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Ny arvelov

Som det méske er mange bekendt fra
dagspressen, er arveloven fra 1963 ble-
vet aflgst af en ny og mere tidssvaren-
de lov. Den 1. juni i ar vedtog Folke-
tinget den nye lov til ikrafttraadelse 1.
januar 2008.

Formalet med den nye lov er at revide-
re arvelovgivningen med henblik pa at
tilpasse den til nutidens familiemen-
stre, idet loven vil stille sgytefadler
savel som samlevende gkonomisk bed-
rei tilfadde af dedsfald.

En veesentlig andring i forhold til
udviklingsheanmede og heriblandt
altsd ogsa personer med PWS vedrarer
reglerne omkring tvangsarv. Tvangsar-
ven er den andel af aggtefadlensog livs-
arvingernes (bern, bagrnebgrn osv.) arv,
som ikke kan fratages disse ved testa-
mente.

Denne andel nedsadtes i den nye lov
fra halvdelen til en tredjedel af den
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legae arv, sd hvis man har indsat en
udviklingsheammet arving til at arve
sin tvangsarv, er denne andel atsamin-
dre efter den nye lov og dermed min-
dre, end man havde forudsat, da testa-
mentet blev udformet.

Med lovaandringen er der ogsa kommet
nye regler for, hvordan livsforsikringer
og pensioner kommer til udbetaling
ved et dedsfald.

Vi vil bestrabe os pa senere at oplyse
mere detaljeret om lovaadringen og
dens konsekvenser. Vi kan i den for-
bindelse sandsynligvis traskke pa juri-
disk ekspertise i landsforeningen LEV.
Der kan blive tale om at sadtte emnet pa
programmet for vores nasste store fami-
liekursus pa Brogarden i september
2008, eller vi kan forsagge at fa emnet
belyst mere udferligt i en artikel her i
PWSNYT.

Barge Troelsen
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Referat af generalforsamling
i Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom

pa Hotel Nyborg Strand d. 29. september 2007

1. Valg af dirigent

Michael Johannsen blev valgt som diri-
gent og konstaterede, at generalforsam-
lingen var lovligt varslet og rettidigt
indkaldt.

2. Formandens beretning

Bestyrelsen konstituerede sig efter
generaforsamlingen for et & siden med
Barge Troelsen som formand, Hanne
L orentzen naestformand, Martin Rabjerg
kasserer, Lise Reimers sekretaa, Jytte
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Helgogaard bestyrel sens reprassentant i
redaktionen af PWS NYT. De gvrige
bestyrel sesmedlemmer er: Birgitte Jen-
sen, Robert Justesen og Djanik Ander-
sen.

Aktivitetsniveauet i foreningen har i det
forlgbne & omfattet medlemsarrange-
menter for bade smabarnsfamilier, unge
og voksne, og temadage for fagperso-
ner, der arbejder med mennesker med
PWS.




Den traditionelle sommerlejr for unge
og voksne med PWS blev for fjerde
gang afholdt pa Frijsenborg Ungdoms-
skole i Hammel og i & igen med Dja-
nik Andersen som leder. Der var til-
meldt lidt over 60 til lejren, og ud over
en fin repraesentation fra de forskellige
bosteder, deltog denne gang ogsa nog-
le ’unge pave’ dvs. under 18 ar, led-
saget af en eller begge foraddre.

Med Susanne Blichfeldt og Anette
Lowert som undervisere afvikledes
den 14. november i Odense en velbe-
segt temadag for paedagoger og laarere
om "Udviklingsmaessige og fysiske
problematikker ved PWS”.

Den 3. ma afholdt vi i Roskilde en
temadag for pasdagoger om arbejdet
med mindre bern med PWS. Undervise-
re her var Susanne Blichfeldt og spe-
cialpaadagog Inge Bigum. Der var 27
deltagere, heriblandt nogle fa for-
adre.

Deltagelsen i disse temadagsarrange-
menter viser, at der er et klart behov og
interesse for jeavnligt at fa tilbudt den
type kurser. | Odense var deltageran-
tallet sa stort, at det var ved at spram-
ge rammerne, og i forbindelse med
arrangementet i Roskilde fik vi mange
tilkendegivelser fra interesserede i
Vest-Danmark om, at de fandt det van-
skeligt at melde sig pa grund af stor
rejseafstand. Pa den baggrund har vi i
bestyrelsen vedtaget at dublere den
slags arrangementer, sa der tilbydes
parallelle forlgb henholdsvis @st og
vest for Storebadt.

Et sidste planlagt medlemsarrange-
ment har vi imidlertid méttet aflyse pa
grund af manglende tilslutning. Vi
havde annonceret, at vi ville afholde
en familieweekend i Ringe pa Fyn, og
arrangementet var tilrettelagt saledes,
at det kunne kombineres med afholdel-
se af vores landsmgde og generalfor-
samling. Men da der kun kom tilmel-
ding fra to familier, valgte vi at aflyse
og flytte landsmgade og generalforsam-
ling her til Nyborg, hvor vi sa heldig-
vis har faet en pam tilslutning.

| bestyrelsen faler vi unagtelig, at vi
har et problem med at tilrettelasgge
kurser/aktiviteter for familier, som
streekker sig over flere dage. Det er
vist bekendt, at vi tidligere har mattet
aflyse en familieweekend og ogs3, at
vi bade sidste &r og for tre ar siden ved
tilmeldingsfristens udlgb var i tvivl
om, om vi kunne gennemfgre vores
store familiekursus pa Brogarden.
Derfor vil vi vexe glade for, hvis
nogen her i dag eller senere kan hjad-
pe os med at forklare, hvad vi evt. kan
gare bedre eller anderledes, sa den
slags tilbud kan fremtreade mere
attraktive. Vi gnsker hverken at tilbyde
medlemmerne noget, som de synes, de
af pligt skal deltage i, eller som de
faler falder helt ved siden af deres
gnsker og behov.

Bestyrelsesarbejdet er i det forlgbne ar
som sagdvanlig udfert dels ved afhol-
delse af et antal heldagsmader og dels
ved e-mailkorrespondance. Og jeg kan
oplyse, at vi i & har planlagt en besty-
relsesweekend, som vi afholder i
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Kgbenhavn den 23.-25. november. Vi
er af den overbevisning, at det er nyt-
tigt en gang imellem at afssdte noget
ekstra tid, sd vi kan komme til bunds i
vores overvejelser over, hvordan vi
bedst udferer arbejdet i voresforening,
sadan at vi pa én gang kan fastholde de
traditioner, som har vist sig baaredygti-
ge, og samtidig skabe rum for fornyel-
se og nytaakning.

Endelig vil jeg i denne sammenhaang
naevne, at fagradet i arets lgb har
afholdt sine to arlige mader, hvor jeg
har deltaget som bestyrelsens reprass-
entant.

Informations- og oplysningsarbejdet er
stadig en hovedhjgrnesten i vores virk-
somhed. Pa den front er der ikke sket
noget afgarende nyt i det forlgbne ar.
Udgivelsen af PWS NYT styrer Jytte
Helgogaard som saadvanlig med sikker
og kyndig hand, og inden for de sidste
maneder har Birgitte Jensen meldt sig
som'lagling’ hos Jytte med henblik pa
efterhanden at kunne ga ind i redak-
tionsarbejdet sammen med Jytte.

Vi er ogsa i samarbejde med fagradet i
gang med at justere og revidere vores
forskellige oplysningsfoldere, og inden
laange vil der foreligge en ny udgave af
den rgde sundhedsfolder.

Hjemmesiden arbejder vi lige nu
meget intenst med at fatil at fremtree
de og fungere mere tilfredsstillende.
Robert Justesen har hidtil veaet ene
om at lgse den opgave. Men vi har
vaget inde i sa store problemer, at vi
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nu har sggt professionel assistance
bade med hensyn til at fa udformet et
mere brugervenligt layout, og med at
fa oprettet velfungerende sider til ind-
meldelse i foreningen, til bestilling af
materialer og til oprettelse af et debat-
forum. | sammenhamng med dette
arbejde har vi faet lavet et nyt logo for
foreningen. Det vil inden laange kom-
me til at pryde bade hjemmesiden,
PWS NYT og informationsmaterial et.

Til sidst i dette afsnit om bestyrelsens
arbejde, skal jeg lige naevne endnu en
arbejdsopgave, som vi arbejder ihaa-
digt p4, men som vi ikke er ndet i mal
med endnu. Det drejer sig om ajour-
fering og 'trimning’ af vores medlem-
skartotek. Vi vil gerne gere kartoteket
mere funktionsdygtigt, sd vi ikke er
afhaengige af enkelte bestyrelsesmed-
lemmers personkendskab, nar vi skal
udarbejde malrettede henvendelser til
forskellige medlemsgrupper fx i for-
bindelse med udsendelse af invitatio-
ner til kurser og temadage.

Vores samarbejdsrel ationer bade natio-
nalt og internationalt bestragber vi os
naturligvis pa at vedligeholde bedst
muligt. Internationalt er det farst og
fremmest inden for IPWSO (verdens-
organisationen for PWS) samarbejdet,
praktiseres.

| 2007 var Rumamien vaat for den
Internationale Konference. Som vores
repressentanter deltog Jytte Helgo-
gaard og Djanik Andersen, og Jytte har
i det seneste PWS NYT orienteret om
arrangementet. Organisationen |PWSO



havde endvidere bedt Susanne Blich-
feldt om at vaare med i programudval-
get for konferencen, og Dorthe Peder-
sen, tidligere bestyrelses- og fagrads-
medlem i vores forening, var blevet
bedt om at vaae med i tilrettelasggelse
af aktiviteter for barn, som var med
ved konferencen.

Man kan vist godt konstatere, at det er
et forholdsvis begramset fagligt udbyt-
te, vi har af deltagelsen i disse konfe-
rencer. Vi er pa de fleste felter godt
med i Danmark. Men naturligvis skal
vi ogsa deltage fremover bade ud fra
den betragtning, at vi maske kan bidra-
ge med noget, som andre nationer kan
drage nytte af og ogsa med henblik pa
at felge med i, nér der sker noget vig-
tigt nyt uden for Danmarks graaser.

P4 det nationale plan indgér vi fortsat i
samarbejde i paraplyorganisationerne
LEV og Saddne Diagnoser. Det pri-
maare sigte med vores deltagelse i det-
te samarbejde er at sikre os, at vi bliver
inddraget i og bliver hart i den handi-
cappolitiske debat. For tiden er det
vores vurdering, at det sealigt er sam-
arbejdet med Sjaddne Diagnoser, vi
kan profitere af. Her er man i gang
med udarbejdelse af sdkaldt sociale
profiler for de forskellige diagnose-
grupper. Ikke mindst efter kommunal-
reformen med nedlagggelsen af amter-
ne og etablering af faare og dermed
sterre kommuner vil vi helt sikkert
opleve, at afstanden mellem borgere
og myndigheds- og sagsbehandlings-
instanser er blevet stor, og at der bliver
langt imellem sagsbehandlere, som er

bare rimeligt opdateret med informati-
on om, hvad det vil sige at have et
sjaddent handicap. S& pa den baggrund
er det vigtigt, at vi far udarbejdet nogle
gode redskaber, som kan danne grund-
lag for realistiske og indsigtsfulde
droftelser mellem patienter/pargrende
og sagsbehandlere, ndr det gadder om
at finde gode Igsninger pa de proble-
mer, der opstar, n&r man skal leve
bedst muligt med et konkret handicap.
Lasninger, som virkelig tager hensyn
til de specielle omsteandigheder for
den enkelte i stedet for de generelle
standardlgsninger, som man rutine-
maessigt kan vaae tilbgjelig til at vad-
ge, og som maske netop pa grund af
deres generelle karakter i virkelighe-
den ikke passer helt til nogen af de
konkrete tilfad de/situationer.

Nar de sociale profiler er feardige, vil
de blive tilgeengelige pa internetporta-
len Social.dk. Og de skulle pa den
made fa en officiel status, der ger det
bade anerkendt og lettere at inddrage
dem i dreftelser med de offentlige
myndigheds- og bevillingsinstanser.

Hermed er jeg ndet til ende med min
beretning om arbejdet i foreningen det
seneste &, og jeg vil gerne slutte med
at sige tak til alle samarbejdspartnere i
paraplyorganisationer, i vores fagrad
og i bestyrelsen for en serigs og solid
arbegjdsindsats. En saglig tak vil jeg
gerne rette til Birgitte, der, som det vil
fremga senere, har meddelt, at hun
ikke genopstiller til bestyrelsesvalget.
Du har pagod og vaardig vis repraesen-
teret de yngre familier i foreningen.
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Og vi er meget glade for, at du har
givet tilsagn om at fortsadte samarbej-
det med Jytte om redaktionen af PWS
NYT, selvom du ikke laangere er med i

bestyrelsen. Tak for de &r, du har
vaget med, og vi glagder ostil at fast-
holde kontakten med dig i de kom-
mende .

Kommentarer til formandens beretning

| forleengelse af formandens beretning om den manglende tilslutning til
familieweekenden kom der forslag fra et medlem om separat udsendelse af
invitation til smabgrnsarrangementer.

Det blev papeget, at aktivitetskalenderen pa hjemmesiden mangler. Besty-
relsen er opmaaksom pa dette, og formanden kunne meddele, at den er
under udarbejdel se.

| forbindelse med foreningens weekendseminar blev der ytret gnske om, at
arrangementet blev mere familievenligt. Et sted med bedre muligheder for akti-
viteter ville gare arrangementet mere attraktivt for saskende — lige som tilbud
om fadlesaktiviteter for hele familien maske ville kunne traskke flere familier til.
En mulighed ville ogsa vaare at holde en formiddag fri, sa foraddre, personer
med PWS og sgskende kunne gare noget sammen — uden at ga glip af foredrag.

Et medlem refererede til et vellykket lokalt arrangement, hvor ” Center for
Saddne Sygdomme” havde vaget inviteret, og der blev opfordret til mindre
lokale arrangementer, hvor der kan traskkes pa den laagelige ekspertise i for-
eningen.

Formandens beretning blev godkendt

3. Kassererens beretning

Kassereren fremlagde regnskabet for
2006. Regnskabet blev godkendt. P&
foranledning forklarede kassereren, at
for at fa midler af driftspuljen skal en
forening have mindst 150 medlemmer
og modtage 50 gaver. Gavestarrelsen
er uden betydning. Foreningen har ca
500 medlemmer fordelt pad ca. 300
kontingenter. Livsvarigt medlemskab
tadler i forhold til driftspuljen som
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indtaegtskilde i 10-12 ar, men selve
medlemskabet fortsagter. Det blev
diskuteret om, man skulle opfordre til
livslangt medlemskab og dernaest kon-
Kluderet, at det er en fordel for perso-
ner med PWS.

4. Fastseettelse af kontingent

Bestyrelsen foreslog 90 kr. samt at
man runder op til 100 kr. for at opna
gaveeffekten. Det blev praciseret, at



der pa familiemedlemskabet anferes
alle navne pa dem, der gnskes daekket
af medlemskabet. Forslaget om star-
relsen af kontingentet for 2008 blev
vedtaget.

5. Indkomne forslag
Der var ingen indkomne forslag.

6. Valg til bestyrelsen

Efter tur afgik Lise Reimers, Birgitte
Jensen, Djanik Andersen og Bgarge
Troelsen. Lise Reimers, Djanik Ander-
sen og Barge Troelsen genopstillede
og blev valgt. Derudover blev Vibeke
@rskov valgt.

7. Valg af revisorer og revisorsup-
pleant

Michael Johannesen og Gert Hebeltoft
blev valgt som revisorer og Per Raith
som revisorsuppl eant.

8. Eventuelt

Bestyrelsen havde modtaget en hen-
vendelse fraVV1SO om, hvorvidt der var
kendskab til problemer pa handicap-
omradet efter kommunalreformen.
Medlemmerne opfordres il at henven-
de sig, hvis man har oplevet dette. Et
medlem fra Greve Kommune forudser
problemer p& skoleomradet: nedskee
ringer, der kan fare til nedlagggelse af
gamle amtsskoler/specialskoler samt
overfarsel af elever til de gamle kom-
muneskoler. Et andet medlem fra
Arhus Kommune fortalte, at familien
var blevet orienteret om, at smabarns-
centeret ikke kunne optage flere bern,
da budgettet var brugt op i indevaaen-
de &r. Y derlige stette kunne ikke opnas

for det nye kalenderdr — muligvis pga.
af strukturreformen. Bestyrel sen beret-
ter videre til VISO.

Bestyrelsen blev fraflere sider opford-
ret til at formidle kontakt mellem nye
og gamle familier med begrn med Pra-
der-Willi Syndrom. Medlemmerne
blev samtidig opfordret til at henvende
sig, hvis man gnsker at vaare kontakit-
familie. Kontakten kunne etableres
gennem PWS NYT, og redaktionen
kunne regelmaessigt gere opmaaksom
pa muligheden.

Opmagksomhed pa at samtal egrupper
kan gentages. Organiserede samtale-
grupper for smabarnsfamilier.

Der blev stillet spgrgsmd om, hvor
mange personer med PWS, der er i
Danmark. | foreningen findes 100
registrerede. Formanden skgnnede, at
der i ati Danmark er mellem 180-200
personer med PWS. Et skegn der bl.a
beror pa statistiske oplysninger

Igen blev familieweekenderne papeget
som vigtige for social udveksling og
vidensdeling.

Spergsma om, hvor i landet der fedes
flest barn med PWS, hvortil forman-
den svarede, at dette er tilfaddigt.

Diskussion om problemet vedr. kom-
muner, der ikke henviser videre til
"Center for Sjaddne Sygdomme” i
Skejhy.



Tur til Egeskov

Ni bgrn og unge med PWS deltog i et saerskilt arrangement pa Nyborg Strand
med Dorthe Pedersen som arranggr. Efter frokost tog gruppen pa udflugt til
Egeskov Slot, som bad pa flere forskellige oplevelser. Nedenstaende billeder er
et udpluk af dagens udflugt.

10



Nyt fra arsmode i den amerikanske PWS-forening

Ved arsmadet i PWS foreningen i USA i august 2007 blev der holdt flere viden-
skabelige foredrag, som er refereret pa hjemmesiden www.pwsausa.org.
Nedenfor refereres to af indleeggene, let omskrevet med tilfgjelser af hensyn

til danske forhold.

Vaksthormonbehandling af sma-
barn med PWS. Ggr tidlig start af
behandling en forskel? (Whitman,
Myers, Carrel, Allen, & Louis):

Smabgrn med PWS har mindre musk-
ler end normalt. De har desuden slappe
muskler og mere fedtvaasy pa kroppen.
Nar appetitten gges, stiger vaagten der-
for meget (dvs. nar vasgten er normal
for alderen). Vaksthormon givet til
addre bagrn med PWS bedrer kropssam-
mensagning og muskelstyrke og @ger
kaloriebehov, men normaliserer ikke
helt disse forhold til det samme som
hos raske jeavnaldrende.

Undersagelsen, der refereres, skulle
vise om vaksthormon kan gge muskel-
spanding og bedre kropssammensad-
ningen (forholdet mellem fedt og
muskler).

Det viste sig, at bagrnene med vakst-
hormonbehandling voksede betydeligt
bedre. Deres vaggt blev mere normal,
0og deres kropsfedt blev mindre, og
bernene talte ogsa tidligere (i gennem-
snit ferste ord fra 14 mdr. alderen
modsat ubehandlede i 21 mdr. alde-
ren).

Undersagelsen peger pa, at vaksthor-
mon ikke blot har indflydelse pa hgjde
og muskler, men ogsd gavner andre
aspekter.

Kommentar fra overleege Susanne
Blichfeldt: Det er ikke anfert i refera-
tet, hvor mange barn der deltog, og om
der er lavet egentlig statistiske analy-
ser, som man bgr for at kunne udtale
sig med betydelig sikkerhed om resul-
tatet, men under alle omstaandigheder
er det interessante resultater, og man
skriver ogsa, at disse barn Igbende vil
blive fulgt med undersggelser af deres
udvikling.

Medicin for psykiske problemer ved
PW S (Roof, Kossler,Johnson, Dykens):

Forfatterne har gennemfart en under-
spgelse af, hvorledes personer med
PWS reagerer pa den samme type
medicin. Man ved, at medicin mod
psykiske lidelser ogsa hos dem, der
ikke har PWS, omsadtes forskelligt,
afhaangig af de enzymer der skal med-
virke til at optage, "fordgje” og
udskille medicinen, dvs. ikke alle skal
have samme dosis for at opna samme
effekt.
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Det beskrives, at mange med PWS, der
dgjer med irritabilitet og tvangsagtige
handlinger, har glesde af sdkaldte
SSRI-haammere (samme stof som i DK
populaat kaldes ”lykkepiller”), medi-
cin, der bevirker, at maangden af sig-
nalstoffet serotonin gges mellem ner-
vecellerne i hjernen. Hos andre med
PWS har samme medicin ingen effekt,
og hos nogle giver den endog sveae
bivirkninger som tegn pa, at indtaget
dosis er for stor.

Man sa pa enzymet CY P450 og opdel-
te PWS-personerne i hurtige, mellem
og langsomme omsadtere. Der var
ingen af typen hurtige omsadtere med

St

PWS i undersggelsen, men bade mel-
lem og langsomme omsadtere. Lang-
somme omsadtere skal kun have en lil-
le dosis af medicinen.

Man kan hos den enkelte mde "CYP
450-status’ og dermed f& mere at vide
om, hvorledes medicinen skal doseres.

Kommentar fra overleege Susanne
Blichfeldt: Vi har i fagradet hart om
flere med PWS, der har haft bivirknin-
ger af medicin, som santidig ikke har
hjulpet. Med den nye viden kan det for
nogen vage en ide at revurdere situati-
onen.

Susanne Blichfeldt, overlaege

UE A
PRADER-WILLI SYNDROME ASSOCIATION
X j-.u-ngr}- or Corg —

Pa den amerikanske hjemmeside for PWS www.pwsau.org kan
medlemmer af den danske forening logge sig ind pa linket, der
hedder “Member only” med felgende brugernavn: pwsamember

og folgende password: texas07.

Herved fas bl.a. adgang til nyheder og materialer til hospitaler, sko-

ler m.fl., som kan downloades.
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PWS - nye tider i Naestved

v/ forstander for Bo og Naboskab Susa-Holmegaard, Saren Dysted

| den nye Region Jadland er et af bomiljgerne for mennesker med Prader-Wli
Syndrom placeret i Bo og Naboskab Susa-Holmegaard regi. Bo og Naboskabet er
en paraplyorganisation, som bl.a. bofad|esskabet ” A-huset” er en del af.

Forholdene som de er i dag
A-husets nuvagende indretning, hvor
knopskydningsarkitekturen har be-
stemt, hvor borgere har deres veaelser,
stiller krav til det psedagogiske arbejde.
| den daglige traaning gar husets indret-
ning det svaat. De tedte boligforhold
pavirker alle, n&r der er larm og fast-
holdelse, og i nogletilfadde accelererer
disse processer som dominobrikker.

1. januar 2007 overgik A-husets 8 bor-
gere med PWS og 16 ansatte til kom-
munalt regi. Det samme gjorde 24
andre amtslige institutioner. Amterne
er nu nedlagt, og kommunerne har
overtaget nye forpligtigelser. Det bety-
der, at der skal laggges nye strategier og
politikker — ogsa pa PWS omrédet. |
Naestved arbejdes der p.t. pa at udvide
de 8 pladser, som er reserveret til men-
nesker med Prader-Willli Syndrom. |
farste omgang til 12 pladser fordelt i
det nuvaaende A-hus og et parcelhus,
som dbner i dette efterdr.

Vi oplever nu en stigende interesse for
vores PWS tilbud (efter en forsigtig
forespargsel via Berge Troelsen). Nok
ogsa fordi vi er det eneste af slagsen i
et stort omréde. Derfor ansker vi en

udvidelse, farst i en midlertidig bolig,
dernaest i et nybyggeri i nagheden,
hvor ale 12 borgere kan bo i egne to-
vaaelsesglighed fordelt i 2 grupper.
Vi har et hdb om, at disse | ejligheder vil
vage faardigbyggede om et par &, men
denne proces afhaanger af kommunens
beslutninger.

Et paedagogisk tilbud

Malet er at styrke identitetsudviklingen
ved at skabe selvindsigt samt en for-
staelse for eget handicap med de
muligheder og begramsninger, den
enkelte borger har. Vi sgger gennem
handleplaner at kompensere for deres
funktionshaamninger for derved at for-
bedre udviklingen og livskvaliteten
med udgangspunkt i Prader-Willi
adfaarden.

Der arbejdes pa bade generelle, sociae
og individuelle processer, hvorfor det
optimale for bade medarbejdere og
borgere er at fungere i hold og team.

PWS-pasdagogikken adskiller sig
typisk fraandre former ved, at de funk-
tionshaammede borgere, som ikke selv
kan styre selv basale hverdagsbegiven-
heder, modtager en meget tryg, syste-
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misk og struktureret treaning. | denne
traaning indgar kost og motion, som en
vigtig del og fylder meget i dagligda-
gen.

Det er ngdvendigt, at personalet styrer
paedagogikken gennem en ngje struktu-
reret plan, hvilket giver ngdvendig
tryghed og forudsigelighed for borger-
ne. En borger med PWS far en rolig
hverdag, nar denne autoritet fastholdes
- hvilket betyder, at de langsomt kan
modtage den pasdagogiske pavirkning
via handleplaner for en sterre grad af
selvvalg. Da der er megen negativ
adfaard, ignoreres denne, mens positiv
adfead belannes og anerkendes. Der
roses meget, og det er vigtigt, at den
meget strukturerede dag pragges af glee
de og omsorg.

Handleplaner

Handleplaner laves i samréd med den
enkelte borger. Der arbejdes med disse
planer via skemaer og evalueringer.
Gennem drene har vi opnaet synlige
resultater som normalvaagt, faare magt-
anvendelser og en fortsat gget selv-
valgsadfaad.

Den paadagogiske indsats sker meget
dbent, idet det konstant er vigtigt at
debattere indsatsen i det offentlige rum
- ikke mindst i forhold til fastholdelse
og lovgivningen.

| dag

| dag kan flertallet af de 9 handicappe-
de borgere deltage i ferier, udflugter,
spise og vaae sammen med andre, blot
den paedagogiske linie holdes stringent,
og den ngdvendige arbejdskraft er til
14

stede. Huset er i Danmark kendt for
den pesadagogiske indsats, og der er
jeanlig forespergsel fra kommuner og
pargrende om radgivning og botilbud.

Paedagogik

Den meget strukturerede hverdag bety-
der tadt tilsyn og rédgivning fraledelse
og rédgivere. Hver gang en ny borger
flytter ind i dette miljg, vil der i starten
typisk vaze en del fastholdelse, som
derefter langsomt trappes ned. Perso-
nalet far kurser vedr. neuropasdagogik,
Durewall metoden og PWS-paadago-
gik. Nogen af disse kurser klares
internt, da der kun er f& andre i DK,
som ved mere end 0s selv.

Omlaggning af organisation

Fra dette efterdr omlasgger vi organisa-
tionen pa dette omrade med bl.a. en
anden kvalifikationsramme, hvor malet
er falgende personalesammensagning
(delt i 2 grupper):

« 1 afdelingsleder med vasgt lagt pa
personale og gkonomi.

e 1 kontorassistent pa deltid, som
bl.a. har skrivearbejde med padd.-
handleplaner og vikarstyring.

« 1 stedfortrasder, som er ogsa er
daglig leder af den ene gruppe.

e 1 pagdagogisk konsulent, som
superviserer, underviser og er PWS
ekspert (handleplansansvarlig).

o 1 diadist- kostfagkyndig.

e 14-16 socialpaadagoger, hvoraf
nogle er aktivitets- og idragskyndi-
ge.

e 2 socia- og sundhedsassistenter
med fokus pa psykiatriske udfor-
dringer.



Normeringen betyder, at der er 2,5
medarbejdere pa arbejde i hver af de 2
grupper frakl.07-23.00 og 1 fadles nat-
tevagt + leder.

| den nye konstruktion har vi p.t. plads

til yderligere 1-2 borgere med Prader-
Willi Syndrom.

Henvendel se kan ske til:

Gitte Carlsberg, pead. konsulent,
Glasmagervej 13,
4684 Holmegaard
TIf. 55 54 78 50 eller 24210102.

Mail: gitca@naestved.dk

Dagpengeretten bevares efter tabt arbejdsfortjeneste
Fra DUKHsen 3/2007

D. 1. august 2007 trédte en aandring
af Arbejdslgshedsforsikringsloven i
kraft. Denne aandring har betydning
for de foreddre, der i mere end 5 &
har modtaget kompensation for tabt
arbejdsfortjeneste for at passe deres
handicappede barn i hjemmet. De har
nu mulighed for at fa tildelt dagpen-
ge eller ga pa efterlan.

Med den nye lovaandring er der ikke
laangere nogen gramse for, i hvor
mange & man som foraddre ma have
modtaget kompensation for tabt
arbejdsfortjeneste for efterfelgende
at kunne modtage arbejdsl gshedsun-
derstettel se.

L ovandringen betyder, at foraddre til
handicappede begrn kan modtage
kompensation for tabt arbejdsfortje-

neste, sa laange barnet er under 18 ar
og stadig opfylde beskadtigel seskra-
vet. Eneste forudssgning er, at man
opfylder betingelserne, nar den tabte
arbejdsfortjeneste bliver iveaksat.

Lovandringen indebager ogsd, at
man ikke mister retten til at overgatil
efterlen eller fa udstedt efterl gnsbe-
vis, selvom man kompenseres for
tabt arbejdsfortjeneste umiddelbart
inden.

Andringen vedrerer ale, der pr. 1.
august 2007 modtager kompensation
for tabt arbejdsfortjeneste efter servi-
celovens § 42.

Y derligere oplysninger kan findes i
Arbejdslgshedsforsikringslovens §
53 Stk. 8 § 74 Stk. 10.
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Dorthe fortaller om at veere flyttet til Fejo

Min bedste veninde flyttede i april sidste ar til Fej@i botilbuddet pa Marienlund og
var rigtig glad for det.

En dag var hun hjemme og besgge mig, og der blev jeg uvenner med min mor, sa
jeg spurgte min veninde, om hun ville fortadle pa Fejg, at hun kendte en, der hav-
de brug for en plads. Jeg var s heldig, at jeg kunne besage Feja farste weekend i
august, hvor Karin (som har et botilbud pa Fej@) skulle til Gentofte for at aflevere
en af dem, der boede hos hende. Jeg karte med Karin hele vejen. Farst tog vi i hen-
desbustil klub Vi i Kage, hvor der var fest. Daklokken var 21.15 karte vi fraklub-
ben og kerte til Kragenaes, hvor man sgjler til gen Feja. Dakl. var 23.15 kom faa-
gen, og det tager 15 minutter at sgjle. Davi kom til Fejg, karte vi til Uglebjerggard,
hvor Jesper og Niels boede, og sa kerte vi til Lille Marienlund hvor Mette og min
veninde boede. Sa blev vi sat af der, og sa gik vi i seng.

Om lerdagen var jeg nede og se Solvang og det lille hvide hus, som jeg maske kun-
ne kommetil at bo i, og der var jeg solgt. Sa ringede jeg til min mor og sagde: nu
flytter jeg i hus. Om sendagen kom min far og mor pa besag, og min veninde og
jeg viste gen til min mor og far. De syntes, det var et dejligt lille hus, og sa gik vi
ind og holdt mgde med Karin i hendes private kakken og snakkede om, hvornar
huset ville vage faadigt, og vi hilste pa hendes kaareste Lars og deres lille hund
Lulu og store hund Chang, som bruges til jagt. Men som sagt blev vi enige om, at
jeg kunne komme i praktik dernede i 3 maneder frad. 1. oktober.
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Inden jeg flyttede, sagde jeg farvel til familie, venner, klub, sveamning, ridning,
band og skole. Sa den 1.10 kerte vi til Fej@ og indrettede min lille lejlighed pa 72
m? med en gang og lille badevazelse, et lidt stort sovevaaelse, et stort rum, hvor
der er spisestue, stue og arbejdsrum. Der er ogsa et lille tekakken.

Og det er skant. Jeg nyder hver evige eneste dag pa Fej@. Karin har kabt en 4 laan-
get gard 3 km vak fra, hvor vi bor, hvor vi har indrettet en gardbutik, hvor min
veninde og jeg arbejder. Anna er ansat derinde, og vi ssdger mgbler, designtg,
brugsting, te og kaffe m.m

Bag garden har vi indhegnet en lille fold og en graesfold, og der gér 4 islandske
heste. Den ene er snart min. Han er syv & og er salv vindg og hans navn er Silfri.
Jeg rider 2 gange om ugen enten i ridehuset eller pa grassfolden eller patur. Vi er
oppei butikken mandag, tirsdag, onsdag, torsdag og lardag. Nar vi kommer, dbner
vi folden, sa hestene kan ga ud, og nér vi kaerer hjem, lukker vi dem ind.

Vi er 3 piger, der bor pa Solvang. Vi er sd heldige, at Karin er uddannet massar, og
hver anden mandag far vi massage enten ryg eller kropsmassage. Det er bare sagen.
Nar Karin traanger til massage, giver jeg hende det, for jeg er ved at lage at give
massage. Jeg laeser om det, og ellers lager Karin mig det i vores massagerum, som
jeg har vaget med til at indrette og male.

Vi har et stort industrikekken, hvor vi hjadper med at lave mad. Vi spiser sammen
med Mette og drengene fra Marienlund skiftevis mandag og tirsdag hos dem. Det
er sammen med Sanne som er ansat der. Vi spiser pa Skalg, hvor Sanne bor. Om
onsdagen og torsdagen spiser de hos os. Om fredagen hver anden weekend er vi i
klub Vi og spiser der. Legrdag kommer detil os.
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Vi har indrettet et stort vaaelse til dyr: Sophies kanin og min venindes kanin og 2
fadles marsvin. Jeg har mit eget marsvin, og hun hedder Pjuske. Efter jul sadter jeg
et fadles marsvin ned til Pjuske. S& haber jeg, hun far unger. Hos os er der ansat to,
der hedder Trine og Kristine. Trine er der om dagen og Kristine rider sasmmen med
0s 0g er nattevagt en nat om ugen, sa Karin far fri.

Dajeg var lille, havde jeg nogle dremme. Jeg ville bo pa landet. Det ger jeg. Jeg
ville bo i mit eget hus. Det ger jeg. Jeg ville have et marsvin. Det har jeg. Jeg vil-
le have min egen hest. Det har jeg snart.

Jeg er pa weekend hver anden uge hos min mor og far - pa besgg, for jeg bor pa
Feja. Der er mit hjem. Livet er herligt og skent hver evige eneste dag. Jeg flytter
aldrig fraFej@. Om mange &, nér den tid kommer, ndr Karin skal pa plgjehjem, sa
flytter jeg med pa plejehjem. Det har jeg faet lov til. For som jeg siger, det er dumt
at flytte, ndr man har faet ale sine drgmme opfyldt herovre.

Mange hilsner fra Dorthe

D DD DDR DD
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Dorthes mor fortaeller om Fejo

Vores datter Dorthe, der er 23 &r, har nu boet i godt et & pa Fej@. | har ovenfor laest
Dorthes beskrivelse af opholdet. Jeg vil som foraddre til Dorthe ogsa fortadle lidt
om det forlgbne &r.

Vi har i en del & haft mange spekulationer om, hvor Dorthe mon engang skulle bo.
Hun har i flere & veaet skrevet op til bofadlesskab i Ballerup Kommune, men
kommunen har klart meldt ud, at deikke ville kunne finde en pladstil hendei kom-
munen, da der grundet Dorthes diagnose PWS ville skulle tages for mange hensyn.
Vi har vaaet et par foraddre, der i samarbejde med Kgbenhavns og Frederiksborg
Amt og LEV har provet at fa et bofadlesskab op at sta, men det lykkedes ikke. Vi
har besagt de fleste PWS-bofad|esskaber i Danmark, men der har ikke vegret |edi-
ge pladser.

Som Dorthe skrev, fik hun mulighed for at besgge sin veninde pa Fejg, og 1. okto-
ber 2006 flyttede Dorthe selv til Fej@.

Der er i at 6 personer med PWS, der bor pa Fejg. De 3 er Birthe Rasmussen
ansvarlig for, og de sidste 3 bor hos Karin Birkedal. Hos Birthe er det organiseret
pa falgende made: en ung pige bor alene pa en gard, og to maand bor pa en gard,
Uglebjerggard, hvor de hver har en etage. De har arbejde pa et plejehjem og som
medhjad pere hos en gartner. De far hjadp til at handtere alt omkring mad og pen-
ge, men ellers har de selv stor indflydelse pa alle beslutninger omkring deres liv.

Dorthe er en af de 3 piger, der bor pa Solvang, hvor det er Karin, der er hovedan-
svarlig. Da Birthe og Karin er mor og datter, er der naturligt nok meget samarbej-
de patveas af de to grupper. De tager sammen hver anden fredag i klub Vi, hvor
de er sammen med jaevnaldrende. De rejser ogsa sammen. | det forlgbne & har de
vaget | Gambiaog i Grakenland. Der er planlagt tur til Tenerife til februar.

Pa Solvang har ale 3 piger hver deres Igjlighed eller hus teg pa hovedhuset, hvor
Karin og Lars bor. Dorthe har hjedp til rengering, men hun skal selv holde orden
og vaske tgj. Hun har ligesom de andre 2 piger alarm pa huset om natten, sa der
ikke kommer ubudne gaester. | forbindelse med hovedhuset er der en stor sam-
lings/spisesal og et stort industrikekken.

Dorthe har et pragtfuldt liv. Hver dag ringer hun hjem og fortadler om alt, hvad hun
har oplevet den dag. Hun fortadler, hvor meget hun har solgt for i butikken, at hun
har vaaret med til at male deres bad, at hun har vazet af sted sammen med Lars for
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at sadtte duerne ud, at hun selv har sldet graes med havetraktoren, at hun har faet en
times massage, at hun har vaaet pa en lang ridetur ned til vandet, at de har vagret
en tur pafastlandet for at handle og meget andet. Pigerne er meget med i madlav-
ningen, og de er ret dygtige til at snitte og hakke.

Om aftenen, nér de har spist og vasket op, hygger pigerne sig i samlingssalen. De
cykler pd motionscykel, ser fjernsyn eller spiller kort.

| forbindelse med PWS taler vi jo tit om mad og madrelaterede problemer. Alt
omkring mad pa Fej@ karer i faste rammer og er portionsanrettet. Alle far ikke
samme portioner, det er deres kropsvasgt, der afger maangden. Det sker ogsa ind
imellem, at alle tager pa kro eller pa pizzeria og spiser sammen. Det holder piger-
ne meget af. Det er ikke, fordi defar kedelig mad til hverdag. Dorthe fortadler hver
aften, hvad hun har spist. Jeg er imponeret over, hvor varieret og sundt, de spiser.

Hver anden fredag eftermiddag ved femtiden kommer Dorthe hjem pa weekend.
Hun tager farst af sted mandag morgen, sa vi har god tid sammen. Hun er da glad
for at komme hjem pa besgg, men hun glasder sig til hun skal tilbage. Vi har besagt
Dorthe et par gange, og det nyder vi alle sammen. For Dorthe er det optimalt. Hun
er pa Solvang, og hendes foraddre er ovre i hendes hus —for det er ikke hele tiden,
hun er sammen med os, for hun skulle jo ngdigt ga glip af det, de andre er i gang
med. Det er da bare sa perfekt, som det kan vaae.

Efter 3 maneders provetid, var Dorthe klar til at flytte ind permanent (det var hun
nu efter et par dage). Det var ved nytarstid 2006/2007 — lige pa det tidspunkt, hvor
amterne blev nedlagt. Det betad nye regler omkring bofadlesskaber til handicap-
pede. Alle skal kunne registreresi Tilbudsportalen, men der er mange paragraffer,
der skal vagei orden, for at dette kan lade sig gare. Dorthe har ind til videre faet
forlaanget sit midlertidige ophold pa Fejg til 1. januar 2008. Vi har faet brev fra
Ballerup kommune, som er betalingskommune. De héber p3, at Lolland Kommu-
neinden 1. januar kan godkende Solvang som botilbud jfr. Servicelovens § 107.

Vi haber selvfalgelig pa, at alt snart gar i orden, for vi kan ikke forestille os et alter-
nativt botilbud, der er sd skrasddersyet til Dorthe, som hendes hjem pa Solvang pa
Fejg er.

Hanne Lorentzen
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Ny i bestyrelsen

dm

Jeg er indtrédt i bestyrelsen pa generalforsamlingen d. 29. september pa Nyborg
Strand. Jeg er 51 & og mor til Pernille pa 14 & med PWS. Foruden Pernille og jeg
bestar familien af storebror Jesper pa 19 &r. Vi bor i Hvidovre, og jeg arbejder som
sygeplejerske pa Hvidovre Hospital.

Pernille startede i specialbarnehave som 3-arig og gar nu i 8. klasse pa en special-
skole i Rgdovre. Pernille er endvidere tilknyttet det special paedagogiske fritidstil-
bud Skovmosen, ogsd i Redovre. Dette fungerer rigtigt fint, der er den struktur i
dagligdagen begge steder, som er savigtig for, at Pernille kan fa sin dag til at haan-
ge sammen, og hun er glad for at komme begge steder.

Pernilles opvaekst har vaaret pragget meget af, at hun har lidt af mange sgvnapnger,
frahun var helt spasd. Derfor startede hun farst i bernehave som 3-arig, og hun er
stadig ikke pa”fuld tid” i fritidshjemmet.

Vi har vaet tilknyttet foreningen, siden Pernille blev diagnosticeret som 3-arig og
har altid vaaet glade for at komme til de forskellige arrangementer. Dette gadder
bade de faglige input og den mere uformelle snak foreddre og fagfolk imellem.
Jeg ser frem til et godt samarbejde.

Vibeke @rskov
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Fra 6. internationale konference i Rumanien

| sidste nr. af PWS NYT blev konferencens forlgb generelt omtalt, og flere af de
interessante foredrag refereret. Nedenfor refereres yderligere nogle indlagg, som
var gode og inspirerende.

Vaggtkontrol og kost ved PWS (Peter Davies, Australien):

Peter Davies indledte med at sige, at det helt basalt er vigtigt at forsta principper
om kroppens energibalance: For megen energi indtaget (spist) omsadtestil fedt, der
sadter sig pa kroppen. Fedt indeholder pr gram dobbelt s mange kalorier som pro-
tein og sukkerstoffer, dvs. 1 gram fedt "feder” ligesd meget som 2 gram protein
eller kulhydrat.

Mange smagsstoffer sidder i fedtet, dvs. at mad med fedt i generelt har mere smag,
hvorfor det oftest foretrakkes fremfor fedtfri mad. | urtiden sggte mennesker efter
de mest fedtholdige fadeemner for at overleve! Maske derfor er det svaat at spise
magert - fedt smager simpelt hen af mere!

Af den energi, vi indtager i kosten, bruges 60 % til blot at holde kroppen levende
(basalstofskifte), ca. 30-35 % bruges til energi til bevasgelser, og kun en lille del
bruges til vaksten.

Kroppens stgrrelse bestemmer, hvor megen energi der skal bruges, ogsa til
bevaagel ser. Fx skal en person pa 80 kg bruge 192 kcal for at ga en time, hvorimod
en person pa 60 kg skal bruge 144 kcal. Det samme forhold ger sig gaddende ved
al anden motion. Det betyder, at hvis alle spiser det samme efter en lang gatur, vil
nogen (de mindste) fa for meget (og tage pd), og de store vil tabe sig.

Ved PWS er det sadan, at den del af kroppen, der forbraander energi, er relativ lil-
le, da det mest sker i musklerne, som er relativt spinkle. De fleste med PWS har
et ret stort " fedtpolster”, ogsa selvom de er af normal vaegt. Derfor tager personer
med PWS lettere pa end andre. Energiforbruget i musklerne, nér de arbejder eller
er i hvile, er som hos andre med samme muskelmaangde i kroppen. Dvs. man kan
ikke tale om lavt stofskifte ved PWS, men et lavt energibehov pa grund af sma
muskler. Hertil kommer, at personer med PWS ofte ikke bevasger sig sa meget,
sidder gerne ned (specielt ved overvaat), hvilket samlet giver et lavt kaloriebe-
hov.
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Fraforedraget var budskaberne:

e Megen (eller nok) motion for at opbygge muskler og omsadte den spiste
energi.

» Vaa opmazksom pa, at kosten indeholder tilstraskkeligt af nadvendige
nagringsstoffer.

Jern er vigtig for bade blodprocent, hud og hjerne. Jern fra fisk og redt ked opta-
ges lettere end jern fra aay, madk og grentsager. Te og kaffe nedsadter optagelsen
af jern fratarmen, juice gger optagel sen.

Mange med PWS far for lidt kalk, zink og vitaminer (se bl.a. sidste PWS NYT).
Mange voksne med PWS har kalkfattige knogler. Madkeprodukter er gode kalk-
kilder, og de magre produkter er de bedste ved PWS! De fedtopl gselige vitaminer
A-D-E-K er bl.avigtige for syn, blod og immunforsvar.

Alt i alt understregede dette foredrag igen vigtigheden af, at alle med PWSer i
kontakt med en diztist. | forsgg paat faen persontil at tabe sig eller holde en lav
vaagt risikeres nemt, at kosten ikke indeholder tilstraskkelig jern, kalk og vitaminer.
Det gadder nok issa personer, der bevagger sig meget lidt, hvor energibehovet er
lavt, og hvor der bliver spist ssalig lidt. Alle med PWS bgr tage dagligt vitamin-
tilskud, og mange har brug for ekstratilskud af kalk og zink.

Og igen... det er vigtigt at holde vasgten nede... sa det er faktisk ikke sa let!

PWS livskvalitet fra vugge til grav (Urs Eiholzer, Schweiz):

For nogen et lidt provokerende indlagg, idet han gav udtryk for, at nogen patienter
med PWS udsztes for al for megen medicinsk behandling i forsag pabl.a. at hol-
de vaggten nede i stedet for at serealiteterne i gjnene og sige, hvad der er brug for
(jeg synes dog ikke hans kritik passer pa danske forhold (Susanne Blichfeldt). Ifal-
ge UE er der 5 helt basaleforhold ved PW S som skal opfyldes, hvis man skal sik-
re en god behandling:

Passe pa kalorieindtagel se, dvs. pas paikke at spise for meget.

V aksthormonbehandling.

Dagligt tramingsprogram, dvs. motion, leg, gature osv.

Mand med PWS bgr behandles med mandligt hormon som voksne.
Psykologisk stette til familierne.

grwONRE
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UE beskrev, hvorledes han som laege helt personligt ind imellem oplevede konsul-
tationer med familier, hvor vasgten hos personen med PWS var alt for hgj. Det var
lange samtaler om alle de vanskeligheder, der var, og han kunne personligt veae
helt udmattet, fordi han ogsa felte, han matte hidse sig op for virkelig at pointere,
hvor vigtigt det er, at personen PWS ikke far for meget at spise.

Han pointerede ogsa, hvor vigtigt det er, at voksne med PWS fér en passende bolig
0g en passende arbejdsplads.

Alti at et lidt ”anderledes’, men ogsa vaardiful dt indlasg, og som mange siger: Urs
Eiholzer braander for, at personer med PWS far det bedst muligt.

Urs Eiholzer er barnelagge i Zurich, Schweiz. Han har tidligt i sin karriere arbej-
det sammen med Andrea Prader, som var den farste, der beskrev PWS. Dr. Prader
dede for 7 &r siden.

Dr. Eiholzer har arbejdet meget med vasksthormonbehandling og har skrevet en
bog om PWS, som fint illustrerer hans store engagement. | bogen er der mange
fotos af barn med PWS, han kender, som ser ud til at veae velbehandlede.

Fysioterapi for bern med PWS (Fysioterapeut Kaja Giltved, Frambu, Norge):
Kaja Giltved holdt et fint indlaag om, hvordan man tidligt aktiverer sma bgrn med
PWS: Der bruges megen fantasi, de inddrages i lege med andre, og specielt gen-
nem leg aktiveres bagrnene motorisk. Derved udvikles de, og "traingen” bliver
sov, ogsa nar handmotorikken trames.

K G havde mange fine videoklip. Hun viste ogsd, hvordan grupper af smabern med
PWS var sammen, legede ude og hele tiden var i gang motorisk. Et meget inspire-
rende indlagy, positivt og fyldt med livsglaade. Budskabet var her, at barnene har
det godt med at vaae sammen med andre, de deltager gerne i mange lege, men at
de ogsd skal have den nadvendige stette for at komme i gang.

Overlagge Qusanne Blichfeldt
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En solstralehistorie

Nadja Joy er 20 & gammel og har Prader-Willi Syndrom. P4 trods af sit udvik-
lingshandicap er Nadja Joy dansk mester i handicapsvamning og har sat 11 rekor-
der. Nadja Joy svemmer i Haslev Sygmmekiub.

Nadja Joy og hendes mor — som ogsa fungerer som ulgnnet personlig hjadper for
Nadja— har lige vazet 5 dage i Vansbro 700 km oppe i Sverige. Der skulle Nadja
deltage sammen med ca. 5000 andre mennesker i noget, som kaldes Vansbrosim-
ming. Det handler om at svemme i elven, altsa pa dbent vand, hvor der er strgm.

Nadja havde tilmeldt sig de 4 lgb, som der var. Alt dette klarede Nadja flot. Hun
var eneste pige fra Danmark, der svemmede 2 gange lerdag, og hun praesterede
endda at komme ferst ind i sit heat for kvinder og tage flere sekunder af fra lgrda-
gens ferste lgb. Og de havde endda lagt s& meget maake til Nadja, at der blev talt
om hende under |gbene. Y derligere oplysninger om svgmningen i Vansbro kan ses
pa www.vansbrosimmingen.com

Det har vagret en kanon oplevelse for Nadja. Det er noget helt andet end staevner i
en svgmmehal, s& hun har virkelig faet brugt dragten, som hun havde faet af en
sponsor. Nadja har endvidere svammet 1,2 km pa Silkeborgseerne, 5 km pd Ama-
ger Open, 5 km pa Prasstg Fjord, 1.3 km pa Vejle Fjord og 1,9 km pa Christians-
borg Rundt. Nadjas flotte placeringer kan ses pa www.openwater.dk

Nadja Joy og Lilli Tannesen
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Fagradet for PWS

Fagradet vejleder private, institutioner, kommuner etc. Fagradets medlemmer kan
forlange honorarer for radgivning til f.eks. kommuner og amter. | begreenset omfang
kan honorar for szerlige opgaver ydes fra Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom til
foreningens medlemmer. Enkel telefonisk radgivning ydes vederlagsfrit.

Overlagye Anette Lawert
Psykiatrisk Afdeling

Ve le Sygehus

7100 Vgle

TIf. 24253273 (KI. 8-9)
hoyen-lowert@dadnet.dk

Overlagge Stense Farholt
Center for Saddne Sygdomme
Afd. A, Skgiby Sygehus

8200 ArhusN

TIf. 89496709, fax 89496023
sf@sksasadk

Fysioterapeut Kirsten Iversen
Barneterapien

Bank Mikkelsensve 11
2820 Gentofte

TIf. 39984470, fax 39984471
ki @gentofte.dk

Overlagge Nigls Illum
Barnesfdelingen

Odense Universitets Hospital
Sdr. Boulevard 29

5000 Odense
nidsillum@ouh.fyns-amt.dk

Socia paadagog Karin Juul Pedersen
Granbakkevej 22

8691 Allingdbro

TIf. 87867777
kjp@granbakken.aea.dk

Sociakonsulent

Anne Marie Rasmussen
Felavanget 36

8381 Tilst
Ras36@stofanet.dk
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Afdlege Hanne Hove
Klinik for Saddne Handicap
5003 Rigshospitalet
Blegdamsve 9

2100 Kbh. @

TIf. 35454788
hanne.dahlgaard.hove@
rh.regionh.dk

Specidlegei paliatri
Adtrid Schulze MSci
Otte Rudsvej 12

5220 Odense S@

TIf. 66156664
adridschulze@mail.dk

Speciasygeplgjerske

Inga Stendlt

Klinik for Siaddne Handicap
5003 Rigshospitalet
Blegdamsve 9

2100Kbh. @

TIf. 35454788
ingastenat@rh.regionh.dk

Kliniksygeplgerske

Helle Vinther

Center for Saddne Sygdomme
Skejhy Sygehus

8200 ArhusN

TIf. 89496784

hev@sks.aza.dk

Socidrédgiver Jens Tamborg
Spadtikerforeningen
Flintholm Allé8

2000 Frederiksherg

tlf. 38380310 €. 38884575
jt@spastik.dk

Spec.paglagog Inge Bigum
Syttevej 6,

ibigum@c.dk

Klinisk diadist, NHH-kand.

Klinisk ernagingsfysiolog

Dorthe Wiuff Nielsen

Peal Ernagringsenhed 4094
Rigshospitalet

Blegdamsve 9

2100 Kbh.@

TIf. 35458342

Fax 35454094
dorthewiuf.nielsen@ rh.regionh.dk

Overlae John Pstergaard
Center for Saddne Sygdomme
Afd. A, Skejby Sygehus

8200 ArhusN

TIf. 89496708, fax 89496023
joa@sks.aaa.dk

Socid paadagog Grethe @stergaard
Grankoglen

Granbakkeve 22B

8961 Allingdbro

87867765
goe@granbakken.aaa.dk

Overlage

Susanne Blichfeldt

(Konsulent for Landsforeningen for
PWS)

Kildehusve 12

4000 Roskilde

TIf. 46373204
shlichfeldt@dadinet.dk



Litteratur etc. omn Prader-Willi Syndrom

Skriftligt materiale kan rekvireres gratis og videoer udlanes ved henvendelse til
foreningens sekreteer:

-_—

10.

Lise Reimers, Damgardsvej 24, 3460 Birkerad, tif. og fax 4581 9905.
E-mail: pws@nypost.dk

Alle materialer kan ogsa bestilles via bestillingslisten pa www.prader-willi.dk

Folder: Prader-Willi Syndrom.

Folder: Oplysninger til sundhedspersonale
etc. om PWS

Folder: Etablering af botilbud til voksne
med PWS

Kost ved Prader-Willi Syndrom v/Dorte
Bierre

Treening af bern med PWS v/Britt-Marie
Bergstrom. Lille bog oversat fra svensk.
Adfaerdsstyring ved Prader-Willi Syndrom
v/Jackie Waters - oversat til dansk.

Egen bolig for unge og voksne med PWS
v/Wenche Holtskog og Chr. Aashamar -
oversat til dansk.

Bog om PWS. Udgivet af Landsf. for PWS.

Undervisning

Folder: Information og gode rad i forbin-
delse med undervisning af bern og unge
med PWS.

Vejledning for laerere (pjece) udarbejdet
ved Torshov Kompetacnsecenter i Norge.
Kan lanes i 14 dage.

n

12.

13.

Undervisning af bern og unge med Prader-
Willi Syndrom v/Chr. Aashamar.

Pa vej til voksen v/Anette Lewert og
Karsten Lot. Seksualundervisning.

Video:/DVD
Returneres 14 dage efter modtagelsen!

Videofilm om PWS. Holl./belg. Produktion
med eng. undertekster. Ca. 40 minutter om
7 bern/voksne med PWS pa forskellige
alderstrin og med forskellige problemer.
Velegnet til at vise f.eks. i daginstitution,
skole, bofellesskab, ved f.eks. foraeldremg-
de eller personalemade.

. "Vidste du det?”

Norsk video: PWS - bo alene.

. DVD: Food, behaviour and beyond.

DVD: Understanding the Student with Pra-
der-Willi Syndrome inkl. vejledning.

Hos Center for Sma Handicapgrupper, tif. 3391 4020 - fax 3391 4019 kan bestilles:

Sma og mindre kendte

handicapgrupper
Pris: Kr. 62,50.

seerligt.

Pris: kr. 62,50.

Nar det sjeeldne er noget | Historien om et kaleskab.

Socialpaedagogik og PWS.
Pris: Kr. 80,-
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Afsender:

ADRESSER

Bestyrelsen for Landsforeningen for PWS TIf.
Formand:

Borge Troelsen, Agervej 23, 8320 Marslet 86292141
b.troelsen@email.dk fax 86262191
Naestformand:

Hanne Lorentzen, Mosevej 32, 2750 Ballerup 44654309
hanne.lorentzen@stofanet.dk

Kasserer:

Martin Raabjerg, Grabynkevej 28, 2700 Bronshgj 38607071
raabjerg@pc.dk fax 38287618
Sekreteer:

Lise Reimers, Damgardsvej 24, 3460 Birkergd 45819905
pws@nypost.dk

Jytte Helgogaard, Heibergs Have 67, 4300 Holbaek 59444843
jyttehelgogaard@tdcadsl.dk

Vibeke @rskov, Berners Vaenge st. th, 2650 Hvidovre 36495087
v.oerskov@hotmail.com

Djanik G. Andersen, Ngrre Alle 3, 8900 Randers 51501288
ltgade@webspeed.dk

Robert Justesen, Bolbro Sidevej 6, 2960 Rungsted Kyst 45767054

robert@billbozz.dk

PWS-bosteder

Bofzellesskabet, Viby | 86770013
Oxen, Brorup 75388388
Ahuset, Holme Olstrup 55563168
Kigkurren, Kgbenhavn 33667398
Jupitervej, Fredericia 75925838-31
@sterhuse, Kerteminde 65324377
Bofzellesskabet, Holbaek 59441828
Grankoglen, Allingabro 87867766
Akuitsut, Nuussuaq 328488
PWS-veerksteder:

Vaerkstedet, Kerteminde 65325551
Kaerren, Brorup 75388088
PWS-kursussted (for voksne med PWS)

Marienlund, Fejo 54713503
Solvang, Fejo 54713304

http://www.prader-willi.dk
ISSN: 1603-9289

www.sejersbogtryk.dk



