Peren

Ergens gelezen:

“Hij is weer voorbij, die mooie zomer.” Ondanks waterellende,
fikse hagelbuien en zelfs eens een wind- of waterhoos waren
er toch voldoende dagen van zon en zalig buiten genieten. We
kunnen er weer tegen voor de winter die er aan komt.

Binnen de vereniging is er heel wat gebeurd. In februari
hadden we de informatiedag in Rotterdam en de workshops
voor ouders en co van jonge kinderen tussen 0 en 6 jaar. Beide
zeer leerrijk en boeiend. Nog eens dank aan Jan en Mart voor
de puike organisatie van de workshops. Eind april liepen
gemotiveerde ouders en familieleden de longen uit hun lijf op
de”10 miles”in Antwerpen en met de winst die Escape Events
ophaalde organiseerden ze een schitterende dag aan zee voor
onze leden. Hierbij nog eens onze warme dank aan het team
dat dit voor ons mogelijk maakte en aan Anne die voor ons een
goed woordje sprak om alles in gang te zetten.

Intussen kijken we al uit naar het dagje Pierlapont in Loppem.
(arine, Monique en ik zijn er op prospectie geweest en het ziet
erallemaal goed uit. Alle leden zijn daar van harte welkom. De

In deze nieuwsbrief

« Inleiding
«  Informatiedag in Rotterdam op 7 februari 2014:
samenvatting.

«  De workshops van 22 februari 2014 verslagjes
«  De 10 miles in Antwerpen op 27 april 2014: verslagje

- Dag aan zee door Escape Events op 8 juni 2014: verslagjes

«  Deel 2: de Internationale PW Organisatie in Cambridge

uitnodiging hebben jullie intussen al gekregen. Duimen dat
de weergoden ons gunstig gezind zullen zijn.

Op 15 november is er opnieuw een contactdag voor de ouders
in de Artesis Plantijn Hogeschool in Antwerpen. We zijn volop
in de weer om er iets interessants van te maken. En toevallig
is de Kaas en Wijn avond van serviceclub Kiwanis (onze
gulle gevers, die zowel familiedag als contactdag volledig
sponsoren) op dezelfde dag maar dan s avonds. Tof, iedereen
kan mee richting kust om te genieten van een lekkere en
gezellige avond in de prachtige schuur van Carine.

Laat ons samen dromen van een kleurrijke Indian Summer en
intussen kijken we uit naar de dagen dat we elkaar terugzien.

Tot gauw
Anna

«  Artikel over inclusie uit Mediander

« Woon- en dagbestedingsproject voor mensen met
een beperking opstarten: GiPSo

«  (Contactdag op 15 november 2014
«Kaas en Wijn avond door Kiwanis Knokke
+  InMemoriam

PWV « NIEUWSBRIEF september 2014

Anna De Bruyckere, PWV, Varenstraat 8, 8301 Knokke-Heist, annadebru@hotmail.com, info@praderwilliviaanderen.be



INFORMATIEDAG IN ROTTERDAM BEGIN 2014

Zoals jullie nog wel weten was er in februari in Rotterdam een informatiebijeenkomst door de
stichting Kind en Groei. Met 130 waren we en het was een hoeiende dag.

Er kwamen heel wat interessante studies aan bod.
Acht jaar groeihormoon: nog steeds gunstig?
De laatste resultaten van de MRI studie.

Het sociaal functioneren van kinderen met PWS en het gevolg voor de dagelijkse praktijk.
Praktische adviezen betreffende voeding en begeleiding kinderen met PWS.
Nieuwe studie naar effecten behandeling met eetlust requlerend hormoon.

Introductie “Landelijke Richtlijnen voor zorgverleners”
Introductie “Wegwijzer”

Wie daar meer over wil weten, kan naar de website www.kindengroei.nl gaan en daar klikken op
‘De zomereditie van de PWS nieuwsbrief’ Je kan de nieuwshrief downloaden. De meest relevante

zaken werden hierin samengevat.

WORKSHOPS 22 FEBRUARI 2014

Op 22 februari organiseerden we vanuit de oudervereniging
“Een workshopdag voor ouders van jonge kinderen’”.
Spannend... Vinden de mensen het idee van de dag
interessant? Vinden de mensen de sprekers ok? Maar nog
meer: schrijven de mensen in? En komen ze dan ook effectief
nog opdagen die dag? Allemaal bezorgdheden die overbodig
bleken...

We waren heel blij met een opkomst van een kleine 50 man,
allemaal mensen die ouder zijn van of heel erg betrokken zijn
met een kindje met PWS.

We startten de dag met 2 Nederlandse artsen vanuit de
Stichting Kind en Groei in Nederland. Zij brachten hun
bevindingen en resultaten van hun jarenlange onderzoek naar
groeihormoonbehandeling bij (jonge) kinderen met PWS.
Ze volgen systematisch 150 PWS patiénten op. Daarnaast
vertelden zij over het belang van een vroege diagnose en de
invioed hiervan op de ontwikkeling van kinderen met PWS.
Voor een aantal mensen in de zaal was dit een herkenbaar
verhaal omdat zij effectief in Nederland in begeleiding zijn
met hun zoontje of dochtertje. Voor verschillende mensen
was dit een nieuw, eerder onbekend verhaal. ..

Hierna startten de verschillende workshops waarvoor mensen
zich op voorhand inschreven.

Onderstaande workshops werden georganiseerd:

“Gedragsproblemen: In welke mate kan je als ouder
geconfronteerd worden met gedragsproblemen? Kan je er
preventief aan werken? Zijn er handvaten of kaders die je als
ouder hiervoor kan gebruiken?....

Hiervoor nodigden we psychologe en pedagoge Sylvia
Raesenberg uit. Zij heeft al jarenlang ervaring in het
begeleiden van kinderen en jongeren met PWS.
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Floortime: ‘Floortime’is een speciale techniek om als ouder
op een speelse maar gerichte manier contact te maken met je
kind. Je probeert daarbij steeds aan te sluiten bij de interesses
van je kind én tegelijkertijd daag je je kind uit om zich verder
te ontwikkelen.

De workshop werd gegeven door Marius de Vos, vader van
zoon Lucio met autisme, gediplomeerd Floortime therapeut
en leerkracht in het speciaal onderwijs, en Melissa Bremmer,
moeder van zoon Luca (PWS), onderwijskundige aan de
Amsterdamse Hogeschool voor de Kunsten.
Spraakontwikkeling en SMOG: kinderen met PWS
ontwikkelen vaak een spraakachterstand. Extra stimulatie, het
gebruik van SMOG, (Spreken met Ondersteuning van Gebaren)
kan deze kinderen helpen toch te communiceren.




We nodigden Marita Linten uit. Zij werkt als logopediste in
De Witte Mol, een grote voorziening voor mensen met een
beperking. Ze begeleidt hier de kinderen en jongeren in het
semi-internaat. Daarnaast is ze ook erg vertrouwd met SMOG.

Levenslang op dieet, hoe ga je ermee om? Kinderen met
PWS zullen “levenslang” op dieet zijn. Dit roept ongetwijfeld
heel wat vragen op bij ouders. In deze workshop was er plaats
voor al die vragen. Samen van gedachten wisselen, ervaringen
delen,...kan al heel veel duidelijkheid brengen.

Dit gebeurde onder begeleiding van diétist Ward Achten.
Hij is verbonden aan het Jessa Ziekenhuis te Hasselt, de
dienst kinder- en jeugdgeneeskunde en aan verschillende
voorzieningen voor personen met een beperking. Hij gaf
praktische tips en tricks, toepashaar in het dagdagelijkse
leven.

Ik ben opa of oma van...: Ook voor grootouders is het
omgaan met hun kleinkind met PWS geen sinecure. Hoe ga
je als oma of opa het beste om met je kleinkind, hoe ga je om
met het levenslange dieet, hoe verwen je je kleinkind zonder
snoepjes, hoe ga je om met je emoties,. . ..? Deze workshop
werd begeleid door Wilfried De Ley, papa van Joost (30jaar).

Het zou me te ver leiden om per workshop een heel verslag
neer te schrijven. Maar aan de reacties die we kregen
van deelnemers merkten we dat ze geinformeerd en ook
geinspireerd naar huis konden achteraf. En dat was de
bedoeling!

Bedankt lieve mensen om te komen en voor de positieve
reacties”.

Het was de eerste keer dat we zo'n dag organiseerden vanuit
de oudervereniging. Aan de reacties van andere ouders
merken we dat er eigenlijk vraag is naar zo 'n infodagen voor
de verschillende leeftijdsgroepen. Begrijpelijk! Want voor elke
ouder is elke levensfase een nieuwe zoektocht die niet stopt!
We wilden zeker niemand buiten spel zetten, maar moesten
ergens een grens trekken. . .
Maar dat neemt niet weg dat de goesting er is om ook voor
andere ouders zo'n dag te organiseren in de toekomst!
We houden jullie natuurlijk op de hoogte... Tips zijn altijd
welkom.
Jan & Mart
Papa en mama van Lou 3 Jaar

Artikel van aanwezige ouders:

Carlo en Anouk

Eind februari waren wij aanwezig op de Workshop dag van de
Prader Willi Vereniging in Vlaanderen. Het was een behoorlijk
eindje rijden vanuit Arnhem, maar zeker de moeite waard!
Interessant om te horen hoe de medische wereld in Belgié
omgaat met PWS en leuk om te horen dat een aantal mede-

aanwezigen ook naar Rotterdam gaan voor behandeling en
controle.

De dag werd georganiseerd in een school, dus ruimte genoeg.
En de dag liep gesmeerd. Twee artsen-onderzoekers uit het
Sophia Kinderziekenhuis vertelden over o.a. de studie naar
groeihormoon. Net enkele weken daarvoor hadden zij ook de
resultaten van een onderzoek bekend gemaakt in Nederland,
dus een aantal dingen die ze aankaartten waren vers van de
pers! Voor en na de lunch (met héérlijke broodjes!) waren
telkens twee workshops gepland. Van die twee is ‘Floortime’
mij het meest bijgebleven. Die workshop ging over het op
buitengewoon speelse wijze met je kind in contact zijn en om
daardoor onder andere de dagelijkse therapie te steunen en
gewoon leuk te maken. Het gaf een fijne kijk op een mooie
manier van opvoeden. We gingen met goede tips weg, en
het was fijn om ook een aantal methoden te herkennen die
wij min of meer van nature al lijken toe te passen. Al met al
was het een geslaagde en leerzame dag. Maar het prettigst
was nog wel het bijpraten met ‘lotgenoten’ uit Belgié en het
warme onthaal wat daarmee gepaard ging. Om maar niet de
gehele dag in de auto te zitten, hadden we voor de nacht een
hotel in Antwerpen geboekt, direct naast de vogeltjesmarkt.
Dus we hebben er maar gelijk een stedentrip van gemaakt.
Dank je wel Jan en Mart, voor een fraaie dag!

Groetjes, Anouk en Carlo, ouders van Nova (2,5 jr)

Karlien

Verslagje van wat ik onthouden heb op de workshop over
gedragsproblemen

Sylvia Rasenberg - psychologe/orthopedagoge bij de
Hondsberg (NL) - volgt al 25 jaar gedragsproblemen bij
kinderen/jongvolwassenen/volwassenen met PWS.

Personen met PWS t.g.v. deletie (stukje tekort op chromosoom
15, zoals Anton) worden wakker met: Wat eten we ? Wat ga ik
vanmiddag eten ? Wat ga ik vanavond eten ?

Ze kunnen iets soepeler met veranderingen omgaan als het
goed en op voorhand wordt aangekondigd.

Personen met PWS t.g.v. uniparentele dysomie (UPD) worden
wakker en willen eerder weten hoe hun dag er gaat uitzien
(cfr autisme). Ze kunnen moeilijker met verandering omgaan
en hebben zware structuur/dagplanning nodig. Het zijn geen
“autisten” omdat een persoon met autisme het moeilijk heeft
in sociale omgang. Er zijn kenmerken van autisme.

Het kan ook zijn dat beide kenmerken bij één persoon met
PWS voorkomen. (vind ik persoonlijk zo bij Anton)

Voor personen met PWS is de sociale omgang met andere
kinderen moeilijker. Ze zijn dominanter en bepalend in het
spel. Ze hebben moeite om rekening te houden met de ander,
met beurtwisseling, met het inleven in de ander. Hier hebben
ze extra ondersteuning van de omgeving nodig.

Bij volwassenen voelen personen met PWS zich heel goed,
nemen hen volledig in vertrouwen.

l.v.m. eten mag je nooit met de vinger wijzen naar het kind.
Het kind kan er niets aan doen.
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Hoe ga je ermee om ? In de “ik-vorm” praten : bv. ik had sneller
moeten zijn en had het moeten het wegleggen, dat had ik niet
mogen laten liggen, ...

Dan bekijken hoe je het als volwassene/omgeving volgende keer

kunt voorkomen.

Belangrijk is om te blijven communiceren met juf/leerkracht/

begeleider/scoutsleiding/...

Wat ging er fout, is er stress, wat is er veranderd de laatste tijd...

Blijven herhalen dat extra snoep, frisdranken, echt niet kunnen.

Ook niet als de persoon “slank”is. Het zien van eten geeft aan een

persoon met PWS een prikkel/spanning/stress.

Emotioneel blijft een persoon met PWS “klein” en“jong”

Bv. op 16 jaar nog steeds graag naar de dierentuin, Samson en Gert

kijken, “kinderfilms” zien, ...

Daar is niets mis mee. Is helemaal OK.

In NL maken ze onderscheid tussen

« Groene maanden (weinig stress) : jan.-feb.-maart

« Oranje maanden (middelmatige stress): carnaval, zomer-
vakantie, ...

« Rode maanden (extra stress): Sint-Kerst - en feestdagen
(spanning, eten, pakjes....)

Hoe kan je hiermee omgaan : stress op ander vlak verminderen

(bv. minder huiswerk, ...)

In de Sint geloven : gewoon laten gebeuren, er niet tegen ingaan,

is gewoon zo.

Bij een driftbui :

« kind uit de situatie halen. In de klas : even “buiten” zetten, bv.
stoel/zetel in de gang en zeggen “ga daar maar even zitten".
Niet in discussie of er tegenin gaan.

« Ofop de schoot nemen en vastpakken, rustig blijven > spanning
gaat uit lijf van persoon met PWS > huilen (0K het is eruit)

Nadien zeggen : dat was even moeilijk hé ?

Hoe volgende keer voorkomen : zoveel mogelijk duidelijkheid

geven, op voorhand structuur bieden

Pulken nagels : bij stress, spanning door onduidelijkheid... Nagaan

wat is er gebeurd ? Wat zou er onduidelijk zijn voor hem.

Op gebied van eten niet alles ontnemen, kijken wat er binnen

het totaal/geheel van de dag past, dus evengoed eens een ijsje,

frietjes, koekje, chipje... maar dan iets anders weglaten. Het
totaalplaatje bekijken.

Kinderen met PWS houden niet van een directe benadering : “ruim

de puzzel op’, “leg de blokken weg”

Eerder zeggen van : Kom we ruimen op, dan kunnen we daarna

gaan eten (gewone maaltijd), of, dan kunnen we daarna vertrekken

naar oma en opa; dus eerder bemoedigend of belonend werken.

Nooit belonen of straffen met eten.

Het repeterende, blijven doorvragen, doordrammen :

Oplossing: een halt toeroepen (maar dan ook consequent

opvolgen > moeilijk !) of het negeren, je ervan afzonderen...

(in auto nogal moeilijk)

Karlien, mama van Anton
Anna

Een kleine samenvatting van wat de twee artsen-onderzoekers
ons kwamen vertellen.
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Als een kindje met PWS vandaag geboren wordt.

Een kindje dat nu geboren wordt met PWS

- Erisal een diagnose na 2 weken dank zij genetisch onderzoek
« Het kindje kan rapper mee naar huis

« Eris begeleiding vanaf de start

« De huisarts controleert het kind op regelmatige basis

« Op 6 maanden start met GH

+ Ondersteuning en hulp door een multidisciplinair team
« Begeleiding van de ouders

Samengevat is het nu beter door

« Zorg en begeleiding

« Genetisch onderzoek

« GHvanaf 6 maanden

Er zijn 4 verschillende soorten PWS. De meest voorkomende zijn
deletie en UPD.

In elke cel zitten 23 paar chromosomen, elk paar heeft een
chromosoom van de vader en een chromosoom van de moeder
PWS ontstaat door een foutje in chromosoom 15.

Deletie: er is een onderbreking in het chromosoom van de vader
UPD: er is geen chromosoom van de papa maar 2 van de mama
Daarnaast zijn er nog 2 soorten PWS die eerder zeldzaam zijn.

Het voordeel van een vroege diagnose:
« Duidelijkheid voor de ouders (weten wat er aan de hand is)
« Gericht beleid
« Groei en gewicht constant gecontroleerd
- Mogelijkheid om stresshormoon toe te dienen bij ziekte of
operatie
« Schildkliercontrole
« H(G
« Vroege behandeling met GH (vanaf 6 maanden)
« Ouders kunnen vroeg hun levensstijl aanpassen, omgaan met
correcte voeding en rekening houden met gedrag

De gecentraliseerde zorg is zeer belangrijk en praktisch
« Kinderarts-endocrinoloog
« Kinderarts

« GH verpleegkundige

« Fysiotherapeut

« AVGarts

« Logopedist

- Diétist

« Revalidatie geneeskundige
« Orthopedist

. Enz....

Eris een grote toename van kennis de laatste jaren

« Het belang van het stresshormoon hydrocortison. De bijnieren
moeten normaal bij stress (ziekte, verwonding, operatie)
spontaan het stresshormoon aanmaken. Bij PWS kinderen
gebeurt dat niet altijd omdat het signaal voor aanmaak vanuit
de hersenen naar de bijnieren in 50% niet goed gebeurt. Nu kan
men bij ernstige stress (0.a. bij operatie) een pilletje geven. Op
die manier kan sterfte door stresssituaties vermeden worden.

- Bij de jongens zijn de teelballen vaak niet ingedaald. Door



toediening van HCG hormoon zou dat in orde komen (is nog in
onderzoek)

« PWS kindjes liggen in de baarmoeder vaak in stuitligging
waardoor de kans op heupdysplasie (heupmisvorming-de
heupkop ligt niet perfect in de heupkom) verhoogt

« PWS kinderen hebben vaak platvoeten en zien ook soms scheel

« De speekselproductie is groter en ze hebben vaak last van taai
slijm: er moet dus regelmatige controle zijn door een tandarts.

« Men heeft meer inzicht in het eetgedrag over de jaren heen.

« voor de geboorte is er weinig beweging en is het geboorte-
gewicht lager

« tussen 0 en 9 mnden is voedseltoediening een probleem

« tussen 9 en 25 mnden is de voedselinname normaal en is
ook de gewichtstoename normaal

- tussen 2 en 4,5 jaar is de gewichtstoename iets boven het
normale, het eetgedrag is normaal

- tussen 4,5 en 8 jaar neemt de eetlust toe en ontstaat
een onverzadigd blijvend gevoel, gevaar voor te grote
gewichtstoename

- vanaf 8 jaar tot de volwassen leeftijd is de eetlust ongeremd
en ontstaat gevaar voor obesitas

- vanaf 20 jaar tot 50 jaar zien we dat de onverzadigbare
eetlust geleidelijk afneemt. Men heeft nog steeds geen
idee wat de oorzaak is maar er worden heel wat studies op
gedaan.

Kinderen die starten met het GH ondergaan heel wat onderzoeken

0.

- Slaaponderzoek

« Meten van lengte, gewicht en hoofdomtrek

10 MILES VAN ANTWERPEN

Sporten heeft altijd deel uitgemaakt van ons leven.
Tennissen, joggen, fietsen, wandelen, we doen het allemaal. Niet
fanatiek, maar als ontspanning.

Toen een vriendin Escape Events zover gekregen had om de 10
Miles van Antwerpen te organiseren ten voordele van Prader-Willi
Vlaanderen hebben we ons onmiddellijk ingeschreven. Het gaf
ons weer een leuk sportdoel. 16 Km lopen is nog net een afstand
die haalbaar is om te kunnen trainen zonder al te dikwijls en al te
lang van huis weg te zijn.

In december hadden we bovendien met Sem de 4 km op de
Corrida in Leuven gelopen, de basisconditie was er dus wel. Voor
Sem waren de 10 Miles te hoog gegrepen. Misschien als hij wat
ouder is. Misschien, want de loopmicrobe krijgen we er maar niet
in. Het wekelijks jog-halfuurtje gaat steeds gepaard met stevig
onderhandelen.

Enkele vrienden, één broer en één schoonzus hadden zich ook
ingeschreven.

En we hebben geluk gehad, het was een mooie dag. Aangename
temperatuur, af en toe wat wolken, maar we zijn gespaard
gebleven van regenbuien.

+ Bloeddruk

« DEXA scan voor meting vet-, bot- en spiermassa
« Rontgenfoto voor botleeftijd

Psychologische test

Nuchtere bloedafname voor allerlei testen

Door intense onderzoekwerk weet men dat GH

« Geen invloed heeft op apneus

« Geen invloed heeft op botdichtheid

« Geen invloed heeft op gedrag

+ De kwaliteit van het leven verbetert

« Geen invloed heeft op scoliose op zich maar door de sterkere
spieren die ze krijgen wordt de scoliose niet slechter

Eris nu een COHORT studie bezig om de effecten van GH op langere
termijn te onderzoeken. Men bekijkt

« De lichamelijke samenstelling

+ Degroei

- HetlQ

« De botrijping

« Het veiligheidsaspect

Ondanks het nieuwe systeem van de ‘waves” hebben we na het
startschot toch wel 45 min. staan trappelen alvorens de startlijn
over te steken. En eens over de startlijn was het altijd wel
oppassen geblazen voor medelopers die ofwel sneller ofwel trager
liepen dan wij. Heel veel volk dus!

We hebben de 10 Miles allemaal uitgelopen. Tijden gaan we niet
vernoemen, die zijn niet van tel, de deelname voor het goede doel
was het belangrijkste!

En we zijn fier dat we het allemaal gehaald hebben!

Langs dezijlijn heeft Semzijn best gedaan om ons aan te moedigen,
zowel aan de start als aan de finish. Een vriendin had voorgesteld
om hem te begeleiden terwijl wij aan het lopen waren. Ze had
duidelijk instructies gekregen (om hoe laat de tussendoortjes
en om hoe laat de drankjes) en dat is prima verlopen! En om te
kunnen supporteren aan de start en de finish moest er wel wat
gestapt worden, dus ook voor hem werd het eenlichte’ sportdag!

Anne, mama van Sem
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VERSLAGJE DAG AAN ZEE DOOR CARINE EN CHRISTINA

Deze artikeltjes druipen van geluk en enthousiasme over het
heerlijke dagje aan zee dat we kregen van Escape Events.

Carine

Een heerlijk dagje aan zee.

Het pinksterweekend was warm en zwoel aangekondigd en
zal vooral herinnerd worden als de driedaagse waarin het land
gemitrailleerd werd door hagelbollen. Drie zware hagelstormen
trokken over en richtten zware schade aan. En toch......

Er zijn mensen die zich het pinksterweekend heel anders zullen
herinneren. Een kleine groep mensen die zich heeft verenigd tot
de Prader Willi Vereniging. Hun doel: het streven naar geluk voor
hun zoon of dochter. Daarnaast een andere groep mensen die
zich verenigd heeft tot ‘Escape Events’. Hun doel: evenementen
organiseren. Hun passie: mensen gelukkig maken.

Op zondag 8 juni werd de Prader Willi Vereniging door Escape
Events uitgenodigd voor een dagje zon, zee en strand. Dit was de
apotheose van hun steun-actie die begon met de deelname aan de
10 Miles in Antwerpen.

Zelf moesten we alleen goed humeur, zonnebril en zonnecréme
meebrengen en ons begeven naar het beachhouse Anemos
in Heist. Moeilijk leek ons dat niet. De vakantiesfeer raakte al
onmiddellijk al je zintuigen bij het binnenstappen in deze super
leuke locatie. Je waande je in een verre vakantiebestemming
dicht bij huis. Het weer was perfect: de zon scheen wat ze kon, de
temperatuur ideaal.

Na een drankje en een eerste babbel mochten we proberen een
kite-vlieger op te laten.

Met amper 1 beaufort bleek dit niet zo simpel. De techniek onder
de knie krijgen was de boodschap. Oefenen maar....
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Daarna trokken we de zee op in een raft. Hiervoor kregen we
een speciaal pak en een reddingsvest aan. Zalig bij dit weer!! De
kinderen genoten, de ouders niet minder.

Met z'n allen proberen te peddelen in de juiste richting was de
uitdaging. Oefening baart kunst.

Eens terug op het strand werd de boot omgedraaid en kregen
we nog een schuif-over-de-boot-extraatje. Je moet er maar op
komen! Glunderende, stralende gezichten. .. plezier alom.

Een aperitiefle en een barbecue op maat maakten de dag
compleet.  Het warme zand tussen onze tenen, de avondzon
op onze snoet, zomerse groentjes, een heerlijk stukje vlees...
bedankt Escape voor jullie inzet op deze schitterende dag. Voor
ons even een escape uit het dagelijkse leven..proeven van geluk,
een dag zonder zorgen, tijdens een weekend dat de geschiedenis
zal ingaan als ééntje vol storm- en hagelmiserie. Maar dat is niet
wat wij van dit weekend zullen onthouden.

(Carine, mama van Iris.

Christina

Escape Events trakteert de Prader Willy Vereniging Vlaanderen op
een heerlijke dag aan zee

Zondag, 8 juni 2014 mogen we samen met onze zoon Martin
aansluiten bij de PWS-dag in Knokke-Heist. Escape Events uit
Kampenhout sponsort een dagje aan zee met een heleboel leuke
activiteiten voor onze kinderen met het Prader Willy Syndroom en
hun familie.

Het weer is alvast perfect: blauwe lucht en heerlijke temperatuur,
een voorzomergevoel voor iedereen! Afspraak in Anemos
beachclub.



We genieten ervan om elkaar terug te zien en krijgen alvast
één van de regelmatig aangeboden drankjes. We voelen ons
als de VIP's van de dag! Rond 14uur krijgen we van het jonge
en dynamische Escape team informatie over het verloop van
de dag.

We trekken eerst naar het strand om in kleine groepjes te leren
kiten (een vlieger laten opstijgen). ledereen doet zijn best,
maar er is niet veel wind. Zo blijft de vlieger meestal niet lang
in de lucht, maar Martin vindt het niet erg. Hij blijft relaxed,
wat ons een beetje verwondert. Het hele team is bekommerd
om een fijne sfeer te creéren en is behulpzaam en lief. Dit doet
ons allemaal deugd. Martin heeft dankzij Escape Events een
bijzonder gelukkige dag, zonder woede of irritatie, alleen
maar met een brede glimlach op zijn gezicht. Het is voor ons

een echte vakantiedag! Dat betekent genieten van Martin en
zich geen zorgen moeten maken. Samen blij en dankbaar zijn
dat er soms zo'n goede dagen zijn!

Na het vliegeren wordt het spannend! ledereen die wil mag
mee op twee grote rubberboten zonder motor maar met
peddels.

Eerstmoetende sportievelingenende durversineendik, zwart
en groot pak zoals duikers dragen. Wat een totaalervaring
voor onze PWS-mensen! Het pak geeft warmte, houdt ons
droog en beschermt ook tegen de sterke zon op het water.
Dus eerst de juiste maat zien te vinden en dan maar proberen
of we er in geraken. Het is niet niks en voor de meesten een
eerste ervaring met zo'n speciaal en stroef kledingstuk. En hoe
gaan we dit aanpakken met Martin die er niet tegen kan als
we zijn huid aanraken???? Maar de groepsdynamiek helpt en
we doen met z'n tweeén ons best om het pak rond Martin zijn
lichaam te krijgen en dit zonder hem aan te raken. Om ons
heen is iedereen bezig om te helpen, te trekken en te duwen.
Een grappig gezicht!

Als iedereen klaar is en in twee groepen is verdeeld, wordt de
boot naar het water gebracht met de hulp van een auto met
aanhangwagen en dan is het tijd om in de boot te klimmen.
Nogal hoog om over de rand te komen en wie zit waar? Het
duurt allemaal een beetje lang, maar niemand jaagt ons op
en er heerst een vrolijke en opgewonden sfeer. En dan gaan de
boten het water in en vele mama’s en papa’s, grote zussen en
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broers helpen met peddelen en sturen. Vlot gaan de boten de zee
op en het is een mooi zicht.

Na een dik half uur keren de boten terug en iedereen stapt blij
en moe uit. En dan komt er nog een leuke verrassing! De boten
worden omgedraaid en met water nat gemaakt. Het is nu een
reuze glijbaan voor iedereen die vanaf het strand naar zee toe
loopt, op zijn buik op de bodem van de boot springt en zich in de
zee laat glijden. Niet dat iedereen het uitprobeert want nu nog
rennen en springen is voor velen toch een beetje te veel actie,
maar wie het doet, blijft het herhalen, wat veel zegt over deze
toffe activiteit. Martin doet enthousiast mee. Er zijn ook ouders die
de sprong wagen en iedereen krijgt applaus!

We keren terug naar de club om lekker te douchen en ons weer
aan te kleden.
Nu worden we uitgenodigd voor een lekkere gezonde barbecue:
een mooi buffet met verschillende salades en bij de grill mogen
we heerlijk mager vlees halen. Aan lange tafels, buiten in de nog
steeds warme zon, zitten we gezellig bij elkaar en iedereen laat
het zich smaken.
Stilaan vertrekken de families. Sommigen, zoals wij, moeten nog
ver rijden maar het fijne en vrolijke van de dag nemen we mee
naar huis. We hebben een ontzettend dankbaar gevoel dat we met
de vereniging, met Martin en met Escape Events zo'n geslaagde
dag mochten beleven. Voor ons een lichtpunt in de vaak zware
opdracht om met Martin vrije tijd in ontspannen sfeer in te vullen.
Een dikke MERCI aan iedereen die er zijn steentje aan heeft
bijgedragen.
Juli 2014,
Christina van der Veen
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8STE”INTERNTIONAL PRADER WILLI SYNDROME ORGANISATION"

Conferentie Cambridge 18 - 21 juli 2013
Deel 2 door Wilfried Deley (eerste deel in nieuwsbrief oktober 2013)

Groeihormoontherapie kan in aanmerking genomen worden bij
volwassenen met PWS met een genetisch bevestigde diagnose. De
verstandelijke beperking en scoliose vormen geen hinderpaal voor
de behandeling. In geval van ernstig overgewicht, diabetes, niet-
behandelde slaapapneu en kanker is het niet aangeraden.

De GH-behandeling bevordert het lichaamsheeld, stimuleert de
spierkracht en verhoogt de levenskwaliteit. De suikerspiegel moet
echter goed opgevolgd worden (vooral bij wie voorbestemd is voor
diabetes). Hetzelfde geldt voor de ademhaling.

De behandeling kan aangehouden blijven zolang de voordelen opwegen
tegen de risico’s.

Gezondheidsrisico’s bij volwassenen (Suzanne Blichfeldt DK)
Net zoals voor iedereen geldt ook voor mensen met PWS dat een
gezonde geestin een gezond lichaam de beste garantie is voor een goede
conditie (overgewicht voorkomen, fysiek in beweging blijven, mentaal
fit blijven). Daarbij komt dat je op de hoogte moet zijn van de typische
en complexe PWS symptomen. Een checklist bij het doktersbezoek kan
helpen om de gezondheidsgraad op te volgen.

1. Lichaamstemperatuur en pijngrens:

PWS personen kunnen een hoge temperatuur hebben zonder ziek te
zijn. Lage temperatuur kan zich voordoen bv in het geval van depressie
Er kunnen zich infecties voordoen zonder dat het gepaard gaat met
koorts. Zij voelen koude en warmte niet aan zoals wij dat doen

De hoge pijngrens zorgt er voor dat ze zelfs bij ernstige (inwendige)
ziekte of letsel (bv. breuk) geen bijzonder klachten hebben.

Daarom is het belangrijk om voort te gaan op de indruk van algemeen
welgevoelen en het gedrag van de persoon (eetgedrag, alertheid,
verandering in gedrag).

2. Slaap:

In slaap vallen tijdens de maaltijd is geen epilepsie (hoewel dat wel,
maar zelden, voorkomt). Overdag inslapen is niet abnormaal. Let ook op
voor de nevenwerkingen van medicatie.

3. Anesthesie en medicatie:

De eventuele gevaren manifesteren zich vooral rond overgewicht. Het
ontwaken na een verdoving kan langer duren en gepaard gaan met
apneu. Daarom is het best dat de anesthesist goed op de hoogte is.

De spiermassa is klein, vooral in een lichaam met veel vet. De dosis van
medicatie moet dus aangepast zijn aan een klein lichaam. Het is best
om met een lage dosis te beginnen en indien nodig aan te passen.

4. 0gen, oren, mond en tanden:

Strabisme (scheelzien), bij- en verziendheid komen regelmatig voor.
Bezoek aan de oogarts (om de 2 a 3 jaar) ligt voor de hand.

In het geval van erg vertraagde spraak is een gehooronderzoek
aangewezen. Onderzoek om de 2 a 3 jaar (boven de 40 jaar).

Omwille van de risico's van glazuurafbraak: tandartsbezoek
elk half jaar.

5.Ingewanden (hart, longen, maag, darm en blaas):
Aangeboren hartafwijkingen zijn uitzonderlijk. De problemen
ontstaan vooral door overgewicht. Hetzelfde geldt voor
longproblemen. Hier hebben ernstige kyfose en/of scoliose
(ruggegraatafwijkingen) ook een negatieve invloed.

Gastroparese (het vertraagd verteren) en het niet kunnen overgeven
Zijn risico’s i.v.m.de maag. Kinderen die haar opeten riskeren een bal
te veroorzaken in hun maag. Het risico van een maagbreuk bij een
excessieve eetbui is niet denkbeeldig terwijl er nauwelijks klachten
zijn. Het belangrijkste signaal is dat de betrokkene niet meer wil
eten.

(onstipatie komt gemakkelijk voor en kan incontinentie veroorzaken
en het krabben aan de aars.

Bedwateren en incontinentie komt voor bij PWS. Teveel water
drinken kan leiden tot een risicovolle waterintoxicatie (en verstoorde
zoutbalans).

6. Benen, voeten, ruggenwervel en huid:

Overgewicht leidt tot gewrichtsproblemen aan heupen, knieén
en voeten. Osteoporose verhoogt het risico op breuken. Oedeem
(ophoping van vocht in de benen) is het resultaat van overgewicht
en te weinig beweging.

De ruggenwervel van PW-personen kan te lijden hebben aan kyfose
of scoliose. Dagelijks bewegen is belangrijk.

Mensen met PWS moeten nog meer dan anderen opletten voor de
zon. Hun huid is vaak zeer gevoelig voor zonnebrand. De oorzaak
van het pulken aan de huid (“skin picking”) is vooralsnog onbekend.
Het wordt wel vaak gelinkt aan stress en verveling. Houd de huid
glad, doe een pleister op de wonde en probeer zoveel mogelijk een
bezigheid voor de handen aan te bieden.

Verwerking van zintuiglijke prikkels (Patrice Carroll)
Het gaat over onze vaardigheid om informatie op te doen via onze
zintuigen, ze te organiseren en interpreteren, en er een zinvol
antwoord op vormen.
“Sensory Processing Disorder “(SPD) komt voor als die vaardigheid
verstoord is door het overreageren op prikkels of het constant
op zoek gaan naar prikkels. Mensen met SPD lijden vaak aan
angstgevoelens, depressie, agressiviteit, sociale isolatie en een
laag zelfheeld.
Omgaan met dit probleem bestaat er in om iedereen (familie,
personeel, medici) te motiveren vaardigheden aan te wenden
die een positieve band met de betrokkene scheppen. Leer hen
hun emoties zoveel mogelijk onder controle te houden. Hou
kalmeringsstrategieén achter de hand.
Zintuiglijke oefeningen kunnen de chemische reacties in de
hersenen verbeteren zodat ze zich beter leren te focussen en zich
tevreden en veilig voelen. Allerhande hulpmiddelen kunnen daarbij
van nut zijn. Van geuren tot muziek, van massages tot het beperken
van lichtprikkels, enz..

Wilfried Deley
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INCLUSIE

ARTIKEL UIT MEDIANDER

Zoals iedereen wel weet, is Inclusie momenteel iets wat we vaak
horen in de wereld van de mensen met een beperking. Daar zit heel
veel positiefs in. Het mooie aan inclusie is, dat men wil dat mensen
met een beperking gewoon meedraaien in de samenleving en
dat we uitzonderlijk en afzonderlijk zo veel mogelijk moeten
vermijden. In de Medianderkrant editie 2 (www.mediander.be)
stond een uitgebreid artikel over een voordracht die de Heer René
Foqué gaf over inclusie. Er staat op het einde een mooie tekst die
Christina (mama van Martin) me opstuurde. We willen ze graag
met jullie delen.

De Wereld is van iedereen. Over inclusie.

Wie heeft het voor het zeggen? Wie mag er zijn gedachten zeggen?
Wie mag er werken? Wie mag zich vermaken, mee genieten?
Lang geleden in het oude Griekenland was er daarover al veel
discussie en ruzie. Wie mag de baas spelen over wie? Ze hadden
in Griekenlang iets gevonden, dat heette democratie. Een
vergadering, een bijeenkomst waarop mensen hun gedacht
mochten zeggen en het land besturen. Het was maar een begin,
het waren vooral rijke mensen die de baas waren. Maar toch was
het een interessante gedachte: iedereen is gelijk, iedereen mag
mee doen.

Later is dat beetje bij beetje veranderd en mochten de gewone
mensen ook meedoen en mee beslissen. Stilaan, later nog,
kwamen mensen bijeen op pleinen en markten om dingen te
vragen, om te discussiéren om een plaats te krijgen in hun wereld.
Op een grote vergadering van de UNO (dat is een soort bestuur van
de ganse wereld) is er beslist, zes jaar geleden, dat alle mensen

GIPSO

gelijk zijn en de kans moeten krijgen om te leren, te werken, te
wonen, plezier te maken.

Dat is zo voor alle mensen. Sommige personen zijn trager, kunnen
niet lezen of schrijven of ze verplaatsen zich in een rolstoel, ze
horen minder of kunnen niet praten. Er zijn mensen die meer
tijd vandoen hebben om iets te begrijpen. Het is niet omdat men
trager is, iets niet direct begrijpt of moeilijk kan bewegen dat men
niet gelijk is aan een ander. ledereen heeft zijn mogelijkheden en
gebreken. Dat is zo voor ieder mens.

We zijn allemaal verantwoordelijk voor mekaar. Mensen zorgen
voor mensen. Op een gelijke wijze. Met een geleerd woord willen
wij allen werken aan inclusie.

Inclusie wil zeggen: je mag jezelf zijn, met een eigen mening. Je
mag meedoen aan de wereld rondom jou. ledereen doet zijn deel
van het werk. En elk mens mag genieten op een gelijke wijze.
Daarom willen we niet apart leren of apart leuke dingen doen. We
willen dit doen met alle mensen, in onze straat, in onze stad, in
onze wereld.

Aan zo een samenleving en een wereld willen wij graag mee
werken. Daar willen we naartoe gaan, want er is nog veel te doen.
We kunnen allemaal leren van mekaar.

U doet toch ook mee?

Zelf een woon- en/of dagbestedingsproject voor personen met een beperking opstarten

Pershericht, Brussel, 14.03.2014

Zelf een woon- en/of dagbestedingsproject voor personen met
een beperking opstarten? Het kan!

De overtuiging dat aangepaste en betaalbare huisvesting en
een solidair uitgebouwde ondersteuning voor personen met een
beperking haalbare doelen zijn, inspireerde sociale ondernemers,
ouders, professionelen en academici om samen met Inclusie
Vlaanderen een nieuwe vzw op te richten, GiPSo (Gids voor
Inclusieve Projecten en Sociaal Ondernemen) . Vzw GiPSo is een
advies- en coachingshureau dat ouders en netwerken van personen
met een beperking, die zelf een woon- en/of dagbestedingsproject
willen opstarten, zal ondersteunen.

De idee dat zoon of dochter volwaardig moet kunnen deel
uitmaken van de samenleving en niet op de ellenlange
wachtlijsten terechtkomen, is voor vele ouders van personen met
een beperking een dagelijkse strijd. Waarom niet zelf het initiatief
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nemen en een project opzetten? Enkele jaren terug werd in Schilde
een succesvol project opgestart, zonder overheidssteun. Het
baande op eigen kracht een eigen weg. De start van het project
en de media-aandacht hierrond ging als een golf door Vlaanderen.
Het aantal geinteresseerden groeide en in 2012 kwam er een
eerste infomoment in Boom.

De alom terugkerende vragen: Hoe begin je er aan? Hoe werk je
een eigen project uit? en de ontbrekende antwoorden vormden de
aanzet tot een volgende stap.

Inclusie Vlaanderen nam als gebruikersorganisatie de uitdaging
op om op deze vragen een structureel antwoord te bieden. Samen
met sociale ondernemers, ouders, professionelen en academici
richtte Inclusie Vlaanderen de vzw GiPSo op, met als enige en
belangrijkste doel: initiatiefnemers die projecten in eigen regie
willen opzetten, bij te staan vanaf de initiatie tot en met de nazorg.
GiPSo kan hierbij een beroep doen op drie coaches die vanuit hun



gedeelde overtuiging hun jarenlange deskundigheid inzetten om deze
initiatiefnemers in Vlaanderen bij te staan.

GiPSo kreeg bijzondere financiéle steun van de overheid. Het GiPSo-
project sluit naadloos aan bij het Perspectiefplan 2020 van de Vlaamse
regering en het streven naar volwaardig burgerschap en inclusie.

Velen hebben zelfs de kick-off niet afgewacht. 35 initiatiefnemers
hebben zich al gemeld, met elk hun eigen traject. De uitgebreide
leerschool in Nederland, waar er een 400-tal initiatieven op deze
wijze zijn ontstaan en waar het Landelijk Steunpunt Wonen er 200
ondersteunt, geeft aan dat de uitbouw van een dergelijk project moet
kunnen rekenen op een lang volgehouden inspanning tot de start. Vijf

g s ¢

Inclusieve pryecten en socioal ondememen

Voor meer info kunt u contact opnemen met:
Bernadette Rutjes, voorzitter GiPSo - gsm 0497 54 98 89
Bies Henderickx, coach GiPSo - gsm 0475 57 17 14
Timeline Photos - Inclusie Vlaanderen | Facebook

IN MEMORIAM

Op 5 juli is Henk Moezelaar op 81-jarige leeftijd overleden in
Geldrop Nederland na een slepende ziekte.

Henk heeft mee naast de wieg gestaan van de toen nog ‘Belgische
Prader Willi Vereniging Hij stond het bestuur met raad en daad bij
door o.a. het Nederlandse informatiemateriaal ter beschikking te
stellen. Door zijn aanstekelijk enthousiasme en zijn professionele
aanpak zijn we er in geslaagd om op relatief korte tijd een
vereniging uit de grond te stampen met al snel 50 leden. De
eerste videofilm “Anders zijn is toch ook goed” en het eerste
Nederlandstalige Prader Willi boek waren een initiatief van hem
waar ik met enorm veel plezier aan heb meegewerkt en waardoor
een blijvende vriendschap is ontstaan.

jaar wordt als realistische opstart tijd gerekend.

Maar die moeite loont. Is het niet de wens van elke ouder om zijn
kind een eigen toekomst te geven? En is het niet de gewoonste
zaak dat we hier heel wat inspanning voor over hebben?
De GiPSo-projecten zijn bijzonder omdat ze elk op hun manier
bouwen aan wat voor iedereen evident hoort te zijn: een gelukkig
en kwaliteitsvol leven.

INCLUSIE
VLAANDEREN

Om van de eerste Prader Willi wereldconferentie in Noord-
wijkerhout (Nederland) een succes te maken heeft hij hemel en
aarde bewogen en hij is daar ook glansrijk in geslaagd. De Prader
Willi gemeenschap verliest in Henk een voorvechter van het eerste
uur. We leven dan ook mee met Thérése zijn echtgenote, zijn
kinderen en kleinkinderen.

Wilfried Deley
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DE CONTACTDAG VAN 15 NOVEMBER 2014

Zeker noteren in uw agenda:

de contactdag van 15 november in de
Artesis Plantijn Hogeschool in Antwerpen
(onze vaste locatie). De dag zal doorgaan
van 10 uur tot 16 uur. We werken nog
volop aan het programma van deze dag.
Zodra alles op punt staat, sturen we u de
details in een Nieuwsflash.

Ten voordele van onze sociale projecten (Prader Willi,
Het Vlot, Mama's voor kinderen, ...) :

Welkomstglaasje, uitgebreid buffet geselecteerde kazen,
een uitgelezen wijntje, koffie en versnaperingen.

KAAS EN WIJNAVOND KIWANIS
LATERDAG

We kunnen het niet genoeg benadrukken; dank zij 15 NOVEMBER 2014
de mooie steun van Kiwanis Knokke kunnen we onze NEDERENHEERWEG 14,
leden verwennen met gratis ontmoetingsdagen en KNOKKE-HEIST
dit jaar is ook de contactdag in november helemaal

gesponsord door deze serviceclub. Waarvoor onze
zeer gemeende en warmste dank.

Vandaar dat we de Kaas en Wijn avond van Kiwanis
Knokke warm aanbevelen. Dit jaar valt ze toevallig
samen met de contactdag van onze vereniging.
We kunnen er dus een extra lange dag van maken:
eerst naar Antwerpen en daarna afzakken naar
Knokke-Heist.

KAARTEN 25 EURO

KINDEREN TOT 12 JAAR 15 EURO

ONTWERP © AVDJ-GRAPHICS

V.U. : KIWANIS KNOKKE ZOUTE VIW
. 4 NATIENLAAN 85, 8300 KNOKKE-HEIST

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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