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NIEUWSBRIEF  
PRADER WILLI VLAANDEREN  JANUARI 2016

Eén lichtje is sterker dan alle duisternis van de wereld. We werden 
in onze wereld met veel duisternis geconfronteerd het voorbije 
jaar. En toch, wat daarbij heel sterk opviel is de kracht van de mens 
om een lichtje te blijven midden die duisternis. Dat geeft hoop 
voor 2016. 

Hartverwarmend wat Music for Life realiseerde en hoeveel 
mensen zich daarbij geroepen voelden om iets voor de medemens 
te betekenen. Ook voor onze vereniging werd verrassend veel op 
touw gezet. Daarnaast kregen we op de contactdag de mooie 
cheque van Music for a Smile. Niks dan lof en dankbaarheid voor 
alle inzet en volharding. Over dit alles lees je in deze nieuwsbrief 
nog meer. Onze rekening is dus goed gespijsd en daar maken we 
gulzig gebruik van om extra veel te doen voor onze leden en voor 
alle mensen met het Prader Willi Syndroom.

Ongeduldig wachten we op de Vlaamse wegwijzermap voor alle 
mama’ s en papa’s die een kindje met het Prader Willi Syndroom 
grootbrengen. Er komt een kersverse infofolder om uit te delen 
aan mensen die op de één of andere manier betrokken zijn in het 
leven van Prader Willi personen. We houden in het najaar een 
contactdag met interessante sprekers voor een ruimer publiek en 
we zijn nu al druk bezig om de mama’s een verwendag te bezorgen 
en om de familiedag even succesvol te maken als die van het 
voorbije jaar. 

Er is werk aan de winkel, we vliegen er weer in! Voor 2016 wens ik u 
allen de warmte van vriendschap, het geluk van familiemomenten 
en het genot van mooie herinneringen.

Anna

In deze nieuwsbrief

•	 Inleiding
•	 Music for Life en Music for a Smile
•	 De contactdag van 14 november laatstleden
•	 Hulde aan onze oud-voorzitter
•	 Lidgeld 2016
•	 Vertaalde artikels uit Famcare van IPWSO

Noteer alvast volgende data:

•	 Mamadag: 17 april
•	 Kaas en Wijnavond Kiwanis Knokke: 23 april
•	 De Familiedag: 18 september (nog lichtjes 

onder voorbehoud)
•	 Onze contactdag: 19 november
•	 Meer details volgen in onze nieuwsflashes. De 

onderhandelingen zijn nog volop bezig. 
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MUSIC FOR  LIFE

Iedereen zal wel eens gekeken hebben naar beelden van de 
“warmste week” op TV. Het was hartverwarmend om te zien 
hoeveel mensen bereid zijn zich in te zetten voor “Het goede 
doel”. Ook voor onze vereniging sloegen mensen de handen 
in mekaar om iets te realiseren. Anne trommelde vriendinnen 
op om samen zakdoekhoesjes te naaien, Griet kon een hele 
zaal dames mobiliseren om leuke zakjes met rits te stikken, 
Hannah bakte speculaasjes en het Sint-Michiels intituut 
organiseerde naast een filmavond, de verkoop van wafels, cakes 
en chocomelk. De opbrengst was verbijsterend groot: 629 euro 
voor de zakdoekhoesjes, 4347 euro voor de ritszakjes, 1399,06 
euro voor de speculaasjes en 732 euro voor de acties van het  
St. Michiels instituut. Alles samen goed voor 7106,06 euro!!

Er zijn vast vele uren in al deze activiteiten gekropen. Daar 
mogen we echt wel eens bij stilstaan: het gaat niet alleen over 
het maken van iets maar je moet het ook nog aan de man zien te 
brengen. We danken dan ook iedereen die hieraan meewerkte 
uit de grond van ons hart voor alle tijd en energie die er aan 
besteed werd. 

 
Een dikke dankjewel kus

Prader Willi Vlaanderen
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Op de contactavond van november laatstleden mochten we de cheque ontvangen van de  
opbrengst van de benefietavond Music for a Smile. Het prachtige bedrag van 3093,99 euro 
staat reeds op onze rekening. Super!!! Nog eens onze warmste dank aan Kristof en Anke en alle 
medewerkers

Een dikke dankjewel kus

Prader Willi Vlaanderen. 
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de  opbrengst van de benefietavond Music for a Smile. Het prachtige bedrag van 3093,99 
euro staat reeds op onze rekening. Super!!! Nog eens onze warmste dank aan Kristof en 
Anke en alle medewerkers
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CONTACTDAG VAN NOVEMBER

Korte samenvatting van wat we te horen kregen op 
de contactdag van november ll.

Wat na school?
Op de contactdag kwam Mevrouw De Rycke van Start West-
Vlaanderen ons iets meer vertellen over de inkomen vervangende 
tegemoetkoming en over de integratie-tegemoetkoming. Er werd 
meteen bij vermeld dat het systeem vanaf september 2016 zal 
veranderen. Er wordt nog steeds gesleuteld aan de nieuwe gang 
van zaken waardoor het momenteel erg onduidelijk is wat dat 
nieuwe systeem zal inhouden.

De inkomen vervangende tegemoetkoming komt in de 
plaats van het verhoogde kindergeld dat stopt zodra je zoon/
dochter 21 jaar is. Voorwaarde is wel dat je zoon/dochter niet 
werkt in de reguliere sector of in een beschermde werkplaats. 
Zodra je kind 20 jaar is, kan je het dossier opmaken en de aanvraag 
doen. De uitbetaling gebeurt vanaf de leeftijd van 21 jaar.

De aanvraag gebeurt bij het FOD in Brussel. Wie hulp wenst bij 
de opmaak van het dossier en voor het invullen van de nodige 
papieren, kan beroep doen op de thuisbegeleidingsdienst van de 
provincie waar je woont. 

De integratietegemoetkoming is interessant voor het helpen 
dekken van de kosten voor hulp, steun en begeleiding van je 
kind. Je kan deze tegemoetkoming ook krijgen als je kind in een 
beschermde werkplaats werkt.

De zelfredzaamheid wordt beoordeeld met punten door een 
controle arts. Het is heel belangrijk om je daarop goed voor 
te bereiden. Er zijn zes domeinen die beoordeeld worden: 
verplaatsingsmogelijkheden, voeding nuttigen en bereiden, 
persoonlijke hygiëne, onderhoud woning en huishoudelijk werk, 
gevaar, communicatie en sociaal contact. Per domein kan je 
maximum drie punten scoren:

- O punten: geen moeilijkheden

- 1 punten: weinig moeilijkheden

- 2 punten: grote moeilijkheden

- 3 punten: onmogelijk zonder hulp van anderen

Het totaal van de punten van die 6 domeinen bepaalt het bedrag 
waar je recht op hebt.

Je kan het gesprek bij de controle arts best heel goed 
voorbereiden. Een paar raadgevingen bij de verschillende 
domeinen.

Domein 1. Verplaatsingsmogelijkheden: 
•	 Weinig uithoudingsvermogen – slappere spieren – snel moe
•	 Kan zelf geen route uitstippelen
•	 Kan een vaste route onthouden maar kan bij werken of 

omleiding geen nieuw traject vinden
•	 Zal bij het verloren lopen, ronddwalen i.p.v. hulp te zoeken
•	 Zal bij vertragingen op het traject niet zelfstandig kunnen 

optreden

Domein 2. Voeding bereiden en nuttigen
•	 Zeer sterk het constante hongergevoel benadrukken en 

uitleggen dat dit komt door een verstoord verzadigingsgevoel 
in de hersenen

•	 Zeer sterk benadrukken dat er 24 op 24 uur toezicht nodig is 
omdat er steeds (en zeer vindingrijk) naar voedsel gezocht 
wordt en wijzen op het risico van obesitas (kunnen zich 
overeten). Gevaar voor obesitas is ook groter door geringere 
vetverbranding en passief gedrag. 

•	 Overgewicht zorgt voor fysische en psychische problemen en 
kan levensbedreigend zijn.

•	 Een streng dieet en goede opvolging is een absolute vereiste.

Domein 3. Persoonlijke hygiëne
•	 Er moet steeds controle zijn op de hygiëne 
•	 Sommigen zijn ’s nachts niet droog
•	 Kunnen niet alleen naar huisarts – iemand moet medicatie en 

inentingen voor hen opvolgen. De doktersbezoeken bijhouden 
en meenemen. 

Domein 4. Onderhoud woning – huishoudelijk werk
•	 Kunnen niet zonder toezicht wonen
•	 Kunnen geen werk plannen
•	 Kunnen fysiek weinig aan (missen kracht)
•	 Hebben zeer traag tempo

Domein 5. Gevaar
•	 Gevaar voor ongecontroleerd eten
•	 Bij brand of kortsluiting weten ze niet wat te doen
•	 Gemakkelijk te misbruiken zowel financieel als seksueel door 

te vlot vertrouwen te geven en door een gering besef van 
geldwaarde – zijn gemakkelijk te verleiden met voedsel.

•	 Schatten niet in wanneer ze een dokter nodig hebben.
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Domein 6. Communicatie en sociaal gedrag
•	 Het intellectueel niveau is niet altijd hoog (afhankelijk van 

persoon tot persoon)
•	 Kan zich niet altijd goed uitdrukken (afhankelijk van persoon tot 

persoon)
•	 Onverwacht doorbreken van vaste structuur of een teveel aan 

prikkels kan paniek of gedragsstoornis veroorzaken

Tips:

Maak je tekst zo summier mogelijk (lange teksten worden maar 
half gelezen).

Neem ev. de huisarts mee en nog iemand want je kind moet ook 
aanwezig zijn. Hopelijk moet je kind er niet bij zijn tijdens de 
bevraging en dan is er iemand die je kind kan opvangen. 

Hoe aanvragen?

Je moet de documenten voor de beide tegemoetkomingen 
opvragen bij de gemeente of de mutualiteit want je kan ze niet 
downloaden. Omdat je tussen het ontvangen van de documenten 
en het opsturen van de aanvragen slechts 30 dagen tijd hebt, is het 
nuttig om eerst de voorbereidingen te doen: huisarts inschakelen 
voor verslag, bijkomende zelf opgestelde verslagen opmaken al 
dan niet getekend door de huisarts, enz…

Je stuurt alles best in één pakket door.

Wie kan je helpen bij de aanvragen?

- 	 De thuisbegeleidingsdienst van je provincie

•	 West-Vlaanderen: Start West-Vlaanderen
•	 Oost-Vlaanderen: De Tandem, Gent
•	 Antwerpen: Kadodder in Zoersel
•	 Limburg: wegwijs Stijn DAB Dienst Ambulante Begeleiding 

in Zonhoven
•	 Vlaams Brabant: Resonans, Brabantse Dienst voor 

thuisbegeleiding in Wezembeek-Oppem

- 	 De Mutualiteit: sociale dienst

- 	 Het Sociaal Huis bij het OCMW (loket personen met een 
beperking)

- De thuisbegeleidingsdienst voor personen met een ver-
standelijke beperking kan je inschakelen vanaf de geboorte 
van je zorgenkind. Ze helpen met administratie, met 
opvangmogelijkheden, kunnen je in contact brengen met een 
vereniging van lotgenoten of zorgen voor rechtstreeks contact 
met lotgenoten, helpen zoeken naar vrijetijds-besteding,  
ondersteunen bij voedingsproblemen, geven raad rond de 
sociaal-emotionele ontwikkeling, er wordt aandacht gegeven 
aan de brussen (broers en zussen), ze helpen je op weg voor 
alles rond wonen en dagbesteding, kortom de ouders worden 
ondersteund op maat.

	 De huisbezoeken duren doorgaans anderhalf uur en kosten 
per prestatie 5 euro. Er wordt samengewerkt met diensten als 
scholen CLB, dagcentra,…

	 Het kan dat je even op een wachtlijst komt voor je geholpen 
wordt behalve bij pas gestelde diagnose en in noodsituaties.

Een aantal conclusies:
-	 De aanpak hierover is zeer verschillend van persoon tot 

persoon. Er zijn PW jongeren die het niet weten, die er zelfs 
geen vragen over stellen of kunnen stellen. Anderen weten het 
wel en binnen deze groep zijn er die er mee kunnen omgaan 
en anderen die het er heel moeilijk mee hebben. 

-	 Een leidraad geven is onmogelijk want alle PWS personen zijn 
verschillend. 

Tips van ouders:
-	 Maak je kind duidelijk dat anders zijn ook goed is.
-	 Als je kind er geen vragen over stelt of er geen last van heeft 

(meestal door onvermogen), hoef je er ook niks over te 
vertellen.

KORTE SAMENVATTING VAN DE GESPREKKEN ROND: HOE VERTEL IK MIJN KIND DAT HET ‘T PWS HEEFT?

-	 Verwijs naar andere kinderen/jongeren met een syndroom of met 
het PWS en zorg dat ze mekaar eens ontmoeten (vb. familiedag) 
en dan is de boodschap: je bent niet alleen.

-	 Als je jongere het zeer goed beseft en er ook vlot over kan praten:
•	 Laat ze een spreekbeurt geven over hun syndroom
•	 Wees altijd eerlijk in je antwoord maar verpak het  

een beetje zodat het niet te zwaar valt.
-	 Durf te zeggen: “Dat is niet goed voor jou!”
-	 Luister naar de aanpak van andere ouders en durf een lotgenoot 

op te bellen om er over te praten
 
Randopmerking: Vergeet de brussen (broers en zussen) niet!!! 
Ook zij hebben recht op voldoende informatie rond het syndroom. 
Vergeet hen ook niet genoeg aandacht te geven.

- 
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HULDE AAN ONZE OUD-VOORZITTER WILFRIED DELEY.

LIDGELD 2016

We hebben van de contactdag in november gebruik gemaakt om de 
pionier van onze vereniging, de heer Wilfried Deley, hulde te brengen voor 
zijn onverwoestbare inzet voor de Prader Willi Vlaanderen vereniging. Hij 
is de grote grondlegger en bezieler van onze organisatie. Ra Di Org (Rare 
Disease Organisation) kent elk jaar een Edelweiss Award toe aan mensen 
die iets beteken(d)en voor personen met een zeldzame ziekte. Ons 
bestuur had Wilfried opgegeven en hij werd dus genomineerd. 

Van harte proficiat Wilfried en een oprechte, warme dank voor al uw 
onvermoeibare inzet. We waarderen het ook heel erg dat we nog altijd 
op u kunnen rekenen.

Een dikke dankjewel kus
Prader Willi Vlaanderen

Lidgeld 2016 
Voor slechts 25 euro wordt u (opnieuw) lid van Prader Willi 
Vlaanderen v.z.w. 

Daarvoor krijgt u gratis deelname aan onze aangepaste familiedag 
en informatieve contactdag.  

U ontvangt nieuwsbrieven en nieuwsflashes met nieuws over het 
PWS en verslagen van onze activiteiten en nog veel meer. 

We trekken voor u op prospectie, nemen deel aan symposia en 
congressen om onze stem te laten horen en u beter te informeren.

Daarnaast is het belangrijk dat we een zo groot mogelijke 
groep vertegenwoordigen zodat we kunnen aankloppen bij 
beleidsmakers en zorginstanties. Zo kunnen we ijveren voor de 
meest gepaste zorg en omkadering voor mensen met het PWS en 
hun omgeving. 

Stort nu € 25 per gezin op:
Prader Willi Vlaanderen v.z.w.

BE35 0013 1865 0837

BIC : GEBABEBB

Vermelding: lidgeld 2016

Steunend lid 2016
Voor slechts 10 euro word je steunend lid van Prader Willi 
Vlaanderen v.z.w. Door dit te doen, steun je ons in de uitbouw 
van onze organisatie. Je zal ook nieuwsbrieven en nieuwsflashes 
ontvangen.

Stort nu € 10 op:
Prader Willi Vlaanderen v.z.w.

BE35 0013 1865 0837

BIC : GEBABEBB

Vermelding: steunend lid 2016

We rekenen op u!!!    

Nieuw lid of nieuw steunend lid: mail naar  
info@praderwillivlaanderen.be volgende gegevens:

•	 Naam en voornaam  
(van man en vrouw indien koppel)

•	 Naam PW kind en geboortedatum 

•	 Volledig adres

•	 Tel.nr. en gsm nr.

•	 e-mailadres
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DE, VOORLOPIG, LAATSTE VERTAALDE ARTIKELS UIT DE REEKS VAN FAMCARE DOOR IPWSO.

Ik wil hetzelfde

Wat zeg je tegen personen met PWS die vragen waarom ze niet 
hetzelfde kunnen hebben of doen als de andere mensen?

“Hetzelfde” omvat veel meer dan alleen maar de voedselinname. 
Mensen met PWS willen zich ook zelfstandig verplaatsen zoals 
andere jongeren of volwassenen. Eens ze leren hoe ze een 
bestemming kunnen bereiken, kunnen ze die afstand over het 
algemeen alleen aan zonder de weg kwijt te geraken. Door die 
ervaring vinden ze dat ze goed zijn in “verplaatsingstraining”. Dus 
wat is het probleem? Ze willen ook beschikken over eigen geld om 
zaken te kopen die ze leuk vinden. Ze willen uitgaan met vrienden, 
naar de cinema of naar een restaurant gaan en natuurlijk willen 
ze eten wat in de reclames aangekondigd wordt als tof, goed voor 
jezelf en voor je gezondheid. Ze willen dat allemaal kunnen doen 
net zoals andere mensen dat kunnen doen. 

Het hoogste bereiken in wat binnen je mogelijkheden ligt, is 
belangrijk voor iedereen, ook voor mensen met PWS. Dus, hoe 
stimuleren en ondersteunen familieleden hun volwassen kind 
om passende doelen te bereiken? Ouders en verzorgenden vragen 
zich af: “Wie zijn wij om te beslissen wat een geschikte prestatie is 
voor iemand anders?” Het komt allemaal neer op het herkennen 
van de interesses en de bekwaamheid van de persoon met PWS 
en dan te bekijken wat mogelijk is rekening houdend met de 
kenmerken van PWS. Wetend dat mensen met PWS cognitieve 
beperkingen hebben, versterkt de nood aan het stellen van 
grenzen in alles wat ze ondernemen. Net zoals grenzen stellen 
nodig is voor de veiligheid van kinderen, is dat ook nodig voor 
PWS personen van alle leeftijden zowel voor hun fysieke als voor 
hun mentale gezondheid. Een persoon met PWS met slechts een 
milde mentale beperking heeft toch maar een emotioneel niveau 
van een jong kind wat deels kan verklaren waarom driftbuien 
opduiken bij zowel kinderen als volwassenen met PWS. Ouders 
en verzorgenden mogen dan wel geloven dat hun volwassen 
kind perfect capabel is om doelen te bereiken als zelfstandige 
verplaatsingen, winkelen, naar de bioscoop gaan, vrienden 
bezoeken enz….en louter praktisch bekeken is dat ook zo; toch 
is het nodig om verder te denken. Het kan verkeerd lopen met de 
persoon met PWS als de ouders en verzorgenden geen rekening 
houden met de potentiële gevaren van onvoorziene situaties: vb. 
de ernstige  vertraging van een bus of trein, een gesprek met een 
vreemde wat kan leiden tot gevaar, de verleiding om voedsel of 
sigaretten te vragen of te kopen of gewoon te nemen, een overlast 
zijn voor de omringende mensen wat kan escaleren tot verhoogde 
stress en consequent asociaal gedrag, …

Een persoon met PWS, of die nu thuis woont, enig kind is, broers 
en/of zusters heeft, in een ondersteunend zorgverblijf woont, … 
zal altijd ervaren dat hij of zij niet dezelfde keuzes kan maken of 
kansen krijgt als de meeste andere mensen. Dat kan oorzaak zijn 
van verdriet of wanhoop bij die persoon. Ook voor de ouders en de 
verzorgenden is dat een bron van verdriet en wanhoop. Beperkte 

keuzes kunnen maken en beperkte mogelijkheden hebben is een 
trieste zaak voor om het even welk persoon maar wij, als zorggevers 
moeten de mensen met PWS beschermen tegen ernstige obesitas 
en de daaraan verbonden gezondheidsproblemen, tegen mentale 
klappen, tegen uitbuiting en zelfs tegen de mogelijkheid om 
anderen te verwonden. Het probleem voor mensen met PWS is, 
dat de beperking in hun keuzes en hun mogelijkheden niet alleen 
invloed heeft op hun basisnoden en verlangens; het verergert 
nog door de overweldigende goesting naar eten, daar waar wij 
weten dat ze minder mogen eten dan de anderen om een gezond 
gewicht en een goede gezondheid te behouden.  

 
“Ik wil hetzelfde” kan geuit worden in relatie tot:

1.	 Het soort en de hoeveelheid gegeven voedsel. Het wordt 
erg duidelijk gemaakt en/of er wordt erg lastig en met 
driftbuien of tegendraads gedrag gereageerd telkens 
een persoon met PWS andere mensen ziet eten wat hem 
wordt ontzegd of wanneer hij/zij een kleinere portie krijgt, 
zeker vergeleken met jongere personen.

2.	 Uitgaan met anderen en naar plaatsen waar andere niet-
PWS personen aanwezig zijn: driftbuien en tegendraads 
gedrag kan de organisatie van de gelegenheid sterk 
belemmeren en anderen in verlegenheid brengen. 

3.	 Over geld beschikken: dat is waarschijnlijk de tweede 
grootste oorzaak van stress (na voedsel) voor de 
volwassen PWS persoon en de ouders/verzorgers. Niet 
kunnen beschikken over geld of geen geld zelfstandig 
beheren kan een constante onvrede teweegbrengen bij 
PWS personen. Uit ervaring weten we dat personen met 
PWS best niet zelfstandig beschikken over geld behalve 
wanneer uitgaven gepland werden en onder toezicht 
gebeuren. Anders zal er steeds om geld gevraagd worden 
en zal er telkens weer discussie zijn over de grootte van 
het bedrag.

Er is geen snelle en gemakkelijke oplossing maar als de volgende 
strategieën telkens worden toegepast, dan zal de kwaliteit van het 
leven voor mensen met PWS sterk verbeteren. 

Strategieën die werken:

•	 Luister en voel mee – zoek naar minder risicovolle 
alternatieven waar mogelijk. 

•	 Zorg voor keuzes – maar beperk het tot slechts twee 
mogelijkheden. Zorg ervoor dat de voorgestelde keuzes 
geschikt en realistisch zijn.

•	 Leg een verband tussen oorzaak en gevolg vb. “Omdat je elke 
dag je tanden poetste, heb je geen tandverzorging nodig 
vandaag.”

IK WIL HETZELFDE
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Het kan nuttig zijn om in informele gesprekken de nadruk te leggen 
op wat andere personen (gekend door de persoon met PWS) ook 
nodig hebben, ook moeten missen en ook niet kunnen of niet mogen 
doen. Enkele voorbeelden: “John is niet getrouwd en heeft geen 
kinderen” of  “Jane wandelt heel veel in plaats van auto te rijden en 
ze doet dat om fit te blijven.” Door gelijkaardige noden of situaties 
te benadrukken die mensen zonder beperking hebben, doe je de 
personen met PWS  beseffen dat ze niet ‘de enige’ zijn.

 
Werk aan positief denken

•	 Geef een positieve reactie op het verband dat de persoon 
met PWS legt tussen oorzaak en gevolg. Bv. het is een zeer 
positieve ervaring wanneer een persoon met PWS zegt dat 
hij/zij sneller en makkelijker wandelt sinds hij/zij minder eet 
en gewicht verloor. 

Spreek lof uit wanneer  
de gelegenheid zich voordoet!!

•	 Moedig de gezinsleden en ook de persoon met PWS aan om 
elke dag te vertellen over iets dat ze leuk vonden.

•	 Geef de persoon met PWS een dagelijkse verantwoorde-
lijkheid. Mensen met PWS willen zich nuttig en 
verantwoordelijk voelen. Hen prijzen omdat ze hun taak/job 
tot een goed einde brachten, is een zeer positieve ervaring 
voor hen. Mogelijke taakjes: met de hond wandelen, de post 
halen, een speciaal karweitje opknappen.

•	 Wees op je hoede voor stressvolle situaties. Niet iedereen is 
de hele tijd positief. Erken stresssituaties en het effect ervan 
op iedereen vb. vertraging in het verkeer, te laat op een 
afspraak aankomen, je te warm, hongerig of moe voelen,… 
Vertel hen dat je je gefrustreerd voelt in bepaalde situaties 
wetende dat zij er ook door gefrustreerd zijn. 

•	 Behandel personen met PWS altijd respectvol. De manier 
waarop er binnen het gezin met hen omgegaan wordt, 
toont anderen hoe belangrijk het is om hen met het respect 
te behandelen dat ze verdienen. De meeste personen met 
PWS zijn heel gevoelig en zullen snel aanvoelen hoe andere 
personen zich tegenover hen opstellen.

•	 Ten slotte, wanneer je een persoon met PWS begeleidt, is het 
belangrijk dat je consequent bent in wat je doet. Ook al doen 
we alle positieve zaken die een persoon met PWS helpen, we 
kunnen niet altijd voorkomen dat hun onrust soms toeneemt. 
Consequentie verhoogt wel hun gevoel van veiligheid. 

“Ik wil hetzelfde” is een sterke emotie, bijna altijd aanwezig 
bij personen met PWS. In plaats van de verschillen tussen hun 
noden en de noden van niet-PWS personen te belichten is het 
beter om gelijkaardige noden van alle mensen te benadrukken als 
we hen een gelukkig en gezond leven willen bezorgen. 

Dit is een vertaling van een artikel uit Famcare te vinden op de website van IPWSO
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•	 Moedig positief denken aan door ze te laten nadenken over 
wat ze liever hebben dan over wat ze moeten missen.

•	 Moedig een routine aan die hen in beslag neemt zodat er 
minder tijd is om na te denken over wat anderen anders 
doen. 

•	 Probeer de omstandigheden te voorspellen wanneer de 
persoon met PWS waarschijnlijk zal aanvoelen dat hij/zij 
ergens buiten valt en organiseer iets dat niets met voeding 
of geld te maken heeft en zijn/haar aandacht opeist op zo’n 
momenten. 

•	 Ga niet in op situaties waar onaangepast voedsel, 
onaangepaste zaken of evenementen aan bod komen.

•	 Verzeker je ervan dat familie en vrienden op de hoogte zijn 
van de onderwerpen die de persoon met PWS van streek 
kunnen maken. 

•	 Eet soms hetzelfde als de persoon met PWS – weiger samen 
een traktatie die ze beter niet zouden hebben en maak 
duidelijk dat het “voor de gezondheid” is.

•	 Neemt de persoon met PWS deel aan een uitstapje, probeer 
te vernemen wat er zal gegeten worden en onderhandel 
vooraf om voor gezondere alternatieven te zorgen of zorg er 
zelf voor bv. geef huisgemaakte popcorn en een dieetdrankje 
mee bij een bezoek aan de cinema.

•	 Reken er niet op dat de persoon met PWS een speciale 
gelegenheid zal aankunnen als je eigenlijk weet dat ze het 
niet zullen aankunnen (door de ervaring op gelijkaardige 
gelegenheden). Het leidt alleen maar tot mislukking en 
ongemak. Het is beter om kordaat ‘neen’ te zeggen op een 
uitnodiging waarbij je twijfels hebt over de goeie afloop dan 
te zeggen ‘misschien’.

•	 Spreek met de werkplaats of het dagcentrum of de 
evenementenorganisatoren om te bekijken of er afspraken 
kunnen gemaakt worden over wat er anders kan dan het 
eten zomaar aan te bieden bv. geen voedsel delen met een 
ander, de portie voedsel wordt gegeven in plaats van zelf te 
laten bedienen, geen tweede bediening, ….

•	 Geef de persoon met PWS een verantwoordelijkheid binnen 
het gezin.

•	 Dring er sterk op aan bij gezinsleden, familie en vrienden 
om je strategieën te respecteren en ook toe te passen. 

Een ouder schrijft:

In de praktijk zou het woord “dieet” voor iedereen een referentie 
moeten zijn om te proberen gezond voedsel te eten en ook gezonde 
porties te eten. 

Vraag vertrouwde familieleden en vrienden om medewerking om 
op verschillende momenten, in het bijzijn van de persoon met PWS, 
informeel te praten over wat ze doen en laten om gezond te eten. ( 
Er is heel wat informatie te vinden over gezonde voeding maar praat 
alleen over wetenschappelijk aanvaarde informatie)
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‘Persoonlijke grenzen zijn richtlijnen, afspraken of gestelde feiten die 
een mens creëert om voor zichzelf uit te maken wat een verstandige, 
veilige en aanvaardbare manier is om zich te gedragen in de omgang 
met anderen en om een manier te vinden om te reageren als iemand 
buiten die limieten gaat. Ze zijn ontstaan uit een mengeling van 
overtuigingen, meningen, gedragingen, opgedane ervaringen en 
het sociaal  leerproces.’ (Wikipedia))

Mensen met PWS hebben een verhoogde onrust/angst en hebben 
anderen nodig die hen consequent en voortdurend richtlijnen en 
grenzen opleggen zodat ze zich veilig voelen en gepast kunnen 
reageren op wat er rond hen gebeurt. Grenzen stellen houdt in dat 
we positieve gedragsstrategieën aanmoedigen. Dat is beter dan 
bestraffend te reageren op ongewenst gedrag. Grenzen stellen 
leert de persoon met PWS wat wij en de gemeenschap van hen 
verwachten.

Grenzen stellen is belangrijk voor alle mensen die werken met een 
persoon met PWS. Het zijn hulpmiddelen die de angst, de onrust 
en de ellendige manier van reageren van personen met PWS doen 
afnemen als er zich iets voordoet of iets gezegd wordt wat normaal 
problemen kan geven.

Als niet alle mensen die te maken hebben met iemand met 
PWS dezelfde grenzen stellen, dan is dat heel verwarrend en 
problematisch voor de persoon met PWS. Een gebrek aan het 
constant toepassen van het stellen van die grenzen kan langdurige 
problemen veroorzaken. Duidelijke grenzen stellen houdt ons 
allemaal op dezelfde golflengte.

Laat ons even opfrissen hoe personen met het Prader Willi 
Syndroom denken: 

1) Voor bijna alle mensen met PWS ontstaat onrust (en dat 
vermindert niet)

- als er keuzes moeten gemaakt worden
- gewoon door wat ze horen en zien
- door de druk bij het nemen van beslissingen 
- door de constante zin naar eten
- door te willen zijn als de anderen

Daarnaast zijn de meeste mensen met PWS concrete denkers. 
Wat je zegt en hoe je het zegt, nemen ze heel letterlijk. Ze kunnen 
moeilijk iets tussen de lijnen lezen of iets onderliggend snappen. 
Als je luid spreekt of op een ergerlijke toon, dan begrijpen zij dat 
je kwaad bent. Dat zal hun onrust en angst doen toenemen en 
meestal resulteren in negatieve respons. Als jij onrustig wordt, 
dan zal hun onrust ook toenemen. Spreek kort en duidelijk want 
als je te veel woorden gebruikt, kan het zijn dat de betekenis van 
wat je zegt niet begrepen wordt. Minder woorden gebruiken en 
op zachte toon spreken houdt je zelf rustig en voorkomt dat je 
woorden gebruikt die verkeerd begrepen kunnen worden en 
leiden tot een discussie. Less is more!

ZEKERHEID DOOR HET STELLEN VAN GRENZEN.
2) Te veel keuze is verwarrend voor personen met PWS. Beperkte, 

goed geselecteerde keuzes houdt iedereen rustig en veilig. We 
vragen iemand met PWS niet: “Waar wil je vandaag naar toe?” 
We kunnen beter vragen: “Wil je vandaag naar de cinema of 
naar de zoo?” Less is more!

3) Visuele ondersteuning bij wat je zegt helpt altijd. Te veel 
instructies zijn verwarrend omdat mensen met PWS een 
vertraagd begripsvermogen hebben en daardoor delen van 
wat gezegd is, missen. Verduidelijking met tekeningen om een 
taak in verschillende stappen te beschrijven maakt het geheel 
makkelijker te begrijpen. Bijvoorbeeld: handen wassen – een 
tekening is makkelijker om te begrijpen en helpt om er aan 
herinnerd te worden. Mensen met PWS zijn immers bekwaam 
om ruimtelijke structuren snel waar te nemen, ze begrijpen het 
beeld in één blik.

Hoe vroeger het stellen van grenzen in hun leven is ingebouwd, 
hoe makkelijker het is voor de persoon met PWS. Wanneer 
de volwassen leeftijd bereikt is, zijn veel ouders moe van de 
afmattende constante begeleiding die hun PWS kind vergt. 
Sommige ouders krijgen het idee dat, nu hun kind volwassen is, 
het de mogelijkheid zou moeten hebben om verantwoordelijk te 
zijn voor eigen gedrag en dat de grenzen die constant werden 
duidelijk gemaakt tijdens hun kinderjaren nu probleemloos 
kunnen worden toegepast. We weten dat dit niet het geval is voor 
personen met PWS. Ze zullen altijd nood hebben aan begeleide 
gedragsstrategieën waaronder duidelijke en vaststaande grenzen 
die constant zullen getest worden door de persoon met PWS. Als 
ze ook maar de mogelijkheid zien om de grenzen te doorbreken, 
dan zullen ze dat zeker hardnekkig proberen. 

Als de grenzen minder duidelijk zijn of als de persoon met het PWS 
de vrijheid ondervindt door geen of weinig grenzen, begint zijn 
leven geleidelijk uiteen te vallen. Het is dan veel moeilijker om de 
grenzen die voordien zorgden voor een gevoel van veiligheid  en  
die gedrags-problemen sterk beperkten, opnieuw in te voeren. 
Naast het respect voor elk individu met PWS, moeten we altijd 
goed voor ogen houden dat de kenmerken van het syndroom 
nooit zullen veranderen. De verwachtingen die we hebben voor 
personen met het Prader Willi Syndroom moeten realistisch 
blijven. 

Grenzen opnieuw invoeren is zwaar maar niet onmogelijk. 
Een omgeving zonder gestelde grenzen moet veranderen in 
een omgeving met duidelijke grenzen. Nieuwe of te herstellen 
grenzen in de vorm van een contract noteren, kan heel goed 
helpen. Een eenvoudige, duidelijke uitleg over waarom de grenzen 
noodzakelijk en essentieel zijn, is zeer belangrijk en die grenzen 
worden, indien mogelijk,  best uiteengezet door een dokter of een 
ander professioneel, los van de familie.  

Basisgrenzen die men gebruikte voor kinderen met het PWS, bvb. 
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rond de regelmaat en de hoeveelheid van aangeboden voedsel, 
zullen nog steeds van toepassing zijn op volwassenen met het PWS 
al zullen er lichte aanpassingen moeten gebeuren. Grenzen stellen 
moet regelmatig herbekeken worden om aangepast te blijven aan 
de specifieke noden van elk individu  en ook om de effectiviteit 
bij elke persoonlijke situatie te realiseren. Grenzen moeten soms 
bijgesteld worden omwille van verschillende stadia in het leven 
en omwille van veranderde omstandigheden. Bijvoorbeeld tijdens 
de overgangsperiode van een leven op school naar een leven na 
de school.  

Ouders zijn de initiële en de meest belangrijke grenzenstellers 
omdat ze hun kind (jong of volwassen) beter kennen dan wie ook 
en ze zijn en blijven de sleutelfiguren in het leven van hun kind.

Wanneer een volwassene met het Prader Willi Syndroom een 
leven gaat leiden los van de familie, wordt dat door de PWS 
persoon vaak gezien als een mogelijkheid tot het ontwikkelen 
van onafhankelijkheid. Dat is echter niet zo. Ouders moeten dan 
wel, vaak schoorvoetend, een stap terug zetten in hun rol van 
grenzensteller, zodat de mogelijkheid gecreëerd wordt om een 
goed werkende relatie op te bouwen tussen zorgverleners en hun 
zoon/dochter. Vaak is het dan nodig om de grenzen aan te passen 
aan de situatie, maar de noodzaak aan grenzen blijft wel. De 
expertise en de concrete ervaring van de ouders blijft hierin heel 
belangrijk en men moet goed naar hen luisteren.

Een ouder schrijft:

“ Wanneer mijn dochter in een dagcentrum werd opgenomen, leerde 
ze de gewoonte om een vroege morgenkoffie mee te drinken met het 
personeel en ook een koffie bij het vieruurtje. Deze extra kopjes koffie 
namen nog toe en waren “heilig” voor haar en dat had zo zijn reden. 
Haar inname van artificiële zoetstof verhoogde dramatisch omdat 
ze toestemming had gekregen om die te gebruiken. Het proces om 
hierin opnieuw grenzen te stellen was heel moeilijk en veroorzaakte 
uitdagend gedrag Achteraf beschouwd realiseer ik me dat ik meer 
alert had moeten zijn. Ik had vanaf de start moeten duidelijk maken 
dat haar dagelijkse hoeveelheid kopjes koffie beperkt moest zijn  
en had nooit mogen toestaan om haar artificiële zoetstof te laten 
gebruiken.”

 

Gevolgen of sancties doen het belang van grenzen stellen beter 
tot zijn recht komen, maar leren PWS personen wel van deze 
gevolgen of sancties? We weten bvb. dat er voedsel zal gegeten 
worden als het bereikbaar is, hoe dan ook, en dat sancties geven 
als gevolg van ongepland eten niet eerlijk is tegenover mensen 
met het PWS. Nochtans, voor heel wat zaken is het zo dat, als ze 
de gepaste gevolgen of sancties kennen voor het verbreken van 
goed besproken en begrepen grenzen, het vrij krachtig en effectief 
kan werken. De gevolgen moeten wel zeer goed begrepen worden 
en telkens opnieuw duidelijk gemaakt worden als de grenzen 
overschreden worden. Denk eraan: de sterkte van rechtlijnigheid 
en verduidelijking!

Voorbeeld:

Peter houdt van bowlen en doet dat normaal elke week. Er is een 
tearoom op de weg naar de bowling en één keer, toen hij door een 
tijdelijk personeelslid werd begeleid, slaagde  hij erin die persoon 
te overtuigen een krentenbol voor hem te kopen. Hij gebruikte het 
excuus dat hij niet voldoende tijd had gekregen om zijn volledig 
ontbijt op te eten en dat hij zich wat slapjes voelde. Het personeelslid 
werd berispt voor deze toegeving want dit stond niet in Peters 
schema. Maar Peter kan erg overtuigend inspreken op nieuwe 
stafleden. Sinds dat voorval en  telkens Peter in een slecht humeur 
is, stopt hij onderweg naar de bowling aan de tearoom en probeert 
hij de begeleider ervan te overtuigen dat hij een krentenbol nodig 
heeft. Hij wordt dan telkens herinnerd aan de gestelde grenzen 
maar soms wordt Peter heel geagiteerd en af en toe ontaardt 
het in een zware woede-uitbarsting. De begeleiding heeft hem 
nu duidelijk gemaakt dat er onmiddellijk teruggekeerd wordt 
naar huis als hij nog geagiteerd raakt rond de tearoom. Er wordt 
dan niet gebowld. De frequentie van niet kunnen bowlen is laag, 
omdat men er hem telkens aan herinnert hoe graag hij daar naar 
toe gaat en dat hij dus best de tearoom negeert. 

Is het de gestelde grens of is het eerder het gevolg van het 
verbreken van die grens dat zijn gedrag in de omgeving van de 
tearoom verbetert? Waarschijnlijk de combinatie van beide. Dit 
voorbeeld benadrukt hoe belangrijk het is voor alle familieleden 
en verzorgenden om goed ingelicht te zijn over het PWS en de 
noodzaak om voor personen met PWS goeie en vastberaden 
grenzen te stellen.

De meest effectieve grenzen zijn deze die door de persoon met 
PWS aanzien worden als iets wat in hun voordeel werkt.

Een gestelde grens effectief houden is geloven in de waarde ervan 
en het constant vasthouden aan die gestelde grens.

 

Een “Neen” geuit van uit de diepste overtuiging  
is beter dan een “Ja” geuit om te behagen  
of erger nog om problemen te vermijden.

Mahatma Gandhi
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Tel niet de jaren

Tel de sterren

De uren van vervulling

De stappen naast de jouwe

De ochtenden vol schoonheid

De woorden die bezielen

De tekenen van vriendschap

De plaatsen van ontmoeting

De ogenblikken van verwondering

De redenen tot dankbaarheid

De ontelbare namen van geluk
                              

			    Kris Gelaude


