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Gedrag begrijpen

Norbert Hodebeck-Stuntebeck Tony Holland




= welbevinden

Vroeger: PWS als patiént met problemen « Wat is er mis met hem/haar? »

Nu: systeemdenken. Ook ouders, brussen, personeel, leerkrachten, professionelen, ... spelen
een rol.

Voor welbevinden is het in de ontwikkeling nodig dat de externe controle afneemt en de
zelfcontrole toeneemt
Rekening houden met individuele limieten!
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Fysische ziekte

Gedragsanalyse

Psychische

aandoening

Observatieblad

Interview

Test

Basiskennis

Gedrag begrijpen
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« Standaard IQ-test
 Globaal beeld geeft eerste info
« Uitschieters op subtesten zijn interessant. Legt verschillen in gedrag uit.
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Doel = begrijpen van gedrag
Er zijn reeds bestaande hypotheses over waarom gedrag ontstaat -> uitzuiveren
Methode

+ Concrete omschrijving van gedrag

- Simpele vragen van hypotheses

- Periode van observeren

- Frequentie

+  Wie noteert?
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Items of observation
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nische aandoening

« Bewust zijn van de mogelijkheid

« Differentiaaldiagnose
- Kan genezen/beinvlioed worden door medicatie indien correct gediagnosticeerd

- Het gaat om een verandering
- Verschil met uitbarsting = na een uitbarsting komt er een terugkeer naar het normale

- Mogelijke tekenen: hallucinaties, verwardheid, problemen met slaap of concentratie,
veranderingen in eetlust of interesses, vreemde motorische gedragingen, ....
- Blijvend voor dagen/weken of fluctuerend
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« Veranderingen in gedrag kunnen wijzen op een medisch probleem
« Waarom moeilijk te diagnosticeren?
- Onvermogen om sypmtomen te beschrijven of belang te herkennen
+  Hoge pijndrempel
- Abnormale temperatuurregeling
- Onvermogen braken
« Veel voorkomend bij PWS
+  Obesitas gerelateerd (diabetes, slaap apneu, ...)
Gastro-intestinaal (constipatie, scheur, ...)
+  Problemen met luchtwegen
- Gewone problemen (zoals appendicitis) die zich pas later laten zien
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Neem volgende zaken ernstig
- Braken
+ Klachten van pijn
- Verlies eetdrang
- Verwarring
- Ongewone levels van slaperigheid
- Niet goed eruit zien/niet zichzelf zijn
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Vriendschap en seksualiteit

Neil Gumley Patrice Carroll



« Gevoelig thema

« Open debat

« Geen juiste of foute antwoorden
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Definitie
Vroegtijdig socialiseren
Risico’s durven nemen vs. ingrijpen

Kwaliteit van leven
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« Zeer veel soorten relaties met verschillende mensen

« Welke rol?

e Grenzen ' ’
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« Definitie

« PWS:
o Verstoorde puberteitsontwikkeling
o Hypogonadisme
o Verminderd libido
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« (Casus
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Ouder worden

H 2N

Susanna Blichfeldt Lary Genstil




Weinig studies, geen conclusies
Veel mensen met PWS goede gezondheid en gewicht
Zelfde problemen als iedereen (minder spierkracht, meer risico op ziektes, ...)
Vermoeden dat niet PWS zelf, maar secundaire (onbehandelde) problemen vroegtijdige
veroudering met zich meebrengen
- Studie: 61% ongediagnosticeerd probleem en 25% mutiple ongediagnosticeerde
problemen
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Mogelijke aandoeningen die problemen veroorzaken
+  Gewicht
- Hormonale ziektes
- Problemen met zenuwstelsel (aansturen van andere systemen)
- Problemen bij kauwen/slikken/tanden
- Buikproblemen zoals constipatie, maagscheur, ...
- Ademhalingsproblemen zoals slaap apneu of longinfecties
+ Oedeem en huidinfecties
- Problemen met rug en spieren
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avelingen medisch

Regelmatige grondige medische evalutie
Jaarlijkse evaluatie van de voeding
Andere onderzoeken
Slaapstudie
Groeihormoon nodig?
Tandarts elk half jaar
Zicht: test om de 2-3 jaar vanaf 40
Gehoor: test om de 2-3 jaar vanaf 40
Jaarlijkse bloedtesten voor
- Bloedsuiker
- Hormonen: testosteron (mannen), oestrogeen (vrouwen) en schildklier (beiden)
+  Vitamine D en calcium
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nologisch standpunt

Weinié] geweten
. een studies (Link genetica en ouder worden? Cognitieve achteruitgang? ...)
- Observaties spreken elkaar soms tegen (bv. Intensiteit gedragingen, draagkracht, ...)
Geen bewijs voor vroegtijdige achteruitgang of dementie
Wel veranderingen door ouder worden
+  Brussen trouwen en krijgen kinderen
. Veranderingen (verlies, verhuis, ...)
- Trager worden/interesses verliezen?
Pleidooi om die veranderingen te ondersteunen
- Visuele info wordt beter verwerkt
- Rouw/afscheidsproces laten doorlopen
- Rekening houden met ouder worden: medicatie te hoog?
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Kleine gewoontes

Fysieke activiteiten die niet te zwaar zijn

Wereld groot houden

Dieren kunnen een sterke motivatie zijn

Kinesist/fysiotherapeut voor inspiratie/verschillende oefeningen en spiergroepen
Cognitieve activiteiten blijven aanbieden

PWS als leerkracht

Laat individuen kiezen (intrinsieke motivatie)
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en tricks netwerk

Goede voorbeeld

Laat individuen kiezen

Hulp in het huishouden
Vergelijk met je eigen leven
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Veel onderzoek nodig
Individuele verschillen
Meer dan PWS

Belang van uitwisseling
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