chris de cheque in ontvangst dat was duidelijk.

nemen. 2500 euro stond erop geschreven. Daar kunnen we

al wat mee aanvangen. Het zal onze kinderen ten goede Carine Cauwels
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PATIENTENPARTICIPATIE UZ GENT

0p 29 november namen we deel aan de trefdag rond patiénten- en
patiéntenverenigingenparticipatie in het UZ Gent.

Het was een eerste stap naar een zelfhulpvriendelijk UZ Gent. Het
klinkt hoopgevend maar het zal nog wel zijn tijd nodig hebben.
Mevrouw Chantal Haek, Directeur Bedrijfsondersteunende Sector
in UZ Gent, sprak erover dat de patiént meer centraal moet staan,
de zorg kwaliteitsvol dient te zijn en dat er naast fysische zorg
veel aandacht moet zijn voor de mentale en psychische zorg.
Het belang van de patiént als mens is belangrijk. Er moet meer
communicatie zijn.

Professor Kristof Eeckloo, Academisch Beleidsadviseur UZ Gent,
spreekt over drie belangrijke vormen van patiéntenparticipatie nl.
de patiént goed informeren, raadplegen en mee laten beslissen. In
plaats van een probleemgerichte zorg moeten we komen tot een
doelgerichte zorg. Er moet regelmatig zelfevaluatie gebeuren. De
prioritaire aandachtspunten zijn:

- Kennis en implementatie patiéntenrechten
Grondige informatie

- Geinformeerde toestemming

- Patiéntenveiligheid (0.a. rond medicatie)
Ervaringen meten.

Erzijn al heel wat initiatieven genomen rond patiéntenparticipatie
In UZ Gent:
- Tuinactief-praatactief-muziekactief, creactief, kookactief
- Brandwondencentrum
- Hepatrotransplantvzw=_zelfhulpgroeplevertransplantatie
- Piekernie vzw voor patiénten met een dwarslaesie

Er kwamen ook inspirerende verhalen uit het zelfhulplandschap:

- Zorgprogramma pediatrie zorgt voor veel informatie zowel
mondeling als met infofolders, ganzenspel, voorbereidend
hoekje op operatie, doe-boekije: ziekjes op wieltjes, enz. . ..

- Mucocentrum: ouderparlement, jaarlijks symposium,
bezoek aan scholen om te informeren

- CEMA (centrum voor erfelijke metabole aandoeningen):
boek over aandoening, heen- en weerschriftje, vragen-
lijsten voor evaluatie, ...

- Gastro-enterologie: infobrochure, ouderbegeleiding voor
intraveneuze voeding, ...

- Nefrologie (nieren): familiedag, adolescentenbehandeling, . . .

- DSD (disorder of seks development): ontmoetingsdag
patiénten, zelfhulpprogramma, ...

Er is een grote verscheidenheid aan zelfhulpgroepen gaande
over grote, gestructureerde organisaties via kleine informatieve
loketten tot groepjes in de schemerzone.

Zelfhulpgroepen zijn bedoeld voor ernstige aandoeningen en
dienen om

- Vervreemding en controleverlies tegen te gaan

- Erkenning en veiligheid te vinden

- Concreet gemotiveerd te blijven

- Info te geven en te krijgen

- Praktische hulp te vinden

- Eventueel samen te revalideren

- Contact te hebben met mensen in dezelfde situatie

- Samen te zoeken naar oplossingen

- Op te komen voor belangen

In samenwerking met een ziekenhuis dient het om
- Recht te hebben op geinformeerde keuze
- Rechtom niet voor iets te kiezen
- Info te krijgen op maat (is de info betrouwbaar? getoetst?)
- Professionele ervaring te verrijken met ervaringskennis
- De effecten te toetsen op therapietrouw, verwerking
- Te helpen bij onderzoeksprojecten (trouwe partners voor
onderzoek)
- Te participeren in nieuwe trajecten

De succesfactoren voor die samenwerking zijn:
- Respect voor de eigenheid
- Respect voor de keuze
- Interactie
- Duidelijkheid en transparantie
- Voldoende draagkracht in de organisatie

Een zelfhulpvriendelijk ziekenhuis biedt geneeskundig en
verpleegkundig handelen aangevuld met patiéntencontact en
contact met de zelfhulpgroep. Er worden ideeén uitgewisseld en
er is een codrdinatie tussen de nodige consultaties. Ze brengt de
patiént op de hoogte van het bestaan van de zelfhulpgroep en
bezorgt er info over.

Trefwoorden: communicatie, info (vooraf en achteraf),
kennis delen, menselijk zijn, cultuur, doorverwijzen,
meedenken op beleidsniveau, centraal aanspreekpunt,
openheid, tijd om te luisteren, geloofd worden, lage
drempel, ernstig genomen worden, accommodatie
zelfhulpgroep.

Anna
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EINDEJAARSCORRIDA LEUVEN

Lopen is niet echt Sems favoriete sport. Eigenlijk is geen enkele
sport echt zijn ding. Hij is eerder een passieve sporter: op TV kijken
naar het wielrennen, tennis, voetbal en veldcross (zijn absolute
favoriet - zeker als Sven Nys meerijdt!!! ) doet hij veel liever dan
zelf te moeten bewegen. Maar van ons moet Sem veel bewegen.
Dus gaan we wekelijks (of toch bijna) joggen. Soms doet Sem wel
eens moeilijk. Hij probeert wel eens een excuus te zoeken (moe,
pijn hier of daar etc.) en af en toe kan de discussie hoog oplopen,
maar we proberen hem altijd mee te krijgen. Ook al doet Sem het
niet zo graag, toch kan hij het wel. Wij zijn altijd super trots op hem
als hij weer eens 4 a 5 km gelopen heeft en dat tonen en zeggen
we hem heel uitvoerig. Dan zie je ook dat hijzelf heel blij en fier is.

Aleen heeltijdje speelde ik met deidee om hem te laten sponsoren.
De 4 km op de Eindejaarscorrida in Leuven op zondag 28 december
was hier een goede gelegenheid voor en deze afstand kon Sem
zeker lopen.

We stuurden een email naar vrienden en familie en al heel snel
kwam er geld binnen. Voor ons werd de druk groter, we wilden
de sponsors absoluut niet teleurstellen. Maar we kennen Sem en
waren toch wel een beetje bang dat hij plots moeilijk uit de hoek
zou komen de dag zelf. We hadden hem wel al gezegd dat er heel
wat mensen geld zouden storten om kindjes zoals hem te helpen,
en dat hij dus zeker zijn best moest doen. Onze grootste angst was
vooral het weer: zou het regenen, zou het sneeuwen, zou het heel
koud zijn? Of stel je voor dat hij ziek zou worden? Toch wel een
beetje stress voor ons...

Achtentwintig december kwam dichterbij en de weers-
voorspellingen waren pijnlijk accuraat: kans op sneeuw en stevige
vriestemperaturen! Zaterdag zijn we nog tussen de oude skikleding
van zijn zussen op zoek gegaan naar thermische onderkleding
en gelukkig hebben we nog wat gevonden. Gelukkig heeft het

op zondag niet gesneeuwd maar dat het koud was hebben we
geweten. In lange joggingbroek, 2 thermische T-shirts met korte
mouwen, een thermisch T-shirt met lange mouwen, een sweater,
muts, jas, sjaal en handschoenen is Sem naar de Eindejaarscorrida
vertrokken. Sem was heel goed gezind en leek er echt naar uit
te kijken. We waren iets te vroeg en om geen kou te vatten, zijn
we eventjes in een bar binnengesprongen. Vijf minuten voor het
startuur zijn we naar de start gegaan.

Erwas een heel leuke sfeer en ondanks de kou had Sem er duidelijk
zinin (Sem heeft zelfs zijn jas aangehouden om te vertrekken!). We
zijn heel rustig vertrokken, al babbelend zoals we gewoonlijk doen,
genietend van de aanmoedigingen van de vele toeschouwers.
Halverwege de omloop heeft Sem zijn jas uitgedaan, hij kreeg
het toch iets te warm. Heel het parcours was Sem enthousiast,
geen enkel moment had hij een dipje. Hij had ook een heel goed
tempo en al heel snel beseften we dat er veel kans was dat de
supporterende zussen nog niet zouden klaarstaan voor een goede
finishfoto! De laatste 500 meter heeft Sem bovendien zijn tempo
nog versneld (een spurtje zoals we wel meer doen op het einde
van onze joggingronde) en zoals jullie kunnen zien, zijn we de
fotografen (de zussen) onderweg inderdaad voorbij gelopen!

Sem heeft een mooie tijd neergezet van 30:04 en daar zijn we
super fier op!

Met dank aan alle supporters en sponsors!

Sem, Anne & Johan

Wij (het bestuur) kunnen u

intussen melden dat de sponsoring
van Sem de ongelooflijke som

van 955 euro heeft opbracht. We
danken alle supporters/sponsors
van ganser harte voor hun milde
bijdrage. Het geld besteden we
aan het opmaken van een up to
date informatiebrochure en een
uitgebreide informatiemap over
het Prader-Willi Syndroom.




SPREEK- EN TAALTHERAPIE BIJ KINDEREN MET PWS (LOGOPEDIE)

Vrije vertaling uit het Duits door Christina van der Veen.

Waarom s logopedie voor kinderen met PWS zo belangrijk?
Effectief gebruik van taal maakt het mensen mogelijk hun
behoeften, gevoelens, gedachten en wensen uit te drukken en alle
informatie van de omgeving te ontvangen en te begrijpen.

Communicatie geeft ons de vaardigheid om met anderen
interactief bezig te zijn en ons te verbinden met anderen in het
spel, bij het werk en in andere bezigheden van het dagelijks leven.
Kinderen die met PWS zijn geboren, hebben vaak, in verschillende
mate, moeilijkheden met mondbewegingen en taalontwikkeling.
Ondanks dat ouders de taalontwikkeling van hun kinderen op
verschillende manieren kunnen stimuleren, zijn de professionele
mogelijkheden van logopedisten vaak noodzakelijk om kinderen
met PWS te helpen hun taalpotentieel te benutten en te
verbeteren.

Welke zijn de onderdelen van logopedie?

- Receptieve taal: de vaardigheid om te begrijpen wat
anderen zeggen

- Expressieve taal: de vaardigheid de eigen gevoelens,
gedachten, wensen en behoeften uit te drukken

- Articulatie: de productie van taalklanken

- Woordenstroom: controle over snelheid en ritme van taal

- Stem: maakt het produceren van klanken mogelijk op de
ademstroom

- Prosodie: staat in verband met intonatie, stressmodel,
geluidssterkte, pauzes en ritme

Welke invloed heeft het PWS?

Bij mensen met PWS komen communicatiestoornissen voor
omdat het syndroom alle aspecten van taal beinvioedt. De
kinderjaren worden gekenmerkt door hypotonie. Moeilijkheden
met codrdinatie van mondbewegingen maken het zuigen, slikken,
kauwen en brabbelen moeilijk, allemaal voorwaarden voor de
|atere taalontwikkeling.

PWS kan ook lichamelijke veranderingen met zich meebrengen
zoals een hoog gehemelte en verminderde productie van speeksel.
PWS kan ook de hersenen in hun functie storen waardoor mensen
met PWS moeite hebben met het samenvatten van gebeurtenissen
of met het weergeven van gebeurtenissen in de juiste volgorde.

Wanneer zoek je best hulp?

Vroeg ingrijpen is bepalend voor de ontwikkeling van de
functionele communicatie. Ouders moeten meestal al vroeg de
mondmotoriek van het kind stimuleren bij het voeden, praten
en bij het verwerven van taal. Als de diagnose PWS later in de
kinderjaren wordt gesteld, zou er zo snel mogelijk met logopedie
gestart moeten worden. Uitgebreide problemen in de fijne- en
grove motoriek of in de codrdinatie maar ook in het groot verschil
tussen begrepen en gebruikte taal, laten de noodzaak zien van een
therapeutische behandeling.

Wie kan de taalfuncties beoordelen?

Een opgeleide logopedist(e) is zeker de beste hulp. Maar ook
ergotherapeuten hebben soms ervaring met het stimuleren van
de ontwikkeling van de mondmotoriek bij jonge kinderen.

Dyspraxie bij taal

Kinderen met PWS hebben vaak specifieke taalontwikkelings-
stoornissen, in het Engels “Childhood Apraxia of Speech ( CAS)”
of gewoon “Dyspraxia”. Deze specifieke stoornis belet een goede
mondmotorische codrdinatie (dys=moeilijk, praxie=beweging).
Kinderen met PWS hebben vaak omvangrijke problemen in
de codrdinatie tussen fijne en grove motoriek en dus ook bij
spreekbewegingen. Aan de ene kant is er de hypotonie van
de spieren die de spierbewegingen voor de geluidsproductie
bemoeilijken maar dyspraxie in de hersenen van deze kinderen
veroorzaakt andere moeilijkheden omdat de mondbewegingen
en de mond- en ademhalingsspieren slecht codrdineren. Dit is
nodig voor het verstaanbaar en duidelijk spreken en voor een
georganiseerde taal.

Heeft een kind dyspraxie bij taal, dan moet het daarvoor een
speciale behandeling krijgen. Sommige logopedisten zijn van
mening dat je dit pas kan testen als het kind begint te praten.
Maar ongeacht wat iemand denkt over een goed tijdstip voor de
diagnose, wordt aangeraden een kind met PWS te behandelen
alsof het dyspraxie heeft. En dit tot het moment dat men met
zekerheid een diagnose kan stellen. Immers, een speciale
behandeling zoals bij dyspraxie, schaadt het kind zeker niet.
Kinderen die dyspraxie hebben en geen aangepaste behandeling
krijgen, maken onvoldoende of helemaal geen vooruitgang.

De behandeling van dyspraxie kan het“Prompt Systeem” (Prompts
for Restructuring Oral Muscular Phonetic Targets) inhouden. Dit is
een speciale methode bij bewegingsstoornissen om het kind meer
controle te laten krijgen op zijn spraakmotorisch systeem. Meer
informatie kan je vinden bij: www.apraxia-kids.org.

Hoe kan een logopedist(e) helpen?

Het doel van een logopedische therapie is het kind betere
vaardigheden voor de communicatie aan te reiken. Belangrijke
hoofdpunten kunnen zijn: welsprekendheid, verbetering van de
articulatie en zinslengte en ook van de grammatica, een scholing
voor de sociale en taalvaardige omgang bijvoorbeeld oogcontact,
starten van een gesprek, gespreksverloop of overnemen van een
gesprek.

Alle initiatieven moeten individueel gebeuren afhankelijk van
de communicatieve vaardigheden van de persoon met PWS. De
therapie varieert, afhankelijk van de leeftijd, de diagnose, de ernst
van de klinische symptomen en de cognitieve vaardigheden.

De therapeutische technieken hebben als doel sommige of alle
aspecten van de taal waar nodig te verbeteren.

Delogopedist(e) moetbijzonder duidelijke communicatiemodellen
gebruiken om de communicatie te vergemakkelijken. Bijvoorbeeld:
gebarentaal, beelden of symbolen, een kleine spraakcomputer die
een woord of zin spreekt als het kind een bepaalde toets indrukt.
Zulke alternatieven communicatievormen zijn vaak tussenstappen
om te komen tot de eigenlijke taalontwikkeling.
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In veel gevallen kunnen deze hulpmiddelen de communicatie
verbeteren en de frustratie voor het kind en de partner waarmee
het communiceert verminderen.

Ook de training van de mondmotoriek kan het jonge kind helpen
om de spierfunctie te verbeteren die nodig is voor het voorstadium
van het spreken.

Deze tekst is van Monika Fuhrmann, vertaald uit het Engels (PWSA USA).
Mevrouw Fuhrmann is voorzitter van de Duitse vereniging PWS. De tekst
verscheen in het verenigingsblad PWS INFO.

Vrije vertaling uit het Duits naar het Nederlands, van Christina van
derVeen, november 2014

DE HONGER ALS VOORTDURENDE BEGELEIDER

Leefgroep voor mensen met het Prader- Willi-Syndroom in de
Martin Stiftung Erlenbach in het kanton Ziirich, Zwitserland

Van Barbara Steiner

Het afwezige verzadigingsgevoel en de onvoorspelbaarheid van
mensen met PWS maken dat mensen in hun omgeving soms hun
grenzen bereiken. Toch is het zo dat wanneer de woonsituatie klopt,
het dagelijkse leven tot ontspanning kan komen en zich nieuwe
perspectieven kunnen openen. Dit is duidelijk te merken in de
Martin Stiftung in Erlenbach.

Eten, eten en eten: mensen met het Prader-Willi-Syndroom (PWS)
hebben constant honger. Als pasgeborene moeten de meesten van
hen weliswaar met een maagsonde gevoed worden omdat hun
zuigreflex te zwak is. Maar later veroorzaakt hun gendefect een
bijna nooit te bevredigen hongergevoel. Zonder zeer doelgerichte
begeleiding worden ze daardoor sterk zwaarlijvig.

Ook Gina had vele kilo's te veel op de weegschaal toen ze ongeveer
één jaar geleden naar de Martin Stiftung verhuisde. Zij was één
van de eerste bewoners van de nieuwe leefgroep voor mensen met
PWS in de woon- en werkinstelling voor mensen met een mentale
beperking in Erlenbach bij het meer van Ziirich.

Vandaag is Gina een jonge vrouw met een bijna normaal gewicht
die trots moderne kleren draagt die ze bij de laatste winkeluitstap
heeft gekocht.

Maar zij is niet de enige die zich nieuwe kleren moest aanschaffen.
In de inkomhal van de leefgroep staat een kruiwagen met zakken
vol aarde, 130 kilo! Vier bewoners zijn samen zo veel afgevallen!

In de startfase woonden twee personen met PWS en twee sterk
zwaarlijvige bewoners met een andere mentale beperking samen.
De leefgroep staat nog steeds open voor geinteresseerden om te
gaan “proef wonen”. In de toekomst is men van plan om er een
leefgroep met zes mensen met PWS aan te bieden.
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Dieet en beweging

De overtollige, ziek makende kilo's verdwijnen niet zomaar. Elke
gram gewichtsverlies moeten ze hard verdienen. Elke bewoner
moet zich aan een persoonlijk, gedetailleerd voedingsplan
houden. De porties worden door de begeleiders afgewogen. In
plaats van drie maaltijden krijgen de bewoners er over een dag
verdeeld acht met een totaal van 1300 — 1500 kilocalorieén.
“Dit eetritme komt de bewoners tegemoet! Als ze erop kunnen
vertrouwen, dat ze op de volgende maaltijd niet te lang moeten
wachten, voelen zij zich zekerder en ondervinden ze geen stress’,
zeqt de leefgroepverantwoordelijke Henry van den Berg.

De kasten in de keuken zijn op slot. Dus is de verleiding om op zoek
te gaan naar eten niet aanwezig! Deze verleiding weerstaan zou
hen anders op den duur bijna niet lukken. Vanwege hun honger
gaan sommige mensen met PWS zelfs eten stelen als de kans
zich voordoet. In het gezin en in traditionele leefgroepen kan dit
gedrag naast de risico’s voor hun gezondheid oorzaak zijn van
conflicten. Dit hebben ze ook gemerkt in de Martin Stiftung waar
mensen met PWS vroeger in de gewone leefgroepen woonden.
“Er waren altijd weer problemen en het was voor deze bewoners
bijzonder moeilijk om hun gewicht te behouden’, zegt Gerda
Fochs, verantwoordelijke voor de woongroepen.

Samen met een groot verbouwingsproject grepen ze de kans om
een speciale PWS-leefgroep te realiseren. Een fitnessruimte met
kracht- en cardiotoestellen is er in geintegreerd.

De regelmatige training onder vakkundige begeleiding
bevordert niet alleen het gewichtsverlies maar helpt ook tegen
de spierhypotonie. Dat gebrek aan spierkracht is bij mensen met
PWS sterk aanwezig. Bij het bewegingsprogramma hoort ook nog
flink stappen in de frisse lucht onder begeleiding. “De motivatie
om lichamelijk actief te zijn, is niet altijd even groot”, zegt van den



Berg. “Maar in het algemeen doen de bewoners graag mee. De
activiteiten zijn vast in de dagplanning opgenomen.

Veranderingen maar geen genezing

Vaste structuur is voor mensen met PWS zeer belangrijk. Op
veranderingen en storingen in hun dagritme kunnen deze mensen
met hevige woedebuien reageren. Sowieso is het voor sommigen
moeilijk om gevoelens op een gepaste manier te uiten. “De strakke
regels die bij onze leefgroep horen, lijken voor buitenstanders
misschien zeer drastisch maar mensen met PWS geven ze een
stukje vrijheid”, zegt van den Berg. Binnen de duidelijke grenzen
hebben de bewoners speelruimte. In een minder gestructureerde
omgeving botsten ze telkens weer omdat ze regels overschreden
die ze soms niet eens begrepen of herkenden. In het algemeen
zijn de bewoners van de leefgroep nu meer in evenwicht,
een ontwikkeling die ook de ouders en andere familieleden
opgelucht opmerken. Het was zelfs al eens mogelijk om met de
leefgroep zonder grote incidenten twee weken naar het Oosten
van Zwitserland op vakantie te gaan. Deze vakantie werd tot in
de kleinste details gepland. Ook kortere uitstappen vragen om
een grondige voorbereiding. “ De verantwoordelijken moeten er
heel gedetailleerd erover nadenken welke moeilijke momenten
kunnen opduiken. Alleen al het passeren van een marktkraam met
gebak tijdens een wandeling kan moeilijk zijn"

0ok bij de keuze van halftijdse bezigheidsplaatsen voor mensen
met PWS moet je heel alert zijn. Het kan voor hen niet dat ze bv.
chocolade moeten verpakken. “De positieve veranderingen in hun
gedrag mogen ons niet blind maken voor het feit dat het syndroom
niet kan genezen’, zegt Frochs. Het problematische eetgedrag is
voor mensen met PWS een beperking die ze hun hele leven zullen
meedragen.

En ze worden ouder

De PWS-leefgroep in de Martin Stiftung in Erlenbach is niet
de eerste leefgroep specifiek voor mensen met PWS. Al in 2004
verbouwde de Stiftung Arkadis in Olten (Zwitserland) het
toenmalige personeelshuis. ok is er Argo, een stichting, die in de
regio Graubiinden (Zwitserland) werkplaatsen en tehuizen voor
mensen met een beperking uitbaat. Zij startten met een PWS-flat.
In de regio Romandié (Zwitserland) bouwde Cité du Genévrier in
Saint-Légier bij Vevey een aangepast aanbod.

“Deze woongroepen zijn absoluut noodzakelijk. We zijn zeer blij
dat de speciale behoeftes van mensen met PWS meer erkend
worden”, zegt Andreas Bachli, voorzitter van de PWS-vereniging
Zwitserland. Vrij lang was het syndroom ook in vakkringen relatief
onbekend. Men zei gewoon: “Je blijft klein en dom en je wordt dik!”
Natuurlijk is het syndroom vrij zeldzaam. In Zwitserland worden
er per jaar ongeveer zeven kinderen met PWS geboren. Vroeger
stierven de meeste mensen met PWS tussen 20 en 30 jaar aan de
gevolgen van zwaarlijvigheid. Daarom was toen de vraag naar
woonvormen buiten het gezin veel kleiner dan vandaag. Dank
zij verbeterde begeleiding worden mensen met PWS nu ouder. In

welke mate de levensverwachting verder omhoog gaat, is nog niet
in te schatten. De verbeteringen zijn onder andere van medische
aard zoals de behandeling met groeihormonen in de jeugd. Zij
komen niet alleen de groei ten goede maar hebben ook een
algemeen positieve invioed op de ontwikkeling. Men weet nu ook
veel meer over het gedrag van mensen met PWS waardoor men
er beter kan mee omgaan. Er zijn een aantal zaken waarmee we
rekening moeten houden en die we correct moeten aanpakken en
dan functioneert het dagelijks leven duidelijk beter.

“Vooral de totale controle op de voeding en daardoor op het
gewicht opent nieuwe perspectieven’, zegt Bachli, zelf vader van
een zoon met PWS. Zijn zoon bezocht een gewone klas (met
minder leerlingen) en volgt nu een aangepaste opleiding in een
timmerwerkplaats van een heilpedagogische instelling. “Klopt de
omgeving, dan kunnen mensen met PWS zeer enthousiast zijn,”
vertelt hij. “Ook hun gevoel voor plicht is bijzonder sterk: van onze
drie kinderen werkt onze zoon met PWS met de meeste volharding
als hij een opdracht aanneemt.”

“Mensen met PWS zijn zeer verschillende individuen”, zegt Bachli.
“Naast hun eigenheden, talenten en tekortkomingen, hebben ze
de beperking PWS. Het is belangrijk dat elke mens zich naarmate
zijn mogelijkheden kan ontwikkelen en niet vanwege PWS alleen
bekeken wordt voor zijn eetproblematiek”.

Altijd weer heeft Béchli in de laatste jaren aan leraren en
zorgverleners uitgelegd wat PWS is. In het laatste jaar heeft
de PWS-vereniging een workshop gedaan voor zorgverleners.
Veertig personen van meer dan twintig voorzieningen hebben er
aan deelgenomen. “Ook voor voorzieningen zonder aparte PWS-
leefgroepen is het belangrijk over het PWS geinformeerd te zijn,”
zegt Bachli. “Met het groeiende aantal mensen met PWS zullen er
in de toekomst meer van hen in tehuizen aanwezig zijn. Afhankelijk
van hun persoonlijkheid kan een mens met PWS ook in een gewoon
tehuis zonder PWS-groep goed opgevangen worden als de kaders
kloppen. Is dit niet het geval, dan kan één persoon alleen een hele
voorziening door elkaar schudden,” zegt Bachli.

Voor zijn zoon heeft hij geen concrete wens-woonvorm voor ogen.
“We gaan altijd stap voor stap verder en kijken wat mogelijk is.” Dit
was tot nu toe de juiste weg omdat de nu 18-jarige zoon veel meer
kan dan de artsen ooit hadden voorspeld.

“Ik hoop gewoon dat mijn zoon in de toekomst kan leven zoals het
goed is voor hem”.

Uit de vaktijdschrift Curaviva, 01.01.2011 (Zwitserland),
vertaald door Christina
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INTRODUCTIE FAMCARE
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Mailtje ontvangen van Georgina Laughnan, verbonden aan de Internationale Prader

Willi Syndroom Organisatie (IPWSO).

We hebben het voor u vertaald in het Nederlands.

Met veel genoegen schrijf ik naar u om u kennis te laten maken
met Famcare, een initiatief van de International Prader-Willi
Syndrome Organisation (IPWSQ). Als je al op de hoogte was van
dit werk dan is dat fantastisch.

Famcare werd speciaal opgericht om gezinnen met een volwassen
PWS-kind te ondersteunen vooral de gezinnen waar het volwassen
PW kind bij hen inwoont.

Ook al is het ideaal voor volwassenen met PWS om te wonen in
ondersteunende residentiéle verzorging, geschikte huizen voor
een groep met specifieke beperkingen zijn momenteel nog amper
te vinden in de meeste landen.

Reeds vele jaren is het een groot genoegen om als geneeskundige
te mogen werken met adolescenten en volwassenen met PWS.
Gedurende die lange periode heb ik veel gezinnen gezien die
voortdurend hard hun best doen om alle nodige hulp te geven aan
hun kind en toegang te krijgen tot de beste hulp voor hun kind. Dat
is geen eenvoudige opdracht.

In het vinden van professionelen die kennis hebben van het
syndroom en in het vinden van hulp in de zorg voor hun kind
moeten ouders ijverig en volhardend zijn. Het is de taak van al wie
betrokken is met het kind om naast het kind zelf ook de ouders te
ondersteunen in hun ijver voor degelijke PWS zorg.

Wanneer kinderen evolueren naar adolescenten en volwassenen,
gaan de ouders verder in hun strijd om de beste omgeving voor
hun kinderen te vinden. Elk milieu of onderkomen waar deze
kinderen in terecht komen voor korte of langere periode moet zo
snel mogelijk aangesproken worden om er zeker van te zijn dat
alle mogelijkheden voor de noden van iemand met PWS zo goed
als mogelijk worden opgevolgd.

Een school vinden die de uitdaging voor het aanpassen aan
de noden van iemand met PWS wil aangaan is een moeilijke
opdracht. De schooljaren kunnen erg lonend en vooral veilig
zijn voor een kind met PWS als de dienstverleners het syndroom
volledig begrijpen en ook de specifieke noden die het met zich
meebrengt kunnen inschatten en doorvoeren.

Als ze de school verlaten staan de volwassen PWS personen voor
een volledig nieuwe levensfase, een levensfase die onvermijdelijk
hoge verwachtingen schept om onafhankelijker te leven. Toch
kunnen mensen met PWS zelden probleemloos onafhankelijkheid
aan, denk aan verplaatsingen of situaties waarbij er
mogelijkheid is om aan voedsel te geraken. Voedselveiligheid,
bezighouding en toezicht zijn de sleutels tot succes voor de
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persoon met PWS. Mogelijkheden na het schoollopen, zij het
gemeenschapsprogramma’s, ondersteund werk of gewoon open
werk, leveren zelden de juiste strategieén voor voedselopvolging
nodig voor iemand met PWS. Mijn ondervinding leerde me
dat volwassenen met PWS het veel beter doen in een routine
werkprogramma onder begeleiding dan in een dagprogramma
dat onafhankelijkheid promoot, iets waar mensen met PWS
nooit in kunnen slagen. Een onafhankelijk leven rond voedsel en
voedselbediening is meestal ten koste van de gezondheid van
iemand met PWS.

Voor de ouders blijft er enkel de optie om een daginvulling/
bezigheid te vinden voor hun volwassen PWS kind in een
ondersteunde en gecontroleerde omgeving of om te beslissen hen
thuis te houden zodat er 24 op 24 uur toezicht is door henzelf.
Elke omgeving waar volwassenen met PWS tijd doorbrengen,
moet degelijk gebriefd en gemanaged worden om overgewicht
of moeilijk gedrag te voorkomen. Dat is haalbaar maar vraagt
veel inzet van de ouder en/of verzorger. Daarom moet er heel
wat ondersteuning geboden worden aan die ouders/verzorgers
om hen te helpen in deze taak. Als de volwassen PWS persoon
thuis blijft wonen in het gezin, zal het altijd aan de inwonende
familieleden zijn om voor de PWS persoon de best mogelijke
omgeving te creéren. Volwassenen met PWS zullen nooit de
vaardigheid bezitten om hun voedselinname, geldbeheer en
onafhankelijkheid, op een gezonde en correcte manier zelf
onder controle te houden, daar is altijd hulp bij nodig. Omdat de
onafhankelijkheid van hun leeftijdsgenoten toeneemt, willen ze
die ook maar ze kunnen niet omgaan met toegang tot wat voor
omgeving dan ook waar voedselinname mogelijk is (denk aan
shoppingcenter of werkomgeving waar ev. lunches van anderen
voor hen binnen bereik liggen). Het is een full time job om een
volwassen PWS persoon te managen. Het is zeker mogelijk om
te slagen, mits veel vastberadenheid, tijd, inspanningen en
constante supervisie. Het is een levenslange verbintenis die best
gedragen wordt door de kennis van succesvolle strategieén en
aangemoedigd wordt door andere ouders en professionelen die
kennis hebben van het syndroom.

IPSWO heeft FAMCARE opgericht met een groep van betrokken
PWS-ervaren ouders en professionelen om “te werken met” en
“mee te gaan” met gezinnen waar een volwassen PWS persoon
inwoont.

Famcare heeft 6 artikels opgesteld gebaseerd op de resultaten van
het zorgvuldig taxeren van families met een inwonend volwassen
PWS persoon. De resultaten van deze taxatie is beschikbaar op de
[PWSO website in het Arabisch, Engels, Frans, Duits, Italiaans en
Spaans.



De 6 artikels zijn momenteel beschikbaar in het Engels en worden
nu vertaald in het Frans, Duits, Italiaans en Spaans en Nederlands.

Die artikels behandelen
- Pulken aan de huid
- Omgaan met verandering
- De basis voor gezondheid bij volwassen PWS personen

- Gezondheidschecklijst

- Verhaaltjes voor waar vertellen

- Omgaan met controleverlies
Famcare kijkt uit om iets te horen van jou.

Genegen
Georgina Loughnan

PS We zijn momenteel druk bezig met het vertalen van de zes artikels in het Nederlands.
De vertaling van drie artikels krijg je nu al in de nieuwsbrief. Kijk regelmatig naar
www.ipwso.org. Ook interessant om eens een kijkje te nemen op: ipwso.blogspot.com

Zeergoednieuwsvoorwieeentabletofeensmartphoneheeft. Erisnueenappbeschikbaar:
prader-willi-world.com (weliswaar in het Engels). Je vindt er ook meer over op de
website van ipwso en ook verder in deze nieuwsbrief.

SKIN PICKING

Pulken en krabben aan de huid (skin picking) bij mensen met het Prader-Willi Syndroom

Pulken en krabben aan de huid is een algemeen gedrag bij mensen
met PWS. De intensiviteit en de duur van dit gedrag varieert van
persoon tot persoon en van periode tot periode. Het kan zich uiten
in de vorm van krabben zoals aan een insectenbeet tot het begint
te bloeden en zo een geinfecteerde wonde wordt of het kan zich
manifesteren in de vorm van neuspeuteren of anaal krabben.
Als dit gedrag doorgaat voor een langere periode dan kan het
tot lelijke en pijnlijke open wonden leiden. 75% van de mensen
opgevolgd door FamCare getuigen van “skin picking”in hun relatie
met PWS. Een studie in de USA meldt anale pickingin 9,5 % van de
mensen die pulken en krabben.

(voor het gemak gebruik ik regelmatig de term “skin picking”in de
komende vertaling)

Waarom doen PWS personen aan skin picking?

Het gedrag wordt gelinkt aan verveling, stress en angst of wordt
ervaren als een vorm van zelfstimulatie. Het is gekend dat mensen
met PWS een hogere pijngrens hebben en pijn dus niet zo intens
voelen. Eens begonnen met skin picking is het voor een persoon
met PWS moeilijk om er mee te stoppen zonder hulp van buitenaf.
Ze geraken vast in dit gedrag.

Als de onderliggende oorzaak van het pulken en krabben kan
gevonden worden, vooral als stress en angst als reden worden
verondersteld, kan het zeer nuttig zijn om de persoon zelf te
vragen wat de oorzaak van die stress precies is. Kan die stressfactor
worden weggenomen of sterk worden verminderd, dan merkt men
dat ook het pulken en krabben systematisch vermindert. Onthoud
evenwel goed dat het doen ophouden van een systematisch
herhalend gedrag van skin picking veel tijd vraagt.

Wat werkt er om skin picking te voorkomen of te
vermijden?

Er zijn eenvoudige en praktische strategieén om de ernst en de
frequentie van skin picking te minimaliseren al blijft het een feit
dat het met vlagen toch kan terugkomen.

- Nagels wekelijks knippen

- Dagelijks vochtinbrengende huidcréeme aanbrengen op
vingers, handen en armen (liefst door de PWS persoon
zelf aan te brengen)

- Positieve benadrukking van “een gezonde, mooi ogende
huid”

- De handen bezighouden door te laten puzzelen, gamen,
een voorwerp knijpen (knijpbal), kralen rijgen of
handwerken zoals breien haken, enz.

- Dagelijks zintuigelijke stimulatie van de handen en de
armen bv. massage

- Zorgen voor een blijvende PWS vriendelijke en kalme
omgeving

- Dagelijks het haar laten borstelen voor een vooraf bepaald
aantal (vb. 50) borstelbewegingen. Dat is een goeie
stimulans voor het willen van mooi glanzend haar , zeker
wanneer de persoon de gewoonte durft ontwikkelen om
haren uit te trekken.
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Wat werkt om skin picking te beperken als dit gedrag zich

voordoet?

Skin Picking gebeurt vaak in golven, nu eens niet, dan weer wel.
Het kan moeilijk zijn om de gewoonte te doorbreken maar het
is mogelijk om de tijd tussen twee periodes te lengen en om de
periodes van pulkgedrag in te korten.

Hieronder volgt een lijst van strategieén die ouders en verzorgen-
den succesvol vonden om dit gedrag te beperken.

- Zeg regelmatig hoe mooi hun onbeschadigde huid is

- Vertel de persoon dat je wil helpen om hun wondjes te
genezen

- Spreek lovende woorden uit over de periodes dat ze niet
aan skin picking doen

- Geef de persoon een beloning als die een periode niet
gepulkt of gekrabd heeft. Dat kan gebeuren na een aantal
uren, een volledige dag of een volle week afhankelijk wan
wat is afgesproken. Een soort “contract” opmaken over
een “skin picking vrije periode” werkt vaak heel goed.

- Houd de handen bezig tijdens moeilijke momenten. Als
anaal krabben het probleem is, dan kan het maken van
ballen toiletpapier de handen bezig houden.

- Vermijd het om te focussen op of te praten over skin
picking

- Gebruik afleidende, kalmerende strategieén en verbale
omzeilende strategieén door bv te vragen naar iets wat de
persoon erg interesseert.

- Bedek de wondjes of de pulkplaats met een gaasje en een
verband om toegang tot die plekjes te voorkomen

- Houd altijd toezicht op de persoon als ze alleen maar
pulken in het geniep (maar gedurende de nacht is dat
moeilijk)

- Teveel aandacht aan skin picking kan leiden tot
aantrekkelijkheid om te krabben of te pulken

Hieronder een lijstje van hoe je wondjes door skin picking kan
verzorgen om ontstekingen te vermijden (meegedeeld door
ouders en verzorgenden).
- Verzorg pulkwondjes met een antiseptische zalf wanneer
nodig
- Probeer een sterke oplossing van zout en warm water om
de gepulkte zones te weken.
- Zalf op basis van Aloé Vera werkt goed op de wondjes
- Gebruik een lotion op basis van zink om de wondjes te
deppen
- Inernstige gevallen van skin picking de dokter raadplegen
voor een meer gerichte medische behandeling
van de wonden. (gebruik nooit medicatie zonder
doktersvoorschrift want je weet niet hoe een PW persoon
er op zal reageren)

Skin picking doet zich niet de hele tijd voor. Preventie is altijd
de beste optie. Het is wel belangrijk om de technieken om skin
picking te vermijden toe te passen met regelmaat, iets wat voor
alles rond PWS management belangrijk is.

OMGAAN MET VERANDERINGEN BIJ MENSEN MET HET PRADER-WILLI SYNDROME

12

De meeste mensen met het Prader-Willi Syndroom hebben het
moeilijk met veranderingen. Dat varieert van persoon tot persoon
en kan een groot probleem zijn voor gezinnen waar het probleem
zich voordoet. Veranderingen kunnen van allerlei aard zijn: een
vervangende leerkracht, een vast traject waar van afgeweken
moet worden of het gebruiken van een nieuw drinkkopje.
Veranderingen kunnen ook plots en onverwachts optreden, zoals
bv als de elektriciteit uitvalt. Een slechte reactie op een verandering
kan erin resulteren dat de PW persoon weigert om in te gaan op
een verzoek, een normale routine of een opgesteld plan en kan
snel escaleren in steeds herhaalde vragen of commentaar, in
onophoudelijk argumenteren of in agressie. Dichtklappen is een
ander typische reactie op de angst verbonden aan veranderingen.
Deze reacties kunnen stressvol zijn voor het gezin vooral omdat ze
vaak optreden op de meest ongepaste momenten.

Waarom hebben mensen met PWS het moeilijk met
omgaan met veranderingen?

Men denkt dat het probleem gelinkt is aan de onmogelijkheid om
de aandacht te verleggen van het één naar het andere. Mensen met
PWS vinden het over het algemeen moeilijk om hun aandacht te
verleggen. Onderzoekers in de UK hebben aangetoond dat, hoe
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groter het probleem is om de aandacht om te buigen, hoe meer
weerstand ze bieden bij veranderingen. Het is ook geweten dat
mensen met PWS neigen tot repetitieve routines en vaak ritueel
of onbuigzaam gedrag vertonen. Alhoewel ze verschillen in hun
reacties op veranderingen, toch voelen ze zich allemaal veiliger
met schema’s en verwachtingen. Als een verandering vooraf kan
vermeld worden, is het mogelijk om strategieén toe te passen
die de angst en onzekerheid vermijden die anders onvermijdelijk
zullen optreden.

Wat werkt er om angst en paniek gerelateerd aan veran-
deringen te vermijden?

Dit zijn eenvoudige en praktische strategieén die helpen om
reacties op te voorziene veranderingen te minimaliseren:

« Bespreek een mogelijk alternatief plan vooraf. Bv. Je kan
een akkoord sluiten dat er peren zullen gekocht worden
als er geen appels voorhanden zijn in de fruitwinkel.
Het feit dat dit vooraf is besproken kan de PW persoon
voorbereiden op een andere situatie dan deze waar hij van
uit gaat.



« Plan grondig alle details en bespreek tweemaal alle zaken
met de PWS persoon en met de andere betrokkenen. Het
kan gebeuren dat de PWS persoon een verwachting heeft
waar je je niet bewust van bent of niet bij stil staat. Bv. Ze
kunnen verwachten dat je zal stoppen voor een kop koffie
op de weg naar huis; heb jij daar niet aan gedacht en je
rijdt direct naar huis dan kan dat ervaren worden als een
verandering en problemen opleveren. Het is dus altijd een
goeie zaak om elk detail van een plan vooraf goed door te
nemen.

« Maak afspraken over een uitstapje. Bv. de afspraak: “Als er
geschreeuwd wordt voor om het even welke reden, gaan
we onmiddellijk terug naar huis.” Herinner de PW persoon
vlak voor het vertrek nog eens aan deze afspraak. Doe dat
op een positieve manier. Bv. “Als je je goed gedraagt, dan
kunnen we onze uitstap helemaal uitvoeren en moeten
we niet vroeger naar huis.” Immers, als ongepast gedrag
zich telkens opnieuw voordoet, kan het moeilijk worden
om dit te doorbreken vandaar dat een vervroegd naar
huis terugkeren heel wat problemen kan voorkomen in de
toekomst.

« Prijs de PW persoon telkens hij een verandering zonder
problemen aanvaardt. Gebruik pictogramborden of een
bord met vaste regels en afspraken. Elke vooraf gekende
verandering toevoegen op het bord. Vb. een weekoverzicht
weergeven. Nieuwe zaken als een doktersvisite of
een andere verandering in het normale weekschema
onmiddellijk op dit overzicht aanbrengen. Als de PW
persoon het moeilijk heeft met de planning dan kan hij
dat tijdig aangeven en zo kunnen hopelijk problemen
vermeden worden. Er kan dan over gepraat worden en er
kan een oplossing overeengekomen en genoteerd worden.

Wat werkt er om een reactie op een onvoorziene
verandering te beperken?

Soms doen zich onvoorziene en ongeplande veranderingen voor.
Als je het geluk hebt bekwaam te zijn om snel te reageren, dan kan
je de angst en de onrust beperken. Hieronder staat strategieén die
ouders en verzorgenden succesvol vonden in dergelijke situaties.

- Geef een oplossing voor je een verandering uitlegt.
Vb. Als de favoriete tearoom gesloten is wegens renovaties
kan je beginnen met zeggen: “We gaan vandaag naar
een andere tearoom, dat is eens iets anders. We kunnen
daar vragen dat ze je precies serveren wat je wenst. De
tearoom waar we normaal gaan is vandaag gesloten dus
proberen we eens een andere.”’t Komt er dus op neer eerst
te melden dat we wel degelijk naar een tearoom gaan voor

we vertellen dat de favoriete tearoom gesloten is.

« Geef een visueel voorbeeld van een probleem of een
verandering. Bv. Als je een kast van plaats verandert, dan
is het beter het resultaat van die verplaatsing te tonen

en er op te wijzen hoeveel beter die kast daar staat dan
er vooraf veel woorden aan te verspelen. Eenvoudige
schetsen kunnen soms gemakkelijker begrepen worden
dan woorden.

« Wees geduldig en kalm want het kan een poos duren voor
een verandering begrepen en aanvaard wordt.

« Probeer de positieve kant van een verandering uit te
vergroten.

« De PW persoon vragen om je te helpen, dus verantwoor-
delijkheid geven bij een onverwachte situatie, kan die
persoon afleiden zodat een hevige reactie uitblijft.

Het anders omgaan met een persoon met PWS kan een
belangrijk deel zijn in het “zich goed voelen” van deze
persoon. Een correcte maniervan omgaan met verandering
kan de onrust en angst beduidend doen verminderen en
heftige reacties vermijden.

Zelfs "goeie veranderingen” zoals een reisje, kunnen een bron van
stress zijn voor een PW persoon en moeten aangepakt worden als
een verandering in de routine. Hardnekkigheid, groeiende onrust
en bezorgdheid over wat er kan gebeuren terwijl ze weg zijn
enz..., doen zich vaak voor. Helemaal niks op voorhand zeggen
betreffende een “goeie verandering” is een optie maar niet altijd
de beste oplossing.

De aanpak van een verandering uitproberen met een PW persoon
helpt om in de toekomst een beter resultaat te bereiken. Vb.
“Volgende keer dat de poes gevochten heeft en je bang bent
dat hij er een abces aan zal overhouden, gaan we direct naar de
dierenarts in plaats van het eerst zelf te willen verzorgen.” Als
de persoon daar mee akkoord is dan kan je dit inplannen in de
afspraken, schrijf het op hun afsprakenbordje en overtuig je ervan
dat ze dit nieuw plan kennen.

Na een discussie of een escalatie en wanneer de PW persoon weer
rustig geworden is en zelfs berouwvol is, vraag dan wat jij kan
doen om te helpen als zich weer iets voordoet dat voor verwarring
zorgt. Je zou verbaasd kunnen zijn over hun antwoord en dikwijls
kan het leiden tot positieve resultaten. Bv. “ Laat me a.u.b. even
alleen”, “A.u.b., luister naar mij’, A.u.b., behandel me niet als een
klein kind”. Rekening houden met wat ze aangeven kan in de
toekomst zware discussies en escalaties voorkomen.

Het gaat allemaal over overeenkomsten sluiten.

Als personen met PWS ouder worden, kunnen hun gedragingen
afzwakken. Er is een zekere verwachting van henzelf uit, net
als van de ouders, broers en zussen, familie en vrienden uit, dat
ze behandeld zullen worden als volwassenen. Voor ouders en
verzorgenden is dat niet altijd mogelijk maar ze kunnen binnen
sommige gebieden wat soepeler zijn en meer vertrouwen geven.
Het is moeilijk om los te laten maar vaak kun je een overeenkomst
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aanreiken. Hun tekort aan beoordeling en hun geringe emotionele
controle zijn niet zichtbaar als ze kalm en gelukkig zijn, bespreek
vooraf altijd grondig de consequenties van iets waarin je een
overeenkomst maakt.

Groeiende, veilige verantwoordelijkheden geven kunnen
positieve gedragsveranderingen teweegbrengen. Bv. Zelf de
verantwoordelijkheid geven over een bepaald bedrag aan
geld voor een specifieke vooraf besproken boodschap kan
hun zelfvertrouwen verhogen. Maar succes hierin zal veel
voorbereiding, uitleg en onderhandeling vragen. Kom overeen dat
er altijd een evaluatie zal gemaakt worden over de resultaten van
de verantwoordelijkheid die ze kregen en dat het mogelijk is dat
die verantwoordelijkheid weer zal worden afgenomen als ze er
niet in slagen zich aan de afspraken te houden. Vb. Als je het geld
niet hebt gebruikt voor wat we afgesproken hadden, zal ik weer
zelf de betalingen doen zodat de verleiding om het te gebruiken
voor het kopen van voedsel niet meer aan de orde is.

Mensen met PWS hebben allemaal een verschillende persoon-
lijkheid en een verschillende cognitieve bekwaamheid. De één kan
beter omgaan met meer verantwoordelijkheden dan de ander. Als
verantwoordelijkheid over geld niet noodzakelijk is kan je het best
vermijden om de kans op falen te vermijden.

Een ouder zegt: Het voornaamste van overeenkomsten sluiten is dat,
als je iets afneemt of ontzegt, er iets tegenover moet staat. Bv. We
kunnen spijtig genoeg geen hond in huis nemen omdat we daar te
weinig ruimte voor hebben. Maar je mag een vogel in een kooitje
of een vis in een bokaal hebben als je dat wil en we kunnen af en
toe eens met een hond uit het asiel gaan wandelen. Je doet er die
dieren een plezier mee. Zo speel je in op hun eigen inzicht (we hebben
inderdaad te weiniq ruimte voor een hond) en stel je er iets tegenover
dat wel kan. Rekening houden met hun inzicht in wat belangrijk is en
iets kunnen doen voor anderen lijkt te werken.

Mensen met PWS voorbereiden op veranderingen geeft hen de
mogelijkheid om door een inzichtelijk en emotioneel proces te
gaan en zo te bedenken wat er zal gebeuren en welke effect de
verandering op hen zal hebben. Het zal tijd en energie vragen om
hen op veranderingen voor te bereiden maar de resultaten zijn
meestal de moeite waard. Het kan dat de persoon met PWS toch
gestresseerd raakt voor een ongekende reden of dat je merkt dat
de angst toeneemt en dat er toch moeilijk gedrag opduikt ondanks
het gebruik van alle hierboven voorgestelde strategieén. Denk
niet dat jijzelf of de PW persoon gefaald heeft. Blijf de strategieén
toepassen en met de tijd zal je vooruitgang merken.

DE BASIS VOOR EEN GEZONDE VOLWASSEN LEVENSSTIJL

EenvroegediagnosevanPWSmaakthetvoordeoudersmogelijkomstrategieénteleren
toepassen zodat ze kunnen omgaan met eventuele gedragsmoeilijkheden of met het
gevaar voor obesitas. Ondanks verschil in mentale en fysische mogelijkheden moeten
we goed beseffen dat een cognitieve achterstand, het hongergevoel en het beperkt
verzadigingsgevoel altijd aanwezig blijven voor personen met PWS. De bekwaamheid
omzelfpassendeonafhankelijke beslissingentenemenbetreffende belangrijke keuzes
die zich voordoen, lopen zelden goed af, zelfs als het kind met PWS volwassen word.
Het blijftaltijd de verantwoordelijkheid van de ouders of de verzorgenden om gezonde
keuzes te maken en consequenttezijnin hettrekken van grenzen betreffende voeding,

geld, beweging en levensstijl.

De energiebehoefte

Doorheen dit artikel slaat de term energie op de kilocalorieén (kcal)
of kilojoules (kj) verkregen door inname van voedsel en drank.

Volwassenen met PWS blijven nood hebben aan een beperkte
energie-inname en dat is zo ongeveer 60% van de dagelijkse
energie-inname van niet-PWS personen. Denk aan de calorie
innamegids: 7 kcal of 29 kj per cm lengte als ze gewicht moeten
verliezen en 8 tot 11 kcal of 33,5 tot 46 kj per cm lengte om het
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goede gewicht te behouden. Dit verandert niet en telt voor

personen met PWS van alle leeftijden.

Hoe behaal je de correcte energie-inname?

De energieconsumptie beperken vraagt een consequente
balans aan maaltijden en tussendoortjes. Dat betekent dat alle
voedselbronnen buiten bereik van de PWS personen moet
blijven. Keukens, voorraadkasten, koelkasten, voedselrekken,



fruitmanden, vuilnisbakken, winkels, de huizen van familie,
vrienden en buren, werkplaatsen, dagopvang, moestuinen,
kerkzaaltjes , sport-gebeurtenissen en alleen reizen houden
allemaal de mogelijkheid in van energie-inname. De meeste
personen met PWS zullen voedsel nemen, of geld om er voedsel
mee te kopen of restjes opeten of voedsel uit de vuilnishakken
halen als de gelegenheid zich voordoet. Dat is omdat ze constant
denken aan voedsel en hun hongergevoel niet te bevredigen is. Dit
is typisch voor PWS en niet een persoonlijk trekje van iemand met
PWS. Een constant voedselveilige omgeving gekoppeld aan een
psychologische “eetzekerheid” is essentieel voor een emotionele
en gedragsmatige stabiliteit.

Mensen met PWS hebben zeker nood aan keuze en afwisseling in
eten en drank maar het caloriegehalte moet afgestemd blijven op
wat voor hen nodig is. Hoe strikter men blijft hoe makkelijker de
PW persoon zich aanpast aan die caloriebeperkingen. Het is van
uiterst belang de beperkte hoeveelheid calorieén te onderhouden
ook al is de persoon op streefgewicht. Dat is niet alleen om een
gezond gewicht te behouden maar ook om overconsumptie te
vermijden wat kan leiden tot ernstige maagproblemen en op de
lange duur tot obesitas.

Calorieonderhandeling

Dit gaat over het verminderen van de normale dagelijkse calorie-
inname de dagen voor een feestje of een speciale gelegenheid
waarbij er meer dan de normale hoeveelheid voedsel (en dus
energie) zal geconsumeerd worden. Het is een nuttige strategie
om het evenwicht te houden in de calorie-inname en te vermijden
dat het gewicht stijgt. Bv. verminder de vleeshoeveelheid of laat
de koolhydraten weg voor de avondmalen twee of drie dagen
voorafgaand aan de speciale gelegenheid en dan kunnen er
wat extra calorieén ingenomen worden op het feest of op de
bijeenkomst. Zelfs al is de vermindering in calorieén vooraf niet
in evenwicht met wat er als extra bijkomt, het is de strategie om
de energie-inname onder controle te houden die van belang is.
Geef de PW persoon de keuze tussen a)de speciale gelegenheid
bijwonen en onderhandelen over de calorieén of b)niet deelnemen
aan de speciale gelegenheid. Sommigen zullen kiezen om niet te
gaan zodat er aan de dagelijkse maaltijden niets moet veranderd
worden. Calorie-onderhandeling geeft hen de mogelijkheid
om te kiezen met behoud van de constante energie inname. De
onderhandeling helpt ook om het mentale evenwicht veilig te
stellen. Het vraagt uitleg en discussie vooraf en stoort niemand op
de gelegenheid zelf. Of je nu onderhandelt over calorie inname
buitenshuis of niet, bedenk dat het altijd beter en wenselijk is om
over het eten vooraf de praten, te plannen en te laten kiezen als
dat mogelijk is.

Een ouder schrift: als we buitenshuis eten dan is de regel dat er een
meeneemdoos gevraagd wordt en dat de helft van wat op het bord
ligt voor we beginnen te eten in de doos wordt geschept. Die helft
wordt de volgende dag thuis opgegeten. Zo is er het gevoel dat er
tweemaal uit wordt gegeten. Daar hebben we nooit problemen rond
gehad, het werkt perfect.

Een ouder schrijft: bij ons thuis gebruiken we de “voedsel of portie
onderhandeling”. Onze dochter met PWS eet wat wij eten en we
zorgen voor maaltijden met weiniq vet, weinig koolhydraten en veel
groenten en fruit. Als onze dochter vraagt om een extra portie dan
is ze tevreden met mijn antwoord: “Nee, ik zal het sparen voor jou
en je krijgt het morgen.” Als we buitenshuis eten dan bespreken we
vooraf wat er gegeten wordt en ik herinner er haar aan dat ik haar
de juiste hoeveelheid zal geven. Is er een dessert, dan krijgt ze er
een kleine portie van en als ze om meer vraagt dan vragen we een
portie om mee te nemen naar huis voor de volgende dag of later in
de week. Ze is ook bereid om de hoeveelheid eten bij de maaltijd
thuis volgend op het etentje buitenshuis wat te verminderen.

De voorbeelden hierboven zijn het resultaat van een volhardende
toepassing van gemaakte afspraken. Zois een sfeervan vertrouwen
ontstaan tussen de PW persoon en de betrokken gezinsleden. Het
is zelfs zo dat in bepaalde gevallen niet meer naar het gespaarde
eten gevraagd wordt.

Mensen die niet tot het gezin behoren moeten ook op de hoogte
zijn van het PWS en hoe je alles aanpakt zodat ze kunnen helpen
in de gezondheidsstrategie die je hanteert voor de PW persoon. Als
de mensen waarmee je contact hebt goed ingelicht zijn dan zullen
ze minder onzeker zijn als ze tijd doorbrengen met een persoon
met PWS. De kennis van hoe je het aanpakt kan hen steunen in het
begrijpen van hoe een PW persoon is.

Fysieke activiteit is noodzakelijk

Alle personen met PWS hebben nood aan geregelde en efficiénte
fysieke activiteiten om hun energie in kwijt te geraken en dat
hun leven lang. Personen met PWS hebben meer vet en minder
spieren. Hun spieren hebben minder kracht en zijn zwakker wat de
gewrichtsstabiliteit, lenigheid en beenderstevigheid vermindert.
Beweging, fysiek oefenen is de sleutel tot het op punt houden
van het gewicht, het goed functioneren van hart en luchtwegen,
de spiersterkte verbeteren, de gewrichtsstabiliteit verhogen,
een gezond beendergestel ontwikkelen, de mentale gezondheid
opkrikken en diabetes vermijden. Dat geldt voor alle mensen maar
is extra belangrijk voor mensen met PWS. Oefeningen/beweging
zorgt ook voor afleiding op de voedselfocus, ontwikkelt het “zich
goed voelen”, het geeft een boost aan het zelfrespect en komt het
gedrag ten goede.

Als jouw persoon met PWS nog niet oefent/beweegt dan is het
nu het moment om daar mee te starten. Het is nooit te laat!! Als
ze alleen in staat zijn een eindje te wandelen dan is dat het goede
startpunt. Dagelijks 10 minuten wandelen is een fantastisch
begin. Het geheim is om er een routine in te brengen en daar
geleidelijk wat fysieke activiteit aan toe te voegen. Het doel is om
te komen tot dagelijkse fysieke inspanningen gedurende 30 tot 40
minuten en dit zo'n 5 a 6 dagen per week. Voorbeelden van fysieke
inspanningen: wandelen, zwemmen, fietsen, lopen, dansen,
roeien, en gelijkaardige oefeningen.

Als er een nieuwe activiteit opgestart wordt dan kan een kleine
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beloning voor de voltooiing van een reeds gedane oefening een
goeie motivatie zijn voor een nieuwe aanpak. Een kleine gezonde
snack of tussendoortje kan een systematische beloning zijn na
een gedane inspanning. Het is aan te raden om de activiteiten
te starten voor er gegeten wordt of één uur te wachten na het
eten om te sporten behalve wanneer de PW persoon last heeft
van slechte vertering. Dan is het best om te oefenen direct na
de maaltijd om de vertering te bevorderen. Als je start met een
nieuwe training, leg dan uit dat de intensiteit zal worden verhoogd
als het te gemakkelijk wordt en dit om sterker te worden. Om de
fitheid te verbeteren, wordt de intensiteit van de oefening zeer
geleidelijk verhoogd. Vergeet niet om vooraf op te warmen en
achteraf af te koelen. Activiteiten in de morgen hebben extra
voordelen: toename van de alertheid, het is vroeg achter de rug,
de persoon is niet te vermoeid zoals dat op het einde van de dag
wel het geval kan zijn.

Occasionele of doelgerichte activiteiten zijn ook heel belangrijk.
Huishoudelijke taken als het bed opmaken, was aan de lijn
hangen, de post halen en helpen in de kleine taken in huis en
tuin houdt hen niet alleen actief bezig maar verhoogt ook het
zelfbeeld omdat je hen gezinstaakjes toevertrouwt. Volwassen
PW personen houden ervan dat ze zich nodig voelen en dat ze
verantwoordelijkheid krijgen om hun bekwaamheid te bewijzen.
Verantwoordelijkheid krijgen en geprezen worden kan wonderen
doen.

Waar mogelijk is het nog beter als gezinsleden meedoen met
de activiteiten (sporten). Meedoen wordt dan beschouwd als
goed voor iedereen en niet alleen voor PWS personen. Eens
de activiteiten een vast deel van de dag worden is er minder
aanmoediging nodig omdat het een deel van hun vaste routine
wordt.

Activiteiten in open lucht zijn een fantastische manier om het
kwijtraken van energie te combineren met buiten zijn. Zonlicht is
een belangrijke bron van vitamine D! Wandelen op verschillende
terreinen of oppervlakken verhoogt de stevigheid van de spieren.
Het uitzicht op de omgeving en de natuurgeluiden in parken,
bossen of landelijke gebieden kunnen educatief zijn en een
stimulatie voor zinnen en geest.

Een ouder schrijft: buiten wandelen is voor mijn zoon een merkbaar
antidepressivum en een stimulans voor zijn mentale gezondheid.
Zonlicht in de ogen krijgen, bewegen rond andere mensen, beslissen
welk pad er zal gevolgd worden, vogels horen en insecten bezig zien
brengen eens iets anders om over te praten en maken activiteiten
buitenshuis de moeite waard. Waar mogelijk, betrek anderen in het
leven van je persoon met PWS. Positieve vrienden, buren en andere
familieleden verrijken hun leven. Een eenvoudiq “hallo” of “hoe gaat
het er mee” zijn positieve interacties met mensen met PWS, die over
het algemeen moeite hebben met het houden van vriendschappen
en met sociale omgang.

Wandelen is een van de beste activiteiten voor zintuigelijke en

motorische stimulatie bij volwassen PWS personen. Moedig een
z0 breed mogelijk spectrum aan interesses aan.
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Een ouder schrijft: het enige wat echt werkte voor onze dochter
betreffende oefeningen en er in volhouden is een gesponsorde
loopwedstrijd. Het kost haar telkens twee uur maar ze wordt er voor
betaald. Het gaat weliswaar over een minimaal bedrag maar dat is
voor haar beter dan niks. Betaald worden voor een “job” geeft haar
niet alleen de stimulans om het te doen maar betekent ook te kunnen
zeggen “joepie, ik heb een job!” Verbazingwekkend hoe ze er voor
gaat in alle weersomstandigheden. Verbazingwekkend, zij houdt vol
en ze verloor intussen al 10 kg in 5 maanden.

Elke persoon moet aangezet worden om bepaalde interesses
te ontwikkelen. Hun horizon zoveel mogelijk verruimen
heeft voordelen. Moedig ze aan om te lezen, te schrijven, te
handwerken, interesse te hebben voor wereldgebeurtenissen,
voor de verschillende sporten enz. . Blijf bedacht op de eventuele
mogelijkheid om extra calorieén op te doen en bespreek vooraf
hoe je dit kan voorkomen. Tewerkgesteld worden op een actieve
manier kan terzelfdertijd een kans zijn om energie kwijt te spelen
en een manier creéren dat “deel van de werkdag” uitmaakt. Dat is
beter dan een occasioneel opgedrongen karweitje. Als ze voor hun
activiteit betaald worden werkt het nog beter.

Goed gekleed zijn

We spreken hier over “gekleed zijn naar het weer”. Personen met
PWS beschikken niet over de bekwaamheid om zich te kleden
naar gelang de weersomstandigheden. Quders en verzorgenden
moeten hun mensen met PWS in de juiste richting sturen om
passende kledij en schoenen aan te doen naar gelang het soort
weer. Personen met PWS kunnen zowel lijden aan hypothermia
(onderkoeling) als aan hyperthermia (verhitting) als ze niet de
kledij dragen die past bij de buitentemperatuur.

Als personen met PWS sporten of regelmatig actief bezig zijn,
wees bedacht op kwetsuren of op pijn wat voor steeds grotere
problemen kan zorgen. Verminder tijdelijk de activiteiten. Skin
picked wondjes op de benen of op de buik kunnen verergeren
tijdens het bewegen door wrijving van de kledij. Zorg dat de
wondjes verzorgd en afgedekt zijn om infecties te voorkomen.



De juiste schoenen dragen om activiteiten te beoefenen moet Een goeie sportschoen

meestal vooraf goed besproken worden. Als iemand met PWS - heeft een flexibele zool en een steunzool

favoriete schoenen heeft en het absoluut niet ziet zitten om - laat ruimte als de voeten opzwellen door de warmte
“joggers” te dragen dan kan dat een belemmering zijn om veilig (veters zijn beter dan een velcrosluiting)

en adequaat te sporten of te bewegen. Die juiste schoenen hoeven - geeft een stevige ondersteuning van de hiel

niet perse duur te zijn als ze maar ondersteunen en beschermen,
zeker voor personen met diabetes.

Conclusie

Als de persoon met PWS terecht komt in een regelmatige bewegingsoutine dan
kan dat veranderingen teweeg brengen: ze kunnen energieker zijn, gelukkiger
zijn, gezonder zijn! Het is nooit te laat om je persoon met PWS actief te doen
bewegen. Het kan wat overredingskracht vereisen maar als het eenmaal is
ingeschakeld in de dagelijkst routine zal de beloning er in bestaan dat heel wat
vroegere moeilijkheden en problemen uit de weg worden geruimd. Bewegen,
actief bezig zijn is geen extraatje voor PW personen maar is even belangrijk als
de aandacht die gegeven wordt aan de voeding.

Een positieve ervaring voor alle betrokkenen
kan leiden tot positieve resultaten voor alle
betrokkenen. Actief bewegen en oefenen is
ondersteuning voor de geest en houdt de
geest vitaal.

Marcus Tullius Cicero
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PRADER-WILLIWORLD APP

Prader-Willi

World App
WELCOME TO

THE REVOLUTI

Put Prader-Willi World in your pocket - never be

information about this syndrome. Use it to find facts
others, and to keep up with the world of Prader-Will

GET THE APP

IPWSO heeft net voor de het einde van vorig jaar
deze App gelanceerd. Hij is vrij verkrijgbaar en
voorlopig enkel voor Android maar binnenkort ook
voor Apple. Hijis in twee talen beschikbaar: Engels
en Spaans.

Wat staat er op deze App?
- Wat is PWS? Beknopte uitleg en overzicht
- Medical Alert netjes en overzichtelijk zodat je dit altijd bij
de hand hebt.
- De publicaties van Famcare
- News.. nieuwsfeiten en verhalen

CONTACTGEGEVENS

Wanneer één van uw contactgegevens wijzigt of uitgebreid wordt (email,
postadres, telefoonnummer of gsm nummer) héél graag een seintje aan

Anna De Bruyckere, Varenstaat 8, 8301 Knokke-Heist
info@praderwilliviaanderen.be
Tel: 050 5148 75 of 0474 68 04 07

Voor lidmaatschap of financiéle ondersteuning
rek.nr. BE 350013 1865 0837 (Prader Willi Vlaanderen)
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- OurWorld, je kan je via de app registreren en, als je wil, in
contact komen met anderen. Op een overzichtskaart kan
je zien waar er nog andere mensen met PWS wonen. Dit
allemaal op een anonieme manier.

- Contactgegevens. Athankelijk van waar je bent, krijg je
te zien wie je kan contacteren indien je meer informatie
wenst. Je bent bv op vakantie in Spanje, dan komen de
contactgegevens van de Spaanse vereniging en van de
Spaanse Professional die afgevaardigd is bij het IPWSO er op.

http://www.prader-willi-world.com

Prader Willi Vlaanderen | Anna De Bruyckere | Varenstraat 8 | 8301 Knokke-Heist | 050 5148 75

info@praderwilliviaanderen.be | www.praderwilliviaanderen.be



