Peren

De vakantie is al ruim anderhalve maand voorbij. Hopelijk heeft
die voor iedereen deugd gedaan. Voor veel ouders van een PWS
kind/jongere is het vaste ritme na de vakantieperiode misschien
toch weer heel erg welkom. De regelmaat en de vaste structuur
van elke dag maken de meeste kinderen een stuk rustiger en de
zorg wordt opnieuw voor een stuk overgenomen door school,
dagverblijf of internaat. Het is niet voor alle ouders evident om
volle dagen de zorg voor hun kind op zich te nemen. Ook al is die
onvoorwaardelijke liefde erg groot, het is fijn als je zorgenkind ook
eens aan anderen kan toevertrouwd worden om zelf wat op adem
te komen. Het is mooi als ouders de goeie balans vinden tussen
zorg en ontspanning al is dat niet altijd voor iedereen mogelijk.
We zijn ons daar goed van bewust. Daarom hebben we o.a. een
mamadag georganiseerd, een dag om er eens uit te zijn en om met
gelijkgestemde zielen een fijne dag te mogen doorbrengen, een
dag om eventjes adem te halen en te genieten. Het was geslaagd
en iedereen die er was vroeg om dit initiatief te herhalen. Je leest
er alles over in het artikeltje van Nele.

Misschien deed de familiedag deugd om eens met lotgenoten te
kunnen praten, van elkaar te leren en om samen te ontspannen.
Datwasinieder geval de bedoeling van onze dag in het Klankenbos
in Neerpelt op 18 september. We zagen gelukkig alleen maar blije
gezichten. Cynthia schreef ons hoe zij de dag ervaarde.

De vereniging kreeg het voorbije jaar veel financiéle steun dank
zij de inzet van heel veel lieve mensen en daar zijn we enorm
dankbaar voor. We zijn van plan om onze leden dan ook extra te
verwennen dank zij deze meevaller.

In deze nieuwsbrief

« Inleiding

«  Verslagje eerste Mamadag

« Verslag Toronto: IPWSO conferentie

«  Mijn eerste familiedag bij de vereniging

« Warme oproep voor de contactdag van 19 november

«  Leespraat, de kunst van het matchen,
kiezen en benoemen

« Persoonsvolgend budget

- Vijftig jaar Centrum Menselijke Erfelijkheid
in UZ Leuven
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PRADER WILLI VLAANDEREN

Alle leden, hun familie en vrienden en alle mensen uit de
educatieve sector en de zorgsector waar ze mee omgaan zijn van
harte welkom op de contactdag in november. We hebben ons best
gedaan om een interessant programma ineen te steken en hopen
0p een positieve respons.

We kunnen binnenkort hopelijk onze Belgische wegwijzermappen
uitdelen. Men is er in ieder geval druk mee bezig; het bestuur
kreeg al inzage in de aanpassingen die zijn gebeurd. En we zorgen
voor een ‘Medical Alert” in Vlaamse versie (heel handig bij een
spoedopname of bij het consulteren van een arts die niet direct
veel afweet van het PWS).

Jan en Mart vertegenwoordigden onze vereniging in Toronto waar
het internationaal PWS congres doorging en brengen hierover
verslag in deze nieuwsbrief.

Je leest een reeks artikeltjes van een mama (nieuw lid) over
haar zoontje Samuel van vier jaar oud. Je kunt die verhalen ook
terugvinden op de website.

We hebben dit jaar een mooie groei in het aantal leden. Dankjewel
voor jullie steun en vertrouwen. Het bestuur zal zich weer met volle
goesting inzetten om al onze leden te verwennen, te informeren
en om hun belangen te verdedigen.

«  Hetverhaal van Samuel

+  Samuel en zwemmen

«  Samuel en zindelijkheid

«  Opvakantie met Sem

«  Dankbare herinnering aan Marjan Van Orshoven
«  Handig om te weten

- Magenta project: programma

- Dank aan onze gulle sponsors
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DE MAMADAG VAN 17 APRIL 2016

We worden gewaarschuwd: de marathon van Antwerpen gaat
door en loopt dwars door Rivierenhof. Lap, en dat net op onze
mamadag! Het kan dus druk zijn op de invalswegen. Nog vlug een
mailtje naar alle ingeschreven moekes sturen en nu maar hopen
dat het niet teveel vertraging zal geven.

Tijdig vertrekken is dus de boodschap! Het valt allemaal reusachtig
mee en de laatsten komen iets over halfelf toe. Onder het genot
van een koffietje of een theetje en met een lekkere koffiekoek
erbij, wordt mevrouw Christel Jacobs voorgesteld als onze
gespreksleidster en kan de voormiddag beginnen. Elke mama
vertelt over haar zorgenkind, wat er zwaar is maar ook en vooral
wat het positieve, het leuke en het mooie is in het leven van
elke dag met een Prader-Willi kind. De verhalen zijn vaak heel
herkenbaar. Wat sterk opvalt is de onvoorwaardelijke liefde voor
dat kind en ook hoe verschillend die kinderen allemaal zijn. We
eindigen de gesprekken door een schrijfbord te vullen met fijne
en leuke eigenschappen van personen met het PWS. Met een

bloemetje en een attentie danken we onze vriendelijke therapeute.
De lunch is verzorgd en er wordt druk van gedachten gewisseld.
Het zonnetje lokt ons naar buiten voor een zalige wandeling in
het prachtige park van dit kasteeldomein. We bewonderen de vele
waterpartijen en de bloeiende bomen en struiken. De lucht wordt
dreigend maar we houden het droog. Er wordt uitvoerig gekletst
en veel gelachen. We eindigen onze dag met een potje troost met
gebak. Groot is onze verrassing als een oma van een nieuw Prader-
Willi kindje uit de regio binnenvalt om zich lid van de vereniging
te maken en het is hartverwarmend om te horen hoe alle mama’s
deze mevrouw geruststellen, het positieve van hun Prader-Willi
kind benadrukken en goede raad geven. Wat later dan voorzien
verlaten we ons gezellig ontmoetingszaaltje en alle mama’s zijn
eensgezind duidelijk: volgend jaar doen we dit opnieuw!

Nele Ostyn, mama van Jona.
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9TH IPSWO CONFERENCE: HOSTED BY FPWR CANADA, TORONTO

Samen naar een groot internationaal congres over PWS. .. Omdat Jan 3 jaar geleden
al naar Cambridge ging, wisten we een beetje hoe het eraan toe zou gaan. Maar
toch, het was overweldigend, vermoeiend, vernieuwend, stimulerend, te inge-
wikkeld, praktisch toepashaar, .. .. het was een vat vol informatie, de ene sessie al
wat interessanter dan de andere, het ene verhaal al wat meer herkenbaar dan het
andere, ... Hetis een aanrader voor elke ouder en begeleider van een kind met PWS.
Binnen 3 jaar gaat het congres door in Cuba. Allen daarheen!

Hieronder geven we een aantal zaken weer die bij ons heel erg zijn
blijven hangen. Het gaat ons niet lukken om alle informatie van
4 volle dagen weer te geven... maar we doen ons best!

Het congres werd opgedeeld in verschillende specialisaties:
caregivers (begeleiders van mensen met PWS), scientists
(onderzoekers en artsen) en parents (ouders). We hebben ons
verdeeld over de verschillende specialisaties om zoveel mogelijk
sessies te kunnen volgen.

Verschillende landen kwamen aan het woord over hoe de
hulpverlening in hun land eruit ziet voor kinderen/volwassen met
PWS. Heel opvallend is dat er in de meeste landen verschillende
PWS huizen zijn. De begeleiders en specialisten gaven meermaals
aan hoe specifiek en complex PWS in mekaar zit. Er zijn zoveel
dingen om rekening mee te houden.

Naast woordvoerders van verschillende PWS huizen hoorden we
meerdere specialisten praten over het “opleiden van begeleiders”.
(cfr Jakie Waters van de UK) Zij zegt: “PWS is een levenshedreigend
syndroom als de personen in kwestie niet goed worden opgevolgd.
Door de begeleiders op te leiden, zullen personen met PWS
minder stress ervaren.” Dit is dus zeker iets waar we eens goed
over moeten nadenken!

Patrice Carroll uit Amerika is een dame die we wilden “inpakken
en meebrengen’”. Zij heeft immens veel ervaring in het begeleiden
van jongeren met PWS. Zij spreekt over het“executive functioning
disorder’. Personen met PWS hebben niet altijd de skills om aan
een taak te beginnen en deze geregeld te krijgen. Ze hebben het
moeilijk met organiseren, het onthouden van de verschillende
stappen om een taak uit te voeren, kunnen moeilijk plannen. Zij
zegt dat we onze kinderen hierin kunnen trainen. “ Zeg niet: “Oh,
dat is typisch PWS, laat hem/haar maar even doen.” Neen, je moet
hen erdoor helpen, dat maakt hun leven makkelijker.

Hubert Soyer uit Duitsland had een boeiend relaas over zijn
“Tomatis Auditor Training” bij volwassenen met PWS, een methode
om sensorische integratie te bevorderen.

Bij de luistertraining wordt elke stap in de ontwikkeling van
de geluidswaarneming systematisch ingeprent. Hierbij wordt
een elektronisch apparaat (het ‘Elektronisch Oor’) tussen de
geluidsbron en de speciale koptelefoon geschakeld. Hierdoor
kunnen, door middel van speciale elektronische filterschakelingen,
bepaalde frequenties van muziek of stem gebruikt worden. Door
een elektronische balansschakeling worden de spiertjes van het
middenoor afwisselend gespannen en ontspannen, wat werkt als

fysiotherapie voor het middenoor.
>>
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9TH IPSWO CONFERENCE: HOSTED BY FPWR CANADA, TORONTO

Luistertraining:
« Verbetert de fijnafstemming tussen been- en luchtgeleiding

. Stimuleert de auditieve lateraliteit, oftewel de rechteroor-
dominantie

« Versterkt de codrdinatie tussen de beide oren en de hersenen

« Verbetert de mogelijkheid zich goed op specifieke geluiden te
richten en andere irrelevante geluiden naar de achtergrond te
verdringen.

Het was heel indrukwekkend om te zien hoe volwassenen met
PWS die eerst niet konden praten, niet durfden zingen en niet
durfden hardop lezen dit, na intensieve training, wel deden en
hier ook plezier uit haalden.

Norbert Hodebeck-Stuntebeck uit Duitsland gaf een boeiende
uitéénzetting over “Behaviour analyse en behaviour modification”.
Hij legt uit hoe een crisis is opgebouwd:

een crisis bestaat uit 4 fasen:Tste= preventie, 2de= act op zich,
3de="after-crisis-depressie” en het 4de = reflecteren.

Om een crisis beter te begrijpen moet je stilstaan bij volgende
items:

1. concreet gedrag in de concrete situatie (fysieke tekenen =
wat zie je, wat doet hij/zij, wat zegt hij/zij; persoon met PWS
Zijn perceptie, cognitie = wat denkt hij, is er een regelmaat=
zijn er gelijkaardige situaties)

2. watwaren de omstandigheden voorafgaand aan de crisis (een
uur, een dag, misschien maar 5 minuten ervoor)

3. sociale omstandigheden

4. consequenties: wat waren eerdere consequenties na een crisis,
waren deze helpend en kan je ze dus nog eens gebruiken?

5. maak een tijdslijn op.

Kate Woodcock van de UK doet een veelbelovend onderzoek naar
“task switchen” = het vermogen van taak te veranderen. Dit is
iets dat moeilijk is voor vele kinderen en volwassenen met PWS.
Het vraagt heel wat flexibiliteit in het denken en dat is moeilijk.
Kate is een computerspel aan het ontwikkelen om deze functie te
verbeteren en dus het leven makkelijker te maken.

PWS management ...
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Rond FOOD SECURITY heeft dr. Linda Gourash dan weer heel veel
nuttige tips. Ze zegt dat het “managen” van het probleem rond
eten bij mensen met PWS terugvalt op 3 belangrijke punten:
-Gewichtscontrole- caloriecontrole- voedingscontrole = FOOD
SECURITY= psychologische veiligheid i.v.m. eten.

Als dit niet goed zit, zullen er veel meer gedragsproblemen
beginnen spelen.

Het draait om het in de hand houden van verwachtingen. ..

NO DOUBT= geen twijfel laten bestaan = wat eten we, wanneer
eten we, hoeveel eten we? ...

NO HOPE= geen verwachtingen creéren ( het is niet goed om je
kind vb. eens te laten proeven van jouw calorierijke kaas want dan
verwacht hij/ zij dat hij elke keer mag proeven)

NO CHANCE= geen kansen creéren.(als je het eten duidelijk in
een gesloten kast zet, dan krijgt je kind gewoon geen kans om te
proberen eten te nemen.)

Tijdens het ouderprogramma was er een debat over verschillende
soorten voeding / dieet met 3 specialisten met elk hun eigen visie
over wat het beste is voor mensen met het PWS.

Wat ons opviel:

Eén diétiste Laura Martin, van het Pittsburgh Partnership
Prader-Willi Syndrome Institute sprak over het caloriearme dieet,
het stippendieet.

Twee anderen, Melanie Silverman & Dr. J. Miller, spraken
ook over een eerder caloriearm dieet maar mét een voldoende
percentage aan gezonde vetten. Ze legden ook de nadruk op
vroege interventie en het individueel bekijken en zorgen dat er
een gebalanceerde voeding is die de ontwikkeling van een kind
ondersteunt. Daarnaast wilden ze toch ook aandacht vragen voor
sociale en culturele verschillen binnen elk gezin.

De 3de visie kwam van Beth Zepec. Zij is een grote voorstander
van het “modified ketogenic diet”: dit wil zeggen 60% vet, 20%
proteinen en 20% gezonde koolhydraten.

Belangrijk is dat eigenlijk geen enkel dieet echt wetenschappelijk
onderbouwd is. Maar in Belgié ( Europa?) lijkt iedereen het toch
vanzelfsprekender te vinden om caloriearm te eteni.p.v. plaats van
bv. koolhydratenarm.

Eén ding was heel duidelijk voor iedereen: geen suiker!

Daarnaast waren de specialisten het erover eens dat je niet zomaar
mag experimenteren met diéten maar er een professional moet
bijhalen. En ook dat een duidelijke structuur, ongeacht welke
dieet, heel belangrijk is.

De ouders die we spraken over het eetpatroon van hun kind
waren even verdeeld in hun mening hierover als het panel. Wat
ons bijbleef was de getuigenis van een Nieuw-Zeelandse mama
die meestapte in een onderzoek rond het ketogenic dieet. Zij
merkte een drastische daling in het zoeken naar eten en in de
gedragsproblemen bij haar dochter.

Dokter Miller van Florida, sprak nog over verschillende
voedingssupplementen die ze regelmatig voorschrijft, afhankelijk
van de persoon die ze voor zich heeft: Q10, B6-B12, L carnitine,
N-acetylcysteine (NAC) (tegen skinpicking), M(T-olie, . ...
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Als we tijdens het congres met andere ouders overleggen, is het
gebruik van voedingssupplementen in Noord Amerika en Canada
behoorlijkingeburgerd in de PWS wereld. Sommigen vertellen over
spectaculaire verandering in taal, gedrag, spierkracht, anderen
nuanceren het dan weer. Ook artsen vertellen hun ervaringen
van trial & error met het gebruik van deze supplementen, bij de
ene werkt het geweldig goed, bij anderen is er niks te zien. De
onderzoeken die er over gepubliceerd zijn, geven ditzelfde beeld.

N-acetylcysteine (NAC) toch even uitlichten: een aantal artsen
halen deze medicatie aan als effectief middel tegen skin-picking.
Er is enkel één kleinschalig onderzoek gedaan door Dr. Miller in
2013. Samengevat zijn dit de resultaten: alle 35 mensen met PWS
lieten een verbetering van hun skin-picking gedrag zien. Bij tien
mensen (29%) ging het skin-picking gedrag niet compleet over
maar was er wel een significante verbetering van dit gedrag en
een vermindering in de hoeveelheid wondjes te zien.

Harold van Bosse is specialist orthopedie inzake scoliose bij mensen
met PWS. Hij zegt duidelijk dat er geen verband is tussen het
gebruik van groeihormoon en het ontwikkelen van scoliose. Sinds
het gebruik van het groeihormoon zijn er zelfs minder operaties
aan scoliose nodig. Hij adviseert echter wel een goede opvolging.
Vanaf het moment dat kinderen kunnen zitten, raadt hij aan om
jaarlijks een rontgenfoto te nemen van de wervelkolom. Hij zegt
dat scoliose bij mensen met PWS heel specifiek is en anders kan
ontwikkelen dan een klassieke scoliose. Hierdoor zou deze scoliose
niet altijd klinisch zichtbaar zijn maar wel op een rontgenfoto.

Elizabeth Roof, Psycholoog & onderzoeker, begeleidt ook veel
mensen met het PWS. Ze vertelde over het belang van sociale
contacten en het deelnemen aan activiteiten voor volwassenen
met het PWS. Het is zeer belangrijk erop toe te zien dat ze
opgenomen worden in de “normale” sociale context, zodat ze
erbij horen. Dit maakt een wereld van verschil in het algemeen
welbevinden van deze groep en vermindert psychische problemen.
Van Elizabeth Roof kan je ook een aantal filmpjes vinden waar ze
uitleg geeft over het PWS.
https://www.youtube.com/watch?v=NBAR7vVL130&feature=
youtu.be

https://www.youtube.com/watch?v=Y5LhSePDvgk
https://www.youtube.com/watch?v=Is8aHNOTDY0

Een aantal trials, uitgevoerd in een samenwerkingsverband tussen
farmaceutische industrie en artsen, werden toegelicht. De meeste
waren zeer kleinschalig maar toch interessant en hopelijk horen
we er in de toekomst meer over.

Een grote dubbel blinde fase 3 studie (107 personen) met de
medicatie Beloranib werd opgezet door Zafgen. Dit medicament
werd aan mensen met het PWS twee maal per week via injectie
toegediend gedurende 26 weken. Tijdens deze trial zijn 2 personen
overleden, beide door een trombose. De cijfers van dit onderzoek
waren wel spectaculair. Er was een enorm gewichtsverlies en

verlaging van het hongergevoel. Na de twee overlijdens hebben
onderzoekers nog gezocht naar de oorzaak. Blijkbaar komen
bloedklonters meer voor bij mensen met het PWS. Zafgen heeft
echter besloten om heel het onderzoek rond deze medicatie voor
het PWS stop te zetten aangezien de veiligheid niet sluitend kan
gegarandeerd worden.

Het “Global PWS register” werd ook een aantal keren toegelicht
en het belang ervan voor het onderzoek. In 2015 werd het PWS
Global Registry gelanceerd door de Foundation for Prader-Willi
Research (FPWR)

Het doel van de PWS Global Registry is het PWS beter te
doorgronden door het volledige spectrum en al haar kenmerken
in kaart te brengen. Hoe meer mensen het register invullen, hoe
uitgebreider en correcter er een beeld komt van het voorkomen
van bepaalde symptomen. De informatie in het register kan ook
onderzoek en klinische studies ondersteunen en versnellen.
ledereen die zich registreert, zal worden gevraagd om details te
verstrekken over onderwerpen zoals ontwikkelingsmijlpalen,
scoliose, medicijnen, eetlust, gedrag en andere klinische
kenmerken. Het invullen kan één of meerdere uren duren,
afhankelijk van verschillende factoren. Je kan het invullen in
verschillende keren.

https://pwsregistry.org

Het IPWSO heeft ook verslag uitgebracht over hun werking van
de laatste 3 jaar. Het belangrijkste is dat ze heel erg inzetten op
voorlichting en vorming in landen waar het syndroom nog heel
onbekend is. Het gaat over landen waar amper mogelijkheden
zijn om diagnoses te stellen, laat staan dat er kennis is over het
syndroom. Ze organiseren en financieren nog steeds DNA testen
voor deze landen. De testen worden uitgevoerd in een ltaliaans
labo.

Tussen de lezingen en workshops door was het ook super boeiend
om met andere ouders van over heel de wereld te praten. Tenslotte
zitten we allemaal in hetzelfde schuitje. Je leert veel van elkaar,
je leert ook hoe culturele verschillen soms een andere aanpak
vragen. Het was niet alleen met ouders maar ook met artsen,
onderzoekers en hulpverleners uit alle hoeken van de wereld dat
we fijne gesprekken hadden over PWS en over hoe belangrijk een
goede kennis van het PWS is.

Ondertussen staan een aantal presentaties online, binnenkort
zullen er ook een aantal presentaties die tijdens het congres
gefilmd werden, online komen.
http://www.fpwr.ca/news-events/events/ipwso-conference/

Zoals eerder al gezegd zal het volgende (10de ) IPWSO congres in
Cuba plaats vinden. Dit is een goede zaak want zo wordt het voor
specialisten en ouders uit Zuid-Amerika ook haalbaar om naar een
internationaal congres te komen.

Mart en Jan, de ouders van Lou (5 jaar)
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MIJN EERSTE FAMILIEDAG BIJ DE VERENIGING IN HET KLANKENBOS IN NEERPELT.

De uitstap met andere Prader-Willi kindjes viel bijna in het water
omdat mijn man ziek werd, maar het ging gelukkig toch door
omdat tante Sara graag wou meekomen. De zondagmorgen
zaten we al om 8u in de wagen richting Neerpelt. Allemaal een
beetje spannend! Aan Samuel hadden we nog niet veel verteld,
alleen maar dat we nieuwe vriendjes zouden zien. Bij aankomst
werden we direct warm onthaald en Samuel was helemaal blij
met zijn aangeboden rijstwafel. Het ijs was gebroken. Ook al is
hij niet groot, hij zag al dat er op de tafels interessante puzzels
lagen. Een mama reikte er hem eentje aan en haar zoontje had
direct Samuels aandacht. Omdat we naar buiten moesten voor
de groepsfoto werd afgesproken dat ze achteraf samen zouden
spelen. Dat zag Samuel helemaal zitten. Enthousiast begon hij aan
de rondleiding met de gids in het klankenbos. Zo enthousiast dat
hij de hele tijd aan de hand van de gidse meeliep. We kwamen
langs pratende schermpjes, schuddende kisten en dansende
bomen. Helemaal tof. Dan volgde een belangrijk onderdeel van de
dag... de lunch! We hadden een broodje meegenomen en gingen
aan tafel zitten bij de familie van Ruben, het nieuwe vriendje. Ze
vonden mekaar meteen bij het maken van een puzzel en voor
Samuel kon de middag niet meer stuk. We weten uit ervaring dat
hij beter overeenkomt met oudere kindjes of volwassenen dan
met leeftijdsgenootjes en dit was nu weer zo. Ruben is acht en was
super lief voor Samuel. Samen met tante Sara speelden ze heerlijk
op de prachtige speeltuin van het domein. Ondertussen kreeg
ik de kans om heel bemoedigend en openhartig te praten met
de mama van Ruben en met andere mama’s en grootouders. lk
genoot van elk moment. De verhalen en wat ik rond me zag waren
zowel herkenbaar als confronterend. Maar dit is de realiteit waar
we voor staan en waar we door moeten. Je denkt dat je helemaal
alleen in dit wereldje staat, maar het doet deugd dat het toch
niet zo is. Ervaringen werden uitgewisseld en we hadden gewoon
leuke, relaxte babbels.
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Tot mijn verbazing bleef Samuel doorspelen tot “appeltijd”
Opnieuw verraste hij mij met zijn uithoudingsvermogen. Hij at voor
de eerste keer een appel met schil en al terwijl hij nieuwsgierig
stond te kijken bij Joost die “Wie is het” aan het spelen was.

Dan was het tijd om afscheid te nemen. Helemaal leuk dat Ruben
ook net naar huis ging en ze hand in hand tot aan de auto’s
stapten. Een mooie afsluiter van de dag. In de auto praatte hij nog
honderduit en zou alles aan zijn papa vertellen.

Zowel tante, zoon als mama hebben enorm genoten. Als alles
meezit zijn we bij een volgende datum weer van de partij. Tot dan
kindjes, mama’s, papa’s, oma’s en opa’s. Goede moed, dan gaat het
goed!

De mama van Samuel




Voor onze contactdag hebben we de hulp van u allen nodig om er een succes van te maken.

Spreek alle personen aan waarvan je denkt dat het heel nuttig kan zijn dat ze op deze
dag aanwezig zijn. Dat zullen allemaal mensen zijn die te maken hebben met personen
met het Prader-Willi Syndroom: de huisarts, de juf of de meester, de gon-begeleider, de
jeugdleider, de logopedist, de kinesist, de diétist, de begeleiders van het dagcentrum, de

verzorgenden en begeleiders van een internaat of een zorgtehuis, de verantwoordelijken
van een vrijetijdshesteding, de thuisbegeleider, .... Naast de interessante voordrachten

Alvast onze dank voor
deze medewerking!

zullen ze ook heel veel opsteken van de gesprekken onder elkaar tijdens de lunch en tussen
de sessies door.

Nog even vermelden dat er ook een programma zal zijn voor ouders en verzorgenden van
jonge kindjes. Daar verneemt u tijdig meer over via een nieuwsflash.

DE KUNST VAN HET MATCHEN, KIEZEN EN BENOEMEN (MKB).

Het lijkt zo eenvoudig. De eerste circa 50 leeswoorden leer je aan
via het matchen, kiezen en benoemen. Daarna kun je meestal
volstaan met kiezen en benoemen, en nog iets later gewoon met
een paar keer benoemen en laten benoemen. In de praktijk zie ik
echter vaak dat deze techniek niet optimaal gebruikt wordt en
daardoor minder effectief wordt.

Zo kom ik regelmatig de volgende aanpak tegen: De begeleider
biedt een woordkaart aan en vraagt het kind deze te benoemen,
en zegt het voor als dat niet lukt, waarna de kaart op een plank
wordt gelegd. Zo ook met de volgende twee of drie woordkaarten.
Na het ‘benoemen’ krijgt het kind een volgende set kaarten, die
het dan op de al neergelegde woordkaarten moet ‘matchen’
Hierna wordt het spel herhaald met dezelfde of andere woorden.
De volgorde is dus: 1 benoemen, 2 matchen.

Wat in dit voorbeeld opvalt is ten eerste dat het kind de woorden
eerst moet benoemen en ze dan moet gaan matchen. Dat is niet
logisch, want als het kind de woorden al kan benoemen, waarom
zou het ze dan nog moeten matchen? Benoemen is immers de
laatste stap, de stap waarbij het kind het woordbeeld direct herkent
en het woord kan oproepen. Matchen is de eerste stap, waarbij het
kind het woord nog niet herkent of in zijn/ haar geheugen heeft
gestopt, maar het woord wel via visueel vergelijken bij dezelfde
kan leggen. Matchen helpt het kind bij het eerste herkennen van
de visuele structuur van het woord.

Wat ook opvalt, is dat de oefening van het ‘kiezen' wordt
overgeslagen. Dit zie ik regelmatig, terwijl het kiezen juist
zo'n belangrijke stap is naar het opslaan van het woord in het
geheugen. Om mensen, die met vragen hierover zitten, verder te
helpen, bied ik hieronder een toelichting aan op de drie stappen
in het aanleerproces, die alle drie hun eigen specifieke functie
hebben.

Matchen

Om de aandacht van het kind op het woordbeeld te vestigen,
oefenen we het visueel vergelijken van woorden en het zoeken
van hetzelfde woord via het matchen. Dit is een visueel proces,

waarbij het kind het woord nog niet hoeft te onthouden. Je kunt
dit matchen doen met een afbeelding of foto erbij, of zonder.
Om het kind te motiveren en de betekenis van het woord te
ondersteunen, kun je in het begin een afbeelding gebruiken bij
sommige woorden. Voor veel woorden, zoals ‘hallo; ‘lekker’ ‘het’ of
‘9a; zijn natuurlijk geen duidelijke afbeeldingen, enin die gevallen
gebruik je alleen het woord. Voor personen en dingen kun je wel
vaak een passende afbeelding vinden. Foto’s van het kind zelf en
van de eigen spullen, zijn natuurlijk nog beter.

Op de foto’s bij dit artikel zie je een voorbeeld waarbij het kind
de woorden poes, bad en stift matcht bij hetzelfde woord met
een afbeelding erboven (foto 1). Nadeel is dat je in dit geval als
begeleider niet het woord kan benoemen dat het kind moet gaan
matchen, omdat het dit woord dan misschien niet vergelijkt met
het woordbeeld, maar het gewoon bij het plaatje legt. (Je kunt niet
zeggen: leg ‘stift’bij ‘stift, als het plaatje van de stift op tafel ligt bij
het woord.) Daarom is het beter om matchen met foto/ plaatje af
te wisselen met matchen van alléén woord op woord (foto 2). In
dat geval kun je het woord als begeleider wel benoemen en kan
het kind vervolgens hetzelfde woord zoeken.

Kiezen

Kiezen is een essentiéle stap in de richting van het opslaan en
onthouden van het woordbeeld. Hier moet het kind het woord,
dat door de begeleider benoemd wordt, kiezen uit een paar (of
meerdere) woordkaarten. Als je een plaatje bij het woord hebt
kun je ook het kind een plaatje geven (foto 3). Het kind ziet
bijvoorbeeld het plaatje van het bad en zegt ‘bad; en kiest daarna
het woord ‘bad’ om bij het plaatje te matchen. In dit geval gaat
het om kiezen, omdat het kind het woordbeeld niet met hetzelfde
woord kan vergelijken, het moet dus al weten dat dit bepaalde
woord ‘bad’is.

Tussenstap van matchen naar kiezen

Als het kind moeite heeft met de overgang van matchen naar
kiezen, kun je een tussenstap aanbieden. Dat is vooral in de
beginfase van Leespraat erg belangrijk. De tussenstap houdt in

PWV - NIEUWSBRIEF  oktober 2016



dat je het kind even kort het doelwoord laat zien, bijvoorbeeld
door de woordkaart te flitsen en dan achter je rug te doen. Het
kind moet vervolgens uit een tweede set woordkaarten op tafel
dezelfde zoeken. Omdat het zojuist nog het woord heeft gezien,
hoeft het maar heel even het woord te onthouden om dit daarna
meteen te ‘projecteren’op de woorden die het voor zich ziet liggen.
Het is een soort ‘matchen op afstand’ Het kind kan niet direct de
woorden vergelijken door ze naast elkaar te leggen, het moet het
woordbeeld van de flitskaart toch heel even in het werkgeheugen
vasthouden. Op die manier stimuleer je het kind zijn/ haar
hersentjes te activeren en het geheugen in te schakelen.

Wanneer deze stap van het flitsen ook nog te lastig is, kun je het
nog iets makkelijker maken: laat de woordkaart langdurig zien,
maar op een fysieke afstand van de te kiezen kaart op tafel. Op
die manier moet het kind zijn/ haar blik steeds wisselen tussen
de voorheeldkaart en de te kiezen kaarten op tafel, en wordt het
aangemoedigd het woordbeeld steeds heel kort vast te houden.

Telefoonnummer onthouden

Vergelijk het met het even onthouden van een telefoonnummer
dat je wilt intoetsen. Je kunt dit nummer meenemen naar je
telefoon en het gewoon overtypen (‘matchen’). Maar je kunt ook
even het nummer memoriseren door het een paar keer hardop te
zeggen, en dan ‘uit je hoofd’ in te toetsen op je telefoon. Na een
kwartier ben je het nummer waarschijnlijk vergeten, maar je kon
het even vasthouden. Natuurlijk is dit voorbeeld niet perfect, want
het memoriseren hier is verbaal/ auditief en niet visueel. Maar
de vergelijking klopt wat betreft de inschakeling van het korte
termijn geheugen, wat een voorportaal is voor het lange termijn
geheugen. Als je een nummer maar vaak genoeg nodig hebt, ken
je het op een gegeven moment uit je hoofd.

En, vergelijkbaar daarmee, als een kind maar vaak genoeg
gestimuleerd wordt zijn/ haar hersentjes te laten kraken, het korte
termijn geheugen te gebruiken, komen de nieuwe leeswoorden op
een gegeven moment in de lange termijn leeswoordenschat terecht.

Effectieve oefening in kiezen

Een praktische oefening om het kind woorden te laten kiezen
is te zien op foto 4. De vier rijen liggen in de praktijk niet onder
elkaar, maar zijn opeenvolgende stappen in de oefening. Eerst
leg je bijvoorbeeld drie woorden neer: mama, open, cadeautje. Je
vraag het kind jou het woord ‘cadeautje’ te geven. Om het leuker
te maken kun je het woord natuurlijk ook laten opvissen (doe
paperclips om alle kaarten en neem een magnetisch hengeltje),
of laten pakken door een handpop. Ook kun je de woorden in een
posthus laten stoppen.

Op de lege plek waar ‘cadeautje’ lag, leg je nu een volgend woord:
drinken. Maar je vraagt één van de andere woorden die er al
lagen: mama. Het kind kiest ‘mama’ en op de open plek leg je
‘naar’ Daarna vraag je ‘open’en vervang je die door ‘lekker’ Je ziet
dat nu alle beginwoorden zijn gekozen en vervangen door andere
woorden. In totaal zijn dat er hier zes. Je kunt vervolgens doorgaan
waarbij je de beginwoorden weer laat terugkomen als het kind die
nog niet goed kon kiezen. Je kunt het spel ook nog uitbreiden met
meer woorden die je wilt oefenen.
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Voordeel van deze aanbodwijze is dat er steeds evenveel kaarten
blijven liggen waar hetkind uit moet kiezen, de moeilijkheidsgraad
blijft daardoor hetzelfde. Ook kun je woorden die terugkomen
steeds op een andere plek leggen en in combinatie met andere
woorden, waardoor het kind de aandacht er goed bij moet
houden. Aan het eind kun je alle woorden op een stapel leggen en
één voor één nog eens laten benoemen terwijl je ze opruimt. Want
benoemen is de volgende stap.

Benoemen

Uiteindelijk wil je dat het kind de leeswoorden allemaal vlot kan
oplezen. Zonder hint, zonder voorzeggen van de beginletter of het
tonen van een plaatje. De enige manier om de leeswoordenschat
uit te breiden is via de denkinspanning van het kind. Woorden
‘slijten’ niet in door ze maar vaak voor te zeggen of te laten
matchen, het kind moet ze echt actief in het geheugen opslaan,
vandaar het belang van het ‘kiezen’ en de laatste stap: het
benoemen. Bij benoemen kun je een stapel kaarten nemen en
ze één voor één door het kind laten oplezen, waarbij het tempo
opgevoerd wordt naarmate het kind de woorden sneller herkent.
Het voordeel van dit ‘flitsen’is dat je het aanbod heel flexibel kunt
aanpassen evenals het tempo.

Diagnostisch onderwijzen

Als een kind een woord niet goed kan benoemen, kun je dit
woord samen met een ander woord uit de stapel laten zien
en het kind het woord laten kiezen in plaats van benoemen.
Je neemt dus even een stapje terug naar iets wat het kind al
kan. Vervolgens toon je het woord weer alleen en vraag je
het kind nogmaals het woord te benoemen. Dan laat je een
volgend woord zien, dat het kind benoemt. Direct daarna
pak je het moeilijke woord weer terug en vraag je het kind
nogmaals dit woord te benoemen. Door dit gericht inzoomen
op woorden die het kind niet goed in het geheugen kan krijgen,
help je het kind ze alsnog op te slaan en oproepbaar te maken.
Ga dus niet als een robot door de stapel heen, doe het niet
mechanisch, maar laat moeilijke woorden vaker voorbij komen en
ga af en toe een moment terug naar de stap van het kiezen. Zo
ben je ‘diagnostisch’ aan het onderwijzen. Je grijpt meteen in als
je merkt dat het kind iets moeilijk vindt of de aandacht verliest en
gaat raden. Zo houd je het kind ook actief en betrokken.




Benoemen met afbeelding

Als je woorden hebt met een geschikte foto of afbeelding, kun
je die ook af en toe in de fase van het benoemen gebruiken. Je
doet nu het omgekeerde als bij het kiezen met afbeelding. Bij het
benoemen geef je het kind eerst een woordkaart. Het kind moet
het woord lezen en vervolgens bij de goede afbeelding matchen
(foto 5). Dit is tevens een vorm van begrijpend lezen: het kind leest
het woord en laat zien dat het weet wat het betekent door het bij
de juiste afheelding te leggen.

Domino

Een leuke afwisseling biedt het dominospel, dat je op ieder niveau
kunt aanpassen. In foto 6 zie je een matchspel met woorden, een
kiesspel waarbij het kind eerst het plaatje ziet en benoemt en daar
het woord bij moet zoeken, en een benoemspel waarbij het kind
eerst het woord leest en daar het plaatje bij moet aanleggen.

Eerst voorzeggen, dan toetsen: dat werkt niet!

Het onderwijs beperkt zich vaak voornamelijk tot twee methoden.
Eerst wordt er uitgelegd, voorgedaan, voorgezegd. En vervolgens
wordt er getoetst. De stap van het werkelijke aanleren wordt bij
het kind zelf gelegd. Er vindt te weinig interactie plaats, op basis
waarvan echt maatwerk geleverd kan worden om het leerproces
van ieder kind op gang te helpen of te ondersteunen.

Bij kinderen met een leerprobleem of verstandelijke beperking
werkt dat niet. Juist die tussenstappen, waarbij de opvoeder de
leerstof daadwerkelijk helpt ‘in het hoofd" van het kind te krijgen,

PERSOONSVOLGEND BUDGET

lk trok naar een infosessie over PVB (persoonsvolgend budget)
van Onafhankelijk Leven en probeer op eenvoudige manier uiteen
te zetten wat er verteld werd.

Hetis de bedoeling om zoveel mogelijk mensen met een beperking
gewoon in de samenleving te laten leven en zo weinig mogelijk
afzonderlijk (maximale vermaatschappelijking van zorg).

Alle gebruikers van een voorziening worden nu ingeschaald.
Tegen eind september zal elke volwassene met een beperking die
nu in een instelling zit (al dan niet voltijds) een brief ontvangen
hebben met hoeveel zijn PVB wordt.

Dit budget zal berekend worden op basis van het aantal dagen dat
hij of zij momenteel in die instelling zit. Het komt er dus op neer
dat, als hij of zij er maar enkele dagen per week verblijft, hij of zij
ook een beperkter budget zal krijgen dan diegene die er voltijds
verblijft.

Als later blijkt dat het nodig is om voltijds in een instelling
te verblijven zal er een herziening moeten gebeuren. Deze
herziening zal beoordeeld worden op basis van hoogdringendheid
en die herziening zou dus lang kunnen duren.

De personen die nu een PAB hebben, zullen hetzelfde bedrag
krijgen als PVB.

zodat het begrepen en bruikbaar/ oproepbaar wordt, worden vaak
overgeslagen of krijgen te weinig aandacht.

Als je je beperkt tot alleen matchen en benoemen, sla je ook
die denkstap over, want via het kiezen leert het kind het woord
pas echt goed herkennen en oproepen. Het goed toepassen van
matchen, kiezen en benoemen is een echte kunst, die je leert door
vallen en opstaan en vooral door veel oefenen en reflecteren over
het waarom van de stappen die je aanbiedt. Gelukkig zijn krakende
hersenen ook voor volwassenen heel gezond!

door Hedianne Bosch

Dat betekent dus dat iedereen met een PAB die beslist om voltijds
in een voorziening te gaan, een herziening zal moeten aanvragen
omdat de PAB nooit hoog genoeg zal zijn om alle kosten binnen
een voorziening te betalen.

Als je naar een voorziening wil, zal je een overeenkomst moeten
tekenen met deze voorziening. Hierin zal duidelijk moeten
gestipuleerd worden wat de begeleidingskosten zijn, wat de
organisatiegebonden kosten zijn en wat de woon- & leefkosten
zijn.

Erzullen wel nieuwe mogelijkheden komen. De expertise gebruikt
in voorzieningen zal nu ook toegankelijk zijn voor personen die
niet in een voorziening zitten. Zij gaan zorg kunnen inkopen die
tot nu toe ontoegankelijk voor hen was. Heel wat voorzieningen
zullen hun aanbod meer uitdragen en zich meer specialiseren.
Hopelijk worden ze niet te commercieel!

En er zullen nieuwe initiatieven ontstaan.

Voor de budgethouderverenigingen (= nu bijstandsorganisaties)
is dit allemaal positief want zij krijgen ineens een heleboel
‘klanten’bij.

Anne Segers
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50 JAAR CENTRUM MENSELIJKE ERFELIJKHEID
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Het was groot feest op Campus Gasthuisherg. Het Centrum
Menselijke Erfelijkheid heeft haar 50 jaar bestaan gevierd op 23
juni 2016 om 10 uur. Naar aanleiding van hun verjaardag werd er
hoog bezoek verwacht namelijk H.M. Koningin Mathilde.

Er waren op voorhand 5 patiénten uitgenodigd; waaronder ikzelf
met als contactpersoon Prof. Dr. Annick Vogels. We hadden met
zijn allen afgesproken aan het onthaal van het Centrum Menselijke
Erfelijkheid UZ, bordeau pijl op de zesde verdieping; waar er een
speciaal lokaal voorzien was om nog even te overlopen hoe de dag
ging verlopen en waar ze ons dan kwamen halen om dan zo met
zijn allen naar het nieuw gebouw, waar de labo’s van Menselijke
Erfelijkheid zich bevinden, te gaan.

Op dit verdiep was er voor ons een speciaal wachtlokaal voorzien
waar ikzelf een witte roos kreeg als herkenning.

Men mocht de koningin zelf niet als eerste aanspreken. We
moesten wachten tot ze ons aansprak. We mochten ook geen
persoonlijke vragen stellen aan de koningin. Men mocht pas een
hand geven als we er één kregen van haar. Ze wordt aangesproken
met ‘Majesteit’
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Na het plechtig bezoek aan de labo’s van CME nam Koningin
Mathilde nog even te tijd voor een praatje met de patiénten. Het
was een onvergetelijke dag. Het is wel goed dat op die manier
zeldzame ziektes eens de aandacht krijgen zodat iedereen het
beter kan begrijpen. Na het hoog bezoek was er nog een receptie
met een drankje en een hapje.

Geschreven door Tom van den Bergh

Zwemmen bij PWS

Het is heel belangrijk dat kindjes met het PWS
voldoende bewegen ook al is dit heel vermoeiend
voor hen en een “berg” waar ze overheen moeten.
We merken dat Samuel het liefste op zijn vierkante
meter zit, maar sinds de groeihormonen zien we
verbetering. Zo heb ik deze week voor het eerst de
buggy thuis laten staan en is hij samen met mij naar
de stad getrokken waar hij 2,5 u heeft gestapt. Op
het einde was het wel “Mama, ik is moe, dragen”.
Ik heb hem dan maar al te graag opgepakt want hij
had me versteld doen staan door zo flink en lang te
stappen. Na ons verlof kwam het opnieuw in ons
op om met hem te gaan zwemmen. De vraag was
echter: waar en wanneer? In de meeste zwembaden
kan het er zo wild aan toe gaan en dat is niet goed
voor Samuel. Het probleem heeft zichzelf opgelost. Er
kwam een mailtje binnen van de KANGOEROE dat er
in september weer gestart wordt met zwemmen. Een
paar jaar geleden hebben we dit ook even gedaan,
maar door het werk kon dit toen niet meer. Het gaat
voornamelijk over watergewenning en plezier maken
in het water. Het gaat erom dat kinderen zich prettig
voelen in het water. Dit gaat door in kleine groepjes
samen met mama of papa in het therapeutisch bad in
Landegem. Papa en zoon zien er al naar uit!

http://www.dekangoeroe.be/

Dienstverlening/Vroegbegeleiding-0-6-jaar/
Kangoeroezwemmen-en-snoezelzwemmen



Hallo allemaal,

Ik heet Samuel en ben geboren op 3 augustus 2012. Wat voor
mama en papa een roze wolk moest zijn, werd een nachtmerrie
die maar niet over leek te gaan. Ik werd onmiddellijk in de
couveuse gelegd en had moeite om op temperatuur te blijven en
kon door slappe spiertjes niet drinken van een flesje. De dokter
stond voor een raadsel en een diagnose werd niet gesteld. Niet tot
ik mijn 1ste verjaardag gepasseerd was. Dan viel voor mama en
papa de onbekende diagnose: Prader-Willi Syndroom. Ik was een
specialeke, dat wist ik toen al. Mijn kinderarts heeft ons goed op
weg geholpen en ik kreeg elke week bezoek van iemand van de
Kangoeroe. Zij waren heel tof en leerden me nieuwe dingetjes. Ze
leerden me communiceren met SMOG en ik ging naar een leuke
peutertuin. Mama en papa zeggen altijd dat ik zo'n blije, lieve
jongen ben. Dat vind ik leuk. Ik heb hen dan ook blij verrast door
te kunnen stappen een maandje voor ik 2 jaar werd. Waaw, dat
was tof! Zo kon ik allerlei nieuwe dingen ontdekken. En dat deed
ik: grijpen, bouwen, papiertjes scheuren, boekjes lezen en nog
veel meer. Op mijn 3 jaar startte voor mij de school in de eerste
kleuterklas. Ik heb een super juf die heel lief voor mij is. Ik heb
heel veel geleerd en “sprongen” gemaakt, zeggen mijn mama en
papa. Wat ze daarmee bedoelen snap ik niet helemaal. Dat zal
mijn mama nu eens uitleggen:

Toen Samuel startte in de eerste kleuterklas was ik een beetje bang
hoe het zou lopen. Gelukkig was hij gezegend met een begripvolle
en lieve juf. Ze ving Samuel goed op en was heel geduldig. Ook
met het 10-uurtje ging ze goed om. Samuel kreeg fruit mee, maar
soms zat hij te kijken naar de andere kindjes hun koek. Ook startte
de GON begeleiding en elke vrijdag kwam “zijn” extra juf om te
oefenen op, vooral, fijne motoriek. Hij onderging ook een enorm
taalbad waardoor de SMOG nooit is moeten gebruikt worden. Hij
kan zich nu goed en verstaanbaar uitdrukken. De school was wel
vermoeiend voor hem, hij bleef vaak in de namiddag thuis om tot
rust te komen van alle prikkels. De klasgroep groeide ook en voor
hem was dat niet altijd gemakkelijk. Grote groepen zijn niet zijn
ding, hijiis liever rustig in zijn huisje. Om een anekdote te vertellen:
we waren een paar daagjes weg tijdens de paasvakantie. Daar
was een grote speeltuin langs onze wandelroute (Samuel zat

in de buggy). Samuel speelde er wel een uur en vond het super
tof. Alles ging wat trager dan bij al die andere kindjes, maar hij
was helemaal in zijn sas. We beloofden hem dat hij er op de
terugweg opnieuw mocht spelen. Toen we na een paar uren
weer passeerden, vroegen we of hij wilde spelen. “Nee mama, ik
is moe, ik naar kleine huisje (hotelkamer) gaan.” Dit was de eerste
keer dat hij zelf duidelijk zijn grens aangaf en liet blijken dat zijn
lichaampje het niet meer aankon.

Begin maart startten we met de groeihormonen en het gaat
goed. We vinden dit wel spannend om toe te dienen, maar nu
loopt het prima. Na 3 maanden was hij al 3 cm gegroeid. Mooie
vooruitzichten. Driftbuien komen wel eens voor, maar nog niet
overdreven. Honger...jah! Dat begint wel echt en we moeten ons
duidelijk aan afspraken houden om misverstanden te voorkomen
bij Samuel. Op het laatste moment een wijziging doorvoeren kan
echt niet want dan slaat de stemming nogal gauw om in wenen
en verdriet. Krijg er dan maar een uitleg tussen! Het is dus echt
voorzichtigheid geboden met de eetpatronen. lk moet er nog vaak
aan denken dat het in zijn eerste levensmaanden zo moeilijk was
hem te doen eten en hoe we ons best moesten doen om hem in de
curve te krijgen. Nu moeten we opletten dat zijn BMI stabiel blijft.
Gek toch he.

Hij krijgt ook elke week een half uurtje kiné. Zowel fijne als grove
motoriek worden gestimuleerd. Samuel gaat er graag naartoe
(zeker omdat hij een sticker krijgt achteraf) en als resultaat kan hij
nu mooi een paar meter fietsen op zijn fietsje met steunwieltjes;
iets waarvan ik dacht dat dat nog maanden zou duren. Hij doet ons
telkens versteld staan. Te bedenken dat een dokter ooit gezegd heeft
dat hij nooit zou kunnen praten of lopen! Die zat er ook ver naast.

Mijn Samuel is een heerlijk kind met prachtige ogen en lange
wimpers die menig vrouwenharten sneller zal doen slaan. Hij is
grote fan van puzzels maken, Frozen en de Minions. Geef hem een
vierkante meter om te spelen en hij is uren zoet. Hij staat op met
een glimlach. We merken na een jaartje school wel een assertiever
willetje, wat wel magin deze wereld. Hij komt er wel, mijn kereltje.

mama Cynthia
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Het moet zo ongeveer 2 jaar geleden zijn. Sem was 11 jaar en kon
nog steeds niet zwemmen ondanks de wekelijkse zwemles op
school. We beslisten om te starten met privélessen. En om er voor
heel het gezin iets leuks aan vast te knopen, besloten we er een
‘voorwaarde’ aan te hangen. Zodra Sem kon zwemmen, zouden we
tijdens de zomer van 2016 opnieuw op vakantie gaan naar één van
onze favoriete vakantieplekjes, een B&B in het zuiden van Spanje
met zwembad! Wij waren er al eerder geweest met onze dochters,
maar zonder Sem.

En het heeft de volle 2 jaar geduurd voordat Sem kon zwemmen!
Het heeft zijn zwemleraar bloed, zweet en tranen gekost, maar het
is hem gelukt. Niet dat Sem een waterrat kan genoemd worden,
waterangst blijft domineren, maar hij kan zwemmen.

Ik sprak af met Sem dat hij tijdens de vakantie elke morgen voor het
ontbijt samen met mij zou zwemmen. Zo waren we zeker dat hij op
Zn minst één keer per dag in het water wat beweging zou hebben.

Er gingen vrienden mee op vakantie, dus werden er de nodige
afspraken omtrent eten gemaakt.
ledereen keek er naar uit!

En we hebben er allemaal van genoten. Het weer was geweldig, het
gezelschap was heel aangenaam en Sem was super!

We spraken elke morgen af wat hij mocht eten van het klein
onthijtbuffet. Een beetje cornflakes, een yoghurt, verse fruitsap,
warme melk, een stukje brood met confituur (zoals ik het hier
allemaal opnoem lijkt het heel veel maar hij kreeg alles in beperkte
hoeveelheden).

‘s Middags at hij brood, als vieruurtje fruit en een cola zero, ‘s avonds
aten we bbg, tweemaal zijn we op restaurant geweest, tweemaal
was er table d’hotes.

Qua eten kan dat tellen voor een Prader-Willi, maar het was vakantie
voor iedereen, ook voor Sem.

Elke morgen stond hij zonder morren op om met ons te zwemmen:

2 a 4 lengtes van 12 meter voor het onthijt. Hij deed zelfs meer
dan dat. Hoe meer de week vorderde, hoe meer hij ervan genoot.
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Hij maakte plezier in het water, hij sprong in het water en hij zwom
baantjes alsof het niets was. Het was een plezier om te zien! Hij had
Zijn beweging.

Tussendoor speelden we gezelschapsspelletjes : UNO, Topscore. ..
Kleuren deed hij ook af en toe. En er waren de Olympische Spelen,
die hij vanaf 17h op TV mocht volgen! Hij genoot en wij ook.

Sem was heel aangenaam gezelschap. Hij deed het goed, iedereen
was fier op hem. We kregen als ouders heel wat complimentjes, zelfs
toen we hem op de laatste dag van de vakantie betrapten op het
stelen van chips. ..

Bijna was de vakantie perfect, Ik keek er zo naar uit om eens een
compleet positief verhaal te schrijven. Maar een Prader-Willi blijft
een Prader-Willi zeker? Ik was teleurgesteld, ontroostbaar en heb
er zelfs tranen om gelaten ook al probeerden onze vrienden me te
troosten en benadrukten ze dat Sem het voor de rest zo goed had
gedaan.

Het was onze fout. Je moet de kat niet bij de melk zetten en het is
niet omdat het goed gaat, dat je nonchalant moet worden. Ik voelde
me schuldig t.o.v. Sem, want ik moest denken aan de stress die hij
moet hebben gehad in zijn zoeken naar een mogelijkheid om die
chips te stelen. Jammer, maar helaas.

Is hij bijgekomen? Ja, absoluut! Vinden we dit erg? Nee, helemaal
niet!  Wij zijn toch ook bijgekomen? En we weten uit ervaring
dat, zodra we terug thuis zijn, opnieuw in het normale ritme en
eetpatroon, hij heel snel weer afvalt.

We kijken terug op een geweldige vakantie. Sem heeft het heel
goed gedaan, binnen zijn mogelijkheden. Hij heeft geen driftbuien
gehad ondanks de aanpassingen, veranderde omgeving, nieuwe
mensen, nieuwe afspraken.

We beseffen dat dit verhaal niet op elke persoon met Prader-Willi
van toepassing zal zijn en misschien komen we volgend jaar met een
horror verhaal, maar deze vakantie was geslaagd en die herinnering
willen we nog een tijdje vasthouden!

Anne



Zindelijkheid bij PWS

Ik wil jullie, ouders, even bemoedigen. Wij waren
niet de eerste om een cadeautje te geven aan
Samuel rond zijn verjaardag, hij was ons voor! Bij elk
nieuw levensjaar heeft hij wel iets voor ons in petto.

We hadden vorige zomer nog geprobeerd om
Samuel zindelijk te krijgen, maar dit ging gepaard
met huilen en krijsen; hij wilde niet op het potje.
We kregen de raad om het na een aantal weken nog
eens te proberen, maar ik had schrik dat er nog meer
aversie zou komen tegen het potje. We probeerden
het niet meer en de zo belangrijke rust kwam terug.

Bij ons laatste bezoek aan de endocrinoloog in juni
hadden we het opnieuw over zijn zindelijkheid. We
kregen weer te horen:” Niets forceren, verwacht
nu nog niets, wacht het nog zeker een jaar af”
Ik zat er wel een beetje mee in. De kindjes in de eerste
kleuterklaswarenalzindelijk oftoch opwegernaartoe.
Hij zou het enige kindje zijn in de tweede kleuterklas
met een pamper. Dit hield me bezig. Ik had al in mijn
achterhoofd om tijdens ons vakantie onderbroekjes
mee te nemen en gewoon de pamper uit te laten
overdag omdat we veel aan de zee zouden zijn.
Samuel vond het best en liet maar lopen waar het
lopen kon. We introduceerden ons herhaaldelijk
uitgesproken zinnetje “Als je moet pipi doen, dan
gaan we op het toiletje”. De eerste week dacht ik nog
dat het inderdaad veel te vroeg zou zijn. Maar de
tweede week lukte het opeens. We zetten hem met
regelmaat op het toilet en hij leerde zo het ritueeltje
en op het eind van die week was hij ermee weg. Eerst
heel twijfelachtig “Mama, pipi doen”, nadien kwam
het vlotjes over zijn lipjes. Nu zijn we drie weken
verder en is hij droog overdag. En fier dat hij is! Door
deze sprong vooruit lijkt het alsof hij ineens veel
groter is geworden. En gisteren was hij jarig, dus als
dat geen cadeau is voor zijn mama en papa. Super
kereltje en trotse mama.

De mama van Samuel

Handig om te weten:

Dankbare herinnering aan
Marjan van Orshoven, zus van
onze vorige voorzitter Karlien.

Marjan is in maart overleden na een langdurige ziekte.
We zijn blij en dankbaar dat ze verschillende jaren
de lay-out van onze nieuwsbrief zo prachtig heeft
verzorgd. Ons logo is een gekoesterd ontwerp van haar.
We hopen dat alle dierbaren die haar hebben gekend,
kracht en steun vinden in de mooie herinneringen aan
Marjan die zo van het leven heeft genoten.

Scholen, dagcentra, MPI's, instellingen, leefgroepen, die graag wat meer willen weten over het Prader-Willi Syndroom en over hoe
we best met iemand met dit syndroom omgaan, kunnen contact opnemen met Veerle Govers. Na een uiteenzetting aan de groep
betrokkenen, geeft ze antwoord op al uw vragen. veerle.govers@uzleuven.be

Onze pagina’s op Facebook: https://www.facebook.com/Prader-Willi-Vlaanderen-vzw-1669062180007464/
https://www.facebook.com/groups/praderwilligroep/
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ZORG OPNEMEN BETEKENT VEEL MEER DAN ZELF ZORGTAKEN UITVOEREN

Ma genta

Zorg opnemen betekent veel meer dan zelf zorgtaken uitvoeren.
Het betekent ook plannen en organiseren, informatie verzamelen,
zorgverleners selecteren en hun bijdrage op elkaar afstemmen,
beslissingen nemen, financieel en administratief beheer,
persoonlijke prioriteiten stellen en time-management. Dit
zijn eigenlijk managementvaardigheden zoals we ze ook in
het bedrijfsleven terugvinden. Het Magenta-project vertaalt
management- en communicatieprincipes naar de gezinssituatie.

Met het Magenta-project gaan we in workshops met ouders
werken rond:

Zorg-Werk-Leven balans ~ (time management)
Samenwerking met artsen, therapeuten, hulpverleners
(communicatie en overleg)

Teamwerk met familie, vrienden, vrijwilligers (organisatie en
aansturen)

En meer : rechten, dossierbeheer, crisismanagement, genieten
van het leven, geldzaken, ...

We reserveren voldoende tijd tijdens de workshops om een aantal
zaken toe te passen op uw eigen gezinssituatie (geen ‘huiswerk).
Er is ruimte voor ervaringsuitwisseling voor wie dit wenst.

U kan zich voor de workshopsreeksen inschrijven viawww.magentaproject.
be. Indien geen van bovenstaande reeksen voor u passen kan u toch het
aanmeldingsformulier invullen. U krijgt een mailtje als er nieuwe reeksen gepland
worden. Voor de aanmelding wordt u doorgestuurd naar de website van de KU Leuven.

Kalender workshopreeksen Balans magenta 0-14 jaar

Najaar 2016
We zijn de afspraken voor Overpelt, Deinze komen
het najaar aan het maken. eraan
Kortrijk
4 dinsdagavonden MFC De Hoge Kouter
19u30 tot 22u Bad Godesberglaan 19
11°en 25 oktober 2016 B
8 en 22 november 2016 Inschrijven
Sint-Truiden
4 woensdagavonden
19u30 tot 22u De Bloesem Sint-Truiden
19 oktober 2016 Halmaalweg 31
9 en 30 november 2016 Inschrijven
14 december 2016
Leuven
Huis Bethlehem

4 dinsdagavonden

19u30 tot 22u Schapenstraat 34 lokaal
18 oktober 2016 00.18
8 en 22 november 2016 3000 LEUVEN
13 december 2016 Inschrijven
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Lokatie provincie Antwerpen is nog niet bepaald.

Organisatie: KU Leuven PraxisP i.s.m De MFC De Hoge Kouter
Prijs: € 32 voor de reeks,

€48 per koppel
Gratis parking in de buurt

Organisatie: KU Leuven PraxisP i.s.m De Bloesem Sint-Truiden
Prijs: € 32 voor de reeks,

€ 48 per koppel
Gratis parking in de buurt

Organisatie: KU Leuven PraxisP
Prijs: € 32 voor de reeks,

€48 per koppel
Gratis parking in de buurt



Kiwanis Knokke-Zoute: € 2000 Kiwanis Club Leuven: € 1125

Dankzij Freddy Distelmans van Kiwanis Leuven ) _
1915 '/ff \
\(z( I\

hebben we 1.125 euro mogen ontvangen
t.v.v. Prader-Willi Vlaanderen!
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Kiwanis

Dankjewel Freddy Distelmans en Kiwanis Leuven! Club Leuven

Retary Aarschot Golftoermoni
ten voordele van

Rotary Aarschot: € 4500

Dankzij een familievriend van Sem, Alex Storms, en zijn vriend
Mario Put heeft de Rotary van Aarschot op woensdag 3 augustus
een golftornooi georganiseerd t.v.v. Prader-Willi Vlaanderen.

Viaanderen vaw

Dertig golfers trotseerden de regen om een hele dag te komen
golfen! s Avonds waren er 104 personen die deelnamen aan
de BBQ.

Dit evenement bracht in totaal 4.500 Euro op t.v.v. Prader-Willi
Vlaanderen!

Dankjewel aan Alex Storms, Mario Put, Rotary Aarschot,
alle sponsors en iedereen die mee geholpen heeft om dit
te verwezenlijken!




Ronde Tafel Mol: € 500

SJB Mol: € 1000

Dat het SJB een brede school is die met haar drie opvoedings-
pijlers Leren — Leven — Zorgen in dialoog staat met de directe
leefomgeving werd gesymboliseerd door een cheque van

10 543 euro voor diverse goede doelen.
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Via zes leerlingenacties werd er geld ingezameld dat aan
elf organisaties werd gedoneerd.

Eén van die acties is het jaarlijks Koergekweel, een festivalletje
dat plaatsvindt op de koer van SJB Mol om geld in te zamelen
voor het goede doel. Hiervan waren wij één van de goede doelen.

Onze oprechte dank voor de milde gift!



CONTACTGEGEVENS

Prader-Willi Vlaanderen
Anna De Bruyckere

Varenstaat 8

8301 Knokke-Heist

Tel: 050514875
info@praderwillivlaanderen.be

Rekeningnummer Prader Willi Vlaanderen
BE350013 1865 0837
GEBABEBB

Prader Willi Vlaanderen | Anna De Bruyckere | Varenstraat 8 | 8301 Knokke-Heist | 050 5148 75
info@praderwilliviaanderen.be | www.praderwilliviaanderen.be



