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Tak til Barge Troelsen

Kcere Borge

Det er en temmelig uvant situation at skulle sta her i dag og holde tale for dig pa
bestyrelsens vegne. Uvant, fordi det plejer at veere dig, der holder tale, nar der sker
udskiftninger i bestyrelsen, og uvant fordi du siden 1989 har veret den person, der
har staet i front som formand for Prader-Willi foreningen og saledes varet den, der
har tegnet foreningen udadtil.

Det er ganske unikt at bestride en post i sa mange ar inden for det frivillige for-
eningsarbejde, og vi ved alle sammen, at du har lagt rigtig mange timer og et meget
stort engagement i foreningsarbejdet med og for Prader-Willi Syndrom. Det er vi
mange, der satter stor pris pa, ligesom vi ogsa fremover vil kunne nyde gavn af det
fingeraftryk, som du har sat i PWS-foreningen.



Da foreningen blev dannet i 1986, var det en foreldreforening, der havde til primart
formal at stgtte foreldre og andre pargrende i arbejdet med Prader-Willi Syndrom.
Du kom ind i bestyrelsen i 1988 og blev formand i 1989, og igennem de 20 ar, der
er gaet siden, har foreningen @ndret karakter og er blevet til en patientforening, der
bade ses og hgres i de politiske sundhedsorganisationer, pa den handicappolitiske
scene og i de legefaglige institutioner. Det er en helt utrolig udvikling pa relativ
kort tid for sa sjeldent et handicap, som har medfgrt, at Prader-Willi Syndrom i dag
er et forholdsvist kendt syndrom, og Prader-Willi foreningen en meget respekteret
og anerkendt patientforening. Selvom der altid er et hold bag en formand, er der in-
gen tvivl om, at du kan og skal tage en meget stor del af @ren for denne udvikling.

Pa det konkrete plan vil jeg nevne nogle af de ting, som du igennem arenes lgb
har faet sat pa dagsorden som en del af foreningens arbejde og image, og som du
engageret har deltaget i:

e Kaurser for foreldre og fagfolk, heriblandt weekendseminaret, dette landsmgde,
smabgrnskurser, pedagog- og lererkurser, temadage, hvor du udover at have
pataget dig at veere kursusleder ogsa selv traeder pa talerstolen og giver foredrag

* Duer foreningens repraesentant i Sjeldne Diagnoser

* Du har besggt skoler og institutioner pa medlemmers vegne, nar der har
varet brug for hjelp til bl.a. kommunikation og oplysning om PWS

e Du har varet fast skribent i PWS NYT

e Du har veret min hjelpende hand pa bladet, nar jeg har haft brug for dine
rad, som altid er oprigtige og @rlige

e Du har taget imod udenlandske gester, nar der har veret interesse fra ud-
landet i at besgge de danske bofallesskaber

e Du har veret med-initiativtager til de nordiske bestyrelseskonferencer, der
tidligere har fundet sted i samarbejde med Norge, Finland og Sverige

e Du har forfattet og veret medforfatter til flere af foreningens foldere

* Du patog dig opgaven med at fa indsamlet, redigeret og udgivet BOGEN
OM PWS, som blev prasenteret, da foreningen havde 20-ars jubileum

* Du fgdte ideen med bestyrelseskonferencer, hvor bestyrelsen har kunnet
mgdes en hel weekend og haft tid til at fordybe sig i bestyrelsesarbejdet

¢ Du har deltaget i fagradsmgder og saledes veret koblingen mellem fagrad
og bestyrelse

* Du har varet bestyrelsens filter med hensyn til korrespondance fra alle mu-
lige instanser og saledes sparet os andre i bestyrelsen for en masse arbejde

e Du har varet indpisker i bestyrelsen, nar vi andre har tenkt: det klarer
Bgrge, og vi har ikke altid vaeret lige gode til at give dig den respons, som
du har eftersggt.

Det var blot nogle af de fingeraftryk, du har sat i foreningen.
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Skal jeg karakterisere dig som leder af den danske forening, vil jeg is@r nevne fglgende:

Du har fastholdt, at foreningen hele tiden har lagt sig i sporet af det viden-
skabelige og dokumenterede, og at det har skullet vere en del af forenin-
gens profil; det har dog ikke betydet, at du ikke har givet plads til alternative
holdninger — det har blot ikke varet det, der skulle kendetegne foreningen
udadtil

Du har altid haft et stort kendskab til alle foreningens medlemmer; jeg tror,
du sammen med Lise er den person, der kender relationer og geografi for
alle medlemmer — bade nye og gamle, hvilket har givet et godt grundlag for
at vurdere behovet for forskellige arrangementer

Du har haft en formidabel evne til — og det ma ngdvendigvis vare et be-
styrelsesmedlems fornemste opgave — at se ud over dit eget barn og de
problemstillinger, der er knyttet hertil — og i stedet tenke bredt pa hele
medlemsskaren og dennes behov og gnsker. Det er en kvalificeret egen-
skab, som giver stor respekt og anerkendelse. Jeg var for flere ar siden pa et
kursus, hvor foredragsholderen var en af dine samarbejdsrelationer i en an-
den sammenh&ng. I havde bl.a. skrevet en bog sammen, og da jeg fortalte
ham, at vi havde en fzlles bekendt, og hvordan vores relation hang sam-
men, blev han meget overrasket. Selvom I havde arbejdet meget sammen,
vidste han ikke, at du ogsa var bestyrelsesformand for Landsforeningen for
Prader-Willi Syndrom, ligesom han heller ikke kendte arsagen hertil. Og
lige praecis det har veret meget karakteristisk for din indsats i bestyrelsen
og for din post som formand. Man skal holde tingene adskilt og ikke blande
dem sammen. Du har ikke siddet i bestyrelsen for Anders’ skyld, men for
alle medlemmers skyld.

Det har betydet meget for dig at fa tingene til at fungere pa det nationale plan.
Internationalt har der varet bud efter dig mange gange pa grund af dine faglige
kvalifikationer, men du har n@sten hver gang valgt at overlade disse ting til andre
personer. Det nationale har ganske enkelt haft hgjeste prioritet hos dig, og jeg tror
ikke, at der er nogen, der har varet i tvivl om din malsa@tning: oplysning om syn-
dromet og forbedrede forhold for personer med PWS i Danmark.

Kirsten, jeg ved, at du i flere ar har forsggt at opfordre Bgrge til at trekke sig ud
af bestyrelsen og formandsposten — uden held. Jeg ved ogsa, at du, Bgrge, har haft
mange overvejelser om, hvornar det skulle ske, og at det ikke har varet en let be-
slutning at treeffe. Imidlertid har du nu fundet tiden inde — efter 20 &r som formand
— og det efterlader selvfglgelig os andre i bestyrelsen med et stort tomrum.

Jeg kan forsikre dig om, at dit arbejde og din indsats pa ingen made har vzret spildt,
og den kommende bestyrelse vil tage traden op og fortsatte, hvor du har sluppet.
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Det er vores hab, at vi fortsat kan leve op til den hgje standard og anerkendelse, du
har etableret preemisserne for. Vi er heldigvis i den situation, at du har tilbudt dig
selv som ulgnnet seniorkonsulent, saledes at vi fortsat kan treekke pa dig og den
erfaring og viden, du har. Det er vi dig taknemmelige for.

Med disse ord vil jeg pa bestyrelsens og foreningens vegne takke dig for din keempe
indsats, og jeg haber, at du og Kirsten nu far lidt mere tid til at nyde jeres otium.
Vi vil gerne overrekke dig en gave, som jo kun kan blive beskeden i forhold til de

ressourcer, du har lagt i foreningen, men vi haber alligevel, at bade du og Kirsten vil
nyde godt af en lille ferie i Danmark, hvor I ikke skal teenke pa foreningsarbejde.

Jytte Helgogaard

sommerlejr 2010

- pa Frijsenborg Ungdomsskole

sat X i kalenderen

Foreningens sommerlejr 2010 finder sted i uge 31 pa Frijsenborg Ung-
domsskole. Traditionen tro er det Djanik Andersen, der er leder af lejren,
sa har du allerede nu spargsmal vedr. lejren, er du velkommen til at ringe
til Djanik pa tIf. 51 50 12 88.



Referat fra generalforsamling 2009 i
Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom

1. Valg af dirigent
Lars Skovgaard blev valgt som diri-
gent.

2. Formandens beretning

Bestyrelsen konstituerede sig efter ge-
neralforsamlingen pa Brogarden for et
ar siden med Bgrge Troelsen som for-
mand, Jytte Helgogard, nestformand,
Martin Réabjerg, kasserer og Lise Rei-
mers, sekreter. De gvrige bestyrelses-
medlemmer er: Vibeke @rskov, Robert
Justesen, Djanik Andersen og Kristina
Bartholin Henrichsen. Jytte Helgogard
er bestyrelsens repraesentant i redaktio-
nen af PWS NYT, og Robert Justesen
varetager opgaven som webmaster.

Medlemsarrangementer har i det for-
Igbne ar pa sedvanlig vis veret rettet
til foreeldre og pargrende, til unge med

PWS og til pedagoger, lerere og andre
personalegrupper, som arbejder med
personer med PWS.

Stgrst succes har vi haft med tilbuddet
til pedagoger og andre personalegrup-
per. Saledes holdt vi i marts og april
temadag over emnet 'Omsorg og etik’
i henholdsvis Roskilde og Arhus med
opleg af Susanne Blichfeldt og mig.
Tilslutningen her var sa stor (flere end
50 i Roskilde og over 30 i Arhus), at
vi har gentaget arrangementet i Arhus
nu den 24. september, hvor der igen
var fuldt hus. Og sa skal det tilfgjes, at
jeg ind imellem har medvirket med mit
opleg ved szrarrangementer i Odense
og Viborg.

Som et andet udtryk for denne interesse
kan det ses, at paedagoger fra beskaef-
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tigelsestilbuddet @sterhuse pa Fyn har
taget initiativ til et netverkssamarbejde
mellem medarbejdere i de s®rlige be-
skaftigelsesforanstaltninger for voksne
med PWS.

Vi er meget glade for, at man saledes fra
bo-, beskaeftigelses- og undervisnings-
institutioner i alle egne af landet viser s
stort engagement og interesse for at fa
oplysning om de s@rlige behov, som bgm
og unge med PWS har. Det betyder jo, at
foreeldre og andre pargrende ikke star ale-
ne med opgaven med at sikre personerne
med PWS en god opvekst og udvikling.

I bestyrelsen er vi meget opmarksom-
me pa, at vi jevnligt skal tilbyde disse
aktiviteter. Der sker som bekendt ofte
personale@ndringer i de bergrte institu-
tioner, sa behovet for undervisning vil
veare til stede lgbende.

Mindre succes har vi haft med vores
tilbud til foreldre og andre pargrende.
Pa grund af manglende tilslutning matte
vi aflyse planlagte samtalegrupper i
Jylland i september sidste ar. Forkla-
ringen er sandsynligvis, at vi lidt senere
i samme maned afholdt vores week-
endseminar pa Brogarden. Vi forsgger
endnu engang i ar med at give tilbuddet
til foreldre til de sma bgrn med PWS
nu i oktober og november henholdsvis
i Arhus og Kgbenhavn. Vi mener, at
behovet ma vere der, eftersom der de
seneste ar faktisk er kommet en del ind-
meldelser i foreningen fra foreldre til
nydiagnosticerede bgrn.

Lidt bredere sigter vi s& med det tilbud,
vi har ved landsmgdet her i dag, hvor
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Eleonora Skov Andersen vil delagtig-
ggre os i sine erfaringer og oplevelser
med at give slip pa handicappede bgrn
og unge og overlade omsorgen for dem
til andre.

For de unge og voksne har vi igen i ar
atholdt en vellykket sommerlejr. Den-
ne gang var stedet Balle Fri- og Efter-
skole i Bredsten. Det var endnu engang
Djanik fra bestyrelsen, som stod for
ledelsen af lejren, og deltagerantallet
naede op pa lidt over 60 ligesom de
seneste ar. Vi er sarlig glade for, at en
del unge, som n@rmer sig slutningen af
skolealderen, efterhanden har gjort det
til en tradition at veere med her ledsaget
af en eller begge foreldre. Vi tillegger
det stor vardi, at disse unge her kan
mgde beboere fra de forskellige botil-
bud for voksne med PWS og danne sig
et indtryk af, hvilke muligheder de har,
nar de skal til at leve deres voksenliv.
Det er endnu ikke afklaret, hvor naste
ars sommerlejr kan holdes, men besty-
relsen undersgger mulighederne for
at finde et egnet sted gst for Lillebalt
(som det ses andetsteds i bladet er det
siden blevet besluttet, at neste drs
sommerlejr finder sted pd Frijsenborg
Ungdomsskole, red.).

Til sidst i dette afsnit af min beretning
vil jeg navne, at vi allerede er godt i
gang med at arrangere naste ars week-
endseminar pa Brogarden, som vil blive
afviklet den 24.-26. september 2010.
Desverre kan vi allerede nu konstatere,
at prisen pa kursuscentre er blevet noget
hgjere, og hvis vi gnsker at fastholde
en rimelig deltagerbetaling is@r for
dem, som ikke kan sgge om kommunalt



tilskud, ma vi pa jagt efter fondsmidler
forskellige steder. Det vil vare meget
velkomment, hvis nogen i vores med-
lemskreds kan vare os behjzlpelig i
denne sammenh&ng.

Informations- og oplysningsarbejdet
varetager vi stadig fgrst og fremmest
med udgivelsen af PWS NYT, kyndigt
styret af Jytte Helgogard og med as-
sistance af Birgitte Jensen. Vi benytter
igen i ar lejligheden til at understrege,
at indleg til bladet fra medlemmerne
stadig er s@rdeles velkomne.

Blandt oplysningsfolderne har vi faet
lavet en justeret udgave af pjecen om
skolegang og undervisning. Og vi haber
meget inden for det naste ar at kunne
udgive et nyt hefte om kost ved PWS.
Endelig er vi ved at undersgge mulighe-
derne for at trykke et nyt oplag af den
fra svensk oversatte bog om trening af
bgrn med PWS.

Vores hjemmeside, der stadig redigeres
af Robert Justesen, rummer ogsa gode
muligheder for at formidle opdaterede
informationer. Vi planlegger i den nar-
meste fremtid at gennemse de afsnit,
hvorfra man kan downloade forskelligt
informationsmateriale, sa vi kan vere
sikre pa, at vi hele tiden har de nyeste
bidrag med og ikke vedbliver at vide-
rebringe information, som er gammel
og maske endda forzldet. Men ogsa i
denne sammenhang vil vi gerne efter-
lyse medlemmernes hjzlp. Ggr endelig
opmarksom pa det, hvis I far kendskab
til noget, som kan vare til nytte og
glede for os, som vi maske ikke selv
har faet opsporet.

Samarbejdet med andre organisationer
foregar pa det internationale plan fort-
sat iser via IPWSO, den internationale
PWS-organisation, som endnu ikke har
faet nogen ny leder/prasident efter Pam
Eisens dgd. Men bestyrelsen fortsat-
ter ufortrgdent arbejdet under ledelse
af vicepraesidenten, Shuan-Pei Lin fra
Taiwan, og har allerede indvarslet den
na&ste internationale konference til af-
holdelse i Taiwan den 21.-23. maj 2010.
Her vil der pa generalforsamlingen bli-
ve valgt et nyt medlem til bestyrelsen,
hvorefter den endelige konstituering
med valg af ny prasident finder sted.
Om vi far mulighed for at sende en eller
flere repraesentanter til mgdet er endnu
ikke afklaret.

Nationalt samarbejder vi med andre for-
eninger for sjeldne handicap inden for
rammerne af LEV og Sjaeldne Diagno-
ser. Lise Reimers er pa vores vegne ind-
tradt i LEV’s boligudvalg. Og Kristina
Bartholin er vores faste reprasentant i
Sjeldne Diagnoser. Der er ikke noget
specielt at berette om aktiviteterne in-
den for disse rammer det sidste ar, men
vi fglger med og skal nok informere
bl.a. i PWS NYT, nar der sker noget af
betydning/interesse for os.

Vi samarbejder desuden ogsa med de to
hospitalscentre for sjeldne handicap pa
Rigshospitalet og Skejby Sygehus og
har absolut godt udbytte af det. Begge
centrene har repra@sentanter i vores
fagrad, og som jeg orienterede om det
allerede i beretningen ved sidste ars
generalforsamling, har vi bakket op om
Sjeldne Diagnosers opfordring til ho-
spitalsledelserne om at sikre et bedre re-
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sursegrundlag for centrenes arbejde og
for udvidelse af deres aktiviteter. Begge
centrene har kvitteret for vores henven-
delse og udtrykt tilfredshed med, at vi
stgtter deres bestreebelser pa at kunne
fastholde og endda helst gge deres ak-
tiviteter. Vi vil fortsat gennem Sjaldne
Diagnoser arbejde for, at der ogsa pa
politikerniveau bliver forstaelse for, at
der her er et omrade, som har behov for
en aktivitetsudvidelse.

I @vrigt er det nordiske forsggsprojekt
med vaksthormon til voksne snart af-
sluttet, og vi vil naturligvis sgrge for i
PWS NYT at oplyse medlemmerne om
resultaterne, ligesom vi forventer, at de,
som har medvirket i forsgget, far direkte
meddelelse om udfaldet.

Arbejdet i bestyrelsen er i overensstem-
melse med traditionen udfgrt pa besty-
relsesmgder, som vi i det sidste ar har
haft fire af. Og derudover har de enkelte
bestyrelsesmedlemmer lgst hver deres
opgaver i overensstemmelse med den
ressortfordeling, som ligger i konstitu-
eringen hvert ar efter generalforsamlin-
gen. Jeg vil gerne benytte lejligheden til
at sige tak for det gode samarbejde. Jeg
finder det iseer vaerdifuldt, at vi nu har en
bestyrelse, der er saledes sammensat, at
vi har kontakt til familier med personer
med PWS i de forskellige aldersgrup-
per, bade sma og stgrre bgrn, unge og
voksne. Med denne organisering har vi
efter min opfattelse god mulighed for at
dekke de fleste medlemmers behov, nar
vi udarbejder aktivitetsprogrammet.

Til allersidst skal jeg sd ggre et par
bemerkninger om min egen situation
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i foreningsarbejdet. Som det fremgar
af generalforsamlingsdagsordenen, gen-
opstiller jeg ikke til bestyrelsesvalget.
Efter tyve ar som formand finder jeg
det rimeligt at trekke mig tilbage til
en tilverelse som menigt medlem af
foreningen. Jeg har over for mine be-
styrelseskolleger givet udtryk for, at
hvis jeg kan vare til gavn som en slags
konsulent, skal jeg gerne stille mig til
radighed. Men jeg overlader trygt frem-
tidens arbejde i foreningen til den nye
bestyrelse.

Jeg har i de forlgbne ar arbejdet sam-
men med mange forskellige personer i
bestyrelsen. Lise Reimers er den eneste,
der har veret med i alle arene. Jeg har
kunnet glede mig over et godt samar-
bejde i foreningens tjeneste. Det vil jeg
gerne give udtryk for stor taknemmelig-
hed over her pa falderebet og gnske alt
det bedste for fremtidens arbejde med
en ny formand for bordenden. Tak.

Formandsberetningen blev godkendt.

3. Kassererens beretning om det revi-
derede regnskab

Martin Raabjerg gennemgik forenin-
gens reviderede regnskab. Regnskabet
er trykt i PWS NYT august 2009.

Regnskabet blev godkend:t.

4. Fastsaettelse af kontingent for 2010
Der var en mindre debat vedr. kontin-
gentets stgrrelse og indbetaling af gaver
til foreningen.

Det blev vedtaget, at der opkreeves et
medlemsbidrag pd 200 kr., hvoraf de



150 kr. er kontingent, og de 50 kr. er
gave til foreningen. @nsker man ikke at
donere en gave, kan man blot indbetale
150 kr. i kontingent. Foreningen opret-
ter en bankkonto, der kan anvendes,
sdfremt man gnsker at give foreningen
en gave. Foreningen har stadig brug
for, at medlemmerne indbetaler et antal
gaver hvert dr. Dette er ngdvendigt for
at foreningen fortsat kan fd del i bevil-
lingerne fra det offentlige, som er hele
grundlaget for foreningens drift.

5. Indkomne forslag
Der var ikke indkommet nogen forslag.

6. Valg af bestyrelsesmedlemmer
Thomas Brandt Hansen blev forsldet og
valgt som nyt medlem til bestyrelsen

7. Valg af 2 revisorer og 1 revisorsup-
pleant

Michael Johannesen og Jan Lorentzen
blev valgt til foreningens revisorer, Lars
Skovgaard blev revisorsuppleant.

8. Evt.

Morten Tranbjerg — nyt medlem — ud-
trykker beundring for foreningen og
dens aktiviteter.

Kristina Henrichsen vil underspgge be-
hovet for en bedsteforeeldredag.

Jytte Helgogaard holdt pd foreningens
vegne en afskedstale for Bgrge Troelsen
med tak og beundring for det arbejde,
han har lagt i foreningen i de sidste 20
dr. Jytte gav derefter Bgrge en afskeds-
gave fra foreningen samt en personlig
gave fra Dorthe Pedersen.

Bagefter holdt Susanne Blichfeldt en
tale om deres samarbejde i drenes lpb
0g gav Bgrge en bog med tegninger fra
Grgnland.
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Den nyvalgte bestyrelse

Fra venstre: Djanik Andersen, kasserer Martin Raabjerg, naestformand og redaktar Jytte
Helgogaard, webmaster Robert Justesen, sekretaer Lise Reimers, Thomas Brandt (ny-
valgt) og Kristina Bartholin. Vibeke @rskov var fraveerende.

Temadag for bedsteforaldre

Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom har efter sidste blads indlaeg om
kursustilbud til bedsteforaeldre faet en raekke positive tilkendegivelser om
gnske herom, og der planlaegges derfor en temadag for bedsteforzeldre
sidste weekend i maj 2010 med det formal at skabe og styrke erfarings-
udveksling og vidensdeling bedsteforaeldre imellem.

Endeligt program med angivelse af tid, sted, indhold og tilmelding vil blive
annonceret i PWS NYT februar 2010.
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Nyt medlem i bestyrelsen

Mit navn er Thomas José Brandt Hansen. Jeg er far til Clara pa 2% ar og bor sammen
med Marianne og hendes 3 sgnner pa 20, 18 og 16.

Jeg arbejder i Vestas som uddannelseskonsulent og har en meget bred erfaring indenfor
det omrade, som spaender lige fra at std og formidle viden til at gennemfgre e-laerings-
projekter til at male effekten af uddannelsestiltag.

Mit hjerte banker for at udbrede viden til foreldre, familier og fagpersoner om Prader-
Willi Syndrom og hele tiden blive opdateret med den nyeste viden inden for omradet, sa
vi kan give vores bgrn det bedst tenkelige fundament for at leve med PWS.

En anden ting, som er vigtig for mig, er at skabe netvaerk imellem foreldregrupperne,
sa vi deler den store viden, der ligger iblandt os, og pa den made hjelper hinanden med
stgtte og konkrete rad. Jeg gleeder mig meget til at komme til at arbejde sammen med
en meget aktiv bestyrelse og til at veere med til at forts®tte det fantastiske arbejde, som
foreningen har gjort igennem de sidste mange ar.

Nyt medlem af fagradet ved Landsforeningen for PWS

Fagradet ved Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom har faet et nyt
medlem, Dorte Hansen. Dorte Hansen er tilknyttet berneafdelingen ved
Odense Universitetshospital og har for nylig vaeret ansat en periode ved
Rigshospitalet, Afdeling for Vaekst og Reproduktion som led i specialistud-
dannelse til barneendocrinolog (specialist i hormonforhold hos bgrn), hvor
hun har varetaget vaeksthormonbehandling af bern med PWS. Vi byder
Dorte Hansen velkommen i fagradet.
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Vaccinationer og Prader-Willi Syndrom
- Specielt om influenzavaccinationer

I februar i dr bragte vi en artikel i PWS
NYT om PWS og vaccinationer. Det var
dengang specielt pd grund af indfgrelsen
af tilbud om vaccination mod livmoder-
halskreeft. 1 samme artikel blev den “al-
mindelige” influenzavaccination, som har
veeret tilgeengelig de sidste dr, omtalt.
Om denne var konklusionen, at ikke alle
med PWS var at betragte som veerende i
speciel risikogruppe for denne influenza
(se nedenfor). Siden er en ny influenza-
virus, HINI, ”dukket op”, og fagrddet
er blevet spurgt, om man skal vaccinere
alle med PWS mod den.

Generelt om immunsystemet og vac-
ciner

Der er ikke speciel risiko for vacci-
nationskomplikationer ved PWS, og
der er ikke mistanke om forstyrrelse
af immunsystemet ved PWS. Immun-
systemet er kroppens evne til at danne
antistoffer (modstandsstoffer) over for
virus og bakterier. Nar man far en vaccina-
tion, danner kroppen modstandsstof-
fer mod den virus eller bakterie, der
vaccineres for, og naste gang man si
"mgder” (udsattes for) pageldende
virus eller bakterie, bliver man ikke
syg. Man er altsa immun for netop den
sygdom.

Sundhedsstyrelsens anbefaling

Sundhedsstyrelsen anbefaler i ar som
tidligere, at personer pa 65 ar eller
derover og personer, der har en kronisk
sygdom, der sammen med influenza
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kan ggre personen alvorlig syg, bliver
influenzavaccineret. Man tenker her
pa personer med alvorlig hjerte- kar-
sygdom, lungesygdom og/eller suk-
kersyge med komplikationer. Desuden
ved nedsat immunforsvar og ved syg-
domme, hvor det anbefales af legen. I
ovennavnte tilfelde vil vaccinationen
vare gratis.

Pa (Sundhedsstyrelsens
hjemmeside) kan man l®se om vac-

cinationen, hvornar den skal gives, og
til hvilke sygdomsgrupper man sarligt
anbefaler vaccinen. Ga ind under “fore-
byggelse”, ”vaccinationer” og “influen-
zavaccination” (se ogsa ovenfor ang.
HPV-vaccinen, som ogsa omtales pa

samme hjemmeside).

For bgrn gelder, at man ikke kan vente
effekt fgr efter 6 mdr. alder, bgrn 6 mdr.
til 3 ar skal have to vaccinationer med 4
ugers interval, bgrn 3-8 ar 1-2 vaccina-
tioner og efter 9 ars alderen kun en.

Skal man influenzavaccineres mod
”den gamle” influenza, nar man har
PWS?

Umiddelbart hgrer raske bgrn og voks-
ne med PWS ikke ind under de grupper,
hvor vaccinen anbefales. Som ovenfor
nazvnt er PWS generelt ikke ledsaget af
svaekket immunforsvar, dvs. personer
med PWS er, hvis de ellers er raske,
ikke mere modtagelige for infektioner
end andre.


http://www.sst.dk

Til helt sma bgrn i 6-18 mdrs. alderen
med PWS, der er meget muskelsvage og
har ringe hostekraft, md man overveje
eller anbefale at influenzavaccinere.
Specielt hvis det er bgrn, der i forvejen
er kendt for at fa hyppige forkglelser og
med komplikationer som lungebetan-
delse, samt hvis bgrnene er meget udsat
for kontakt med syge. Nogle voksne
med PWS, som har fglgetilstande til
overvaegt, kan have de ovenfor nevnte
sygdomme, der ggr, at influenzavacci-
nen anbefales.

Alt i alt md det komme an pd en indi-
viduel vurdering, som bgr drgftes med
kontaktleegen pd hospitalet eller egen
leege.

Vaccination mod den ny influenza A
(HIN1)

Vi hgrte fgrste gang om denne influenza
i foraret, og der har siden varet megen
frygt og forvirring. Sundhedsstyrelsen
har lgbende udstedt retningslinjer.

Vi har i fagradet i Landsforeningen for
PWS drgftet anbefalingerne, ogsa efter
at vi er orienteret om, at man i USA
anbefaler, at alle bgrn med PWS vac-
cineres. Baggrunden herfor (i USA) er,
at vi ved, at mange med PWS ikke far
feber ved infektioner, og at det derfor
kan vare svarere at vurdere graden af
sygdom hos en, der har PWS. Vi mener
i fagradet, at vi i Danmark indtil videre
vil anbefale, at man fglger Sundhedssty-
relsens retningslinjer, som for influenza
HIN1 vaccinen stort set er de samme
som anbefalingerne for den tidligere
(’gamle” influenzavaccine), bortset fra
at denne vaccine sazrligt anbefales for

personer over 65 ar. Det gelder ikke for
vaccinen mod HINT.

Man vil altsa anbefale vaccinationen
mod HINT1 til personer over 6 maneder
med sarlige problemer og sygdomme
som hjerte-, lunge- og bodsygdomme,
lever- og nyresygdom og immundefekt
— alle tilstande der relativt sjeldent ses
ved PWS.

Desuden anbefales vaccinen mod in-
fluenza HIN1 til personer med neden-
for nevnte tilstande, som kan ses ved
PWS:

e Til personer med meget svage
muskler og dermed nedsat ho-
stekraft, som det kan ses hos de
mindste med PWS.

*  Ved diabetes 1 eller 2 med sam-
tidig hjerte eller nyresygdom,
almen sveekkelse eller sveer
regulerbar sukkersyge.

*  Ved sveer overveegt med BMI
over 40 (BMI = vagt divideret
med hgjde?).

Pa den baggrund anbefales der lige nu
ikke influenzavaccine H1N1 til alle med
PWS i Danmark.

Personer i risikogruppe skal vaccineres
to gange med 3 ugers interval. Dosis af
vaccinen er 0,25 ml pr gang til bgrn 6
mdr. til 10 ar, 0,5 ml pr gang til personer
over 10 ar. Vaccinen kan gives sammen
med andre vacciner. Personer med typl
allergi over for &g, kylling, formalde-
hyd og gentamycin bgr ikke vaccineres
pa grund af indholdsstoffer i vaccinen,
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og man bgr ikke vaccineres, hvis man
er akut syg. Tal med leegen herom. Der
henvises ogsa til sundhedsstyrelsens
hjemmeside.

Vi vil Igbende i fagradet holde os ori-
enteret om anbefalingerne angaende
influenzavaccinen, og ®ndres det i for-

hold til ovenstaende, vil vi sd hurtigt

som muligt bringe meddelelse herom pa
foreningens hjemmeside
Eilli.dk

Susanne Blichfeldt, overlcege
E mail: f.blichfeldt@dadlnet.dH

PWS: Immunforsvar og symptomer ved sygdom

At personer med PWS har sdkaldt normalt immunforsvar betyder, at kroppen har
normal evne til at danne modstandsstoffer mod bakterier og virus, og dermed dan-
ner antistoffer ved vaccinationer og infektioner.

Det ma ikke forveksles med, at personer med PWS, HVIS de er syge, kan rea-
gere anderledes end andre, fx med ikke at fd feber, eller have en anden reaktion
pd smerte end normal og mangle evnen til at kaste op ved maveinfektion. Eller blot
vaere meget stille og usaedvanlig treet, dvs. have andre symptomer eller ikke udvise
samme symptomer ved en given sygdom som andre jeevnaldrende.

Det gaelder om at kende symptomerne pd sygdom, som det optraeder ved PWS (se
0gsd foreningens rade folder: “Oplysninger til sundhedspersonale om PWS”).

7. Internationale PWS-konference i Taiwan

Under temaet “East meets West” afholdes d. 7. Internationale PWS-konference d. 21.
- 23. maj 2010 i Tapei, Taiwan. Konferencen er rettet mod bade fagfolk, foraeldre og

personer med PWS.

Yderligere oplysninger om konferencen fas ved henvendelse til Susanne Blichfeldt

samt pa Www.ipwso.0rg
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Overvaegt og sdem
(vaeskeophobning i kroppen) kan bekampes

I PWS NYT februar 2008 bragte vi Susanne Blichfeldts overscettelse af bgrneleege Linda
Gourash’ foredrag ved den internationale konference i Rumcenien om gdem og PWS.
Nedenstdende er en oversat og redigeret artikel fra IPWSO’s medlemsblad, Wavelength,
hvor Tiina Silvast, mor til en voksen datter med PWS samt medlem af IPWSO’s bestyrelse,
forteeller om, hvordan hun har tacklet problemet med overveegt og pdem ved PWS.

Alle, der kender nogen med PWS, ved,
hvor vanskeligt det er at lave aftaler med
dem om at tabe sig i vaegt. De vil oftest
sige, at de er pa dizt, og at de har veret
det hele livet.

Min mand og jeg har keempet i arevis
med vores datter, som er 26 ar, meget
overvagtig og aldrig har vaeret i vaekst-
hormonbehandling. Vi har set hende blive
kraftigere og kraftigere trods den dizt, vi
sa iherdigt har forsggt at fa hende til at
felge. Hun har forsggt selv at fglge den
fra tid til anden — hun ¢@gnskede ikke at
vere ekstrem overvegtig — men nar vi
naevnte, at vi skulle ggre noget ved det,
blev hun vred, begyndte at greede osv.

Det var tragisk, og lidt efter lidt begyndte
jeg at forberede mig pa at skulle acceptere
det faktum, at hun maske ikke ville blive
sa gammel.

Ved den internationale PWS-kongres i
Rumenien i 2007 hgrte jeg et foredrag
af Linda Gourash om gdem og PWS, og
det ®ndrede vores liv. Fgrst blev jeg cho-
keret over at hgre, at de, der er ekstremt
overvagtige, har en stor m@&ngde vaeske i
deres krop, ikke kun i benene, men i hele
kroppen. Niveauet af den flydende vaske
stiger gradvist, og det er afggrende, at

det ikke nar op til hjertet. Sammen med
sgvnapng udggr det en livstrussel ved
PWS i alle aldre.

Da jeg hgrte Linda Gourash fortelle
om gdem, vidste jeg med det samme, at
min datter var alvorlig syg. Hendes ben
var, som Linda sagde, harde og fulde af
vaeske. Vaskeophobningen fortsatte helt
op til halsen, og hun havde bestemt ogsa
sgvnapng: hun vejede 145 kg og malte
155 cm.

Hjemvendt fra konferencen fik jeg lavet
en aftale med vores datter om at spadsere
hver dag i en time. Den fgrste gang, vi
gik, blev hun meget tret, meget svedig,
hendes ben smertede, og da vi endelig
naede hjem, rystede hun over det hele. Al-
lerede en uge efter starten blev hendes ben
(der var tykke som treestammer og harde
som sten) bemarkelsesverdigt tyndere og
blgdere.

Vi har spadseret seks dage om ugen lige
siden, som Linda Gourash anbefalede, og
i dag nar vi turen pa den halve tid, s& ruten
er naturligvis blevet fordoblet. Min datter
elsker at ga uanset vejret. Jeg har fundet
en god dizet pa 900-1000 kalorier pr. dag,
som hun fglger pracist. Hun har varet
igennem en sgvnundersggelse og har nu
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CPAP (et apparat, der hjelper hende med
at trekke vejret roligt om natten).

5 maneder efter start er hendes vaegt redu-
ceret fra 145 kg til 118 kg, og leggene er
blevet blgde. Der er stadig lang vej endnu,

men min datter er fast besluttet pa at blive
en slank og sund kvinde.

IPWSO'’s medlemsblad, Wavelength kan lce-

ses pd www.IPWSO.org, hvor Tiina Silvasts
artikel ogsd findes i sin fulde leengde.

Vandforgiftning, vadliggere og PWS$

Nedenstdende artikel af Susanne Blich-
feldt blev bragt i PWS NYT nr. 3/1997.
Vi gentager den her i redigeret form, idet
den stadig er relevant, hvad angdr iscer
natlige vddliggere.

Dr. Robson og medarbejdere bragte i det
medicinske tidsskrift Journal of Urology
(februar 1997) en artikel af under over-
skriften: Vandforgifining hos en patient
med PWS i behandling med desmopressin
for natlig ufrivillig vandladning.

Desmopressin svarer til stoffet Minirin,
der i Danmark nogle gange gives til
vadliggere. Stoffet h@mmer urindan-
nelse, dvs. at hvis Minirin tages om
aftenen, hae&mmes urindannelsen om
natten. Specielt for bgrn og unge med
tendens til ufrivillig vandladning om
natten, kan dette i mange tilfelde af-
hjelpes.

I artiklen omtales en 16-arig pige med
PWS i behandling med desmopressin
(Minirin). Pigen fik pludselig et kram-
petilfaelde, efter at hun gennem et dggn
havde drukket ca. det dobbelte af, hvad
hun plejede (hun havde halsbetendelse,
og en leege havde radet hende til at drikke
rigeligt).
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Pigen blev indlagt, og det blev konsta-
teret, at saltindholdet i blodet var meget
lavt. Efter behandling kunne hun hurtigt
udskrives uden mén.

Meget lavt saltindhold i blodet kan give
krampeanfald. I dette tilfelde var det lave
saltindhold i blodet opstaet som en konse-
kvens af en fortynding, idet pigen havde
drukket meget, samtidig med at urindan-
nelsen var hemmet af medicinen.

Mange med PWS vil gerne drikke meget.
Safremt nyrene “fglger med”, og den ind-
tagne vaske udskilles, giver det normalt
ikke problemer, men hvis urindannelsen
ha&mmes, er det som i navnte tilfelde
ikke helt ufarligt.

Hvis et barn/voksen er vadligger, er der
grund til at overveje, om det evt. skyldes
indtagelse af megen vaske, evt. kombi-
neret med tung sgvn, fgr der ordineres
medicin.

Hvor meget man méa drikke i lgbet af
dagen er individuelt og bl.a. ath@ngig af
alder, vagt, temperatur, fysisk aktivitet
og evt. feber. 2-3 L. pr. dggn er som regel
rigeligt til en voksen. Spgrg evt. hos den
praktiserende lage.


http://www.IPWSO.org

Kan udviklingsh@mmede oprette testamente
v/advokat Niels Lindberg, Horsovej 16, 9500 Hobro, tlf. 98 52 11 66

Forzldre til udviklingsh&mmede har ofte
spgrgsmal til, hvorvidt deres udviklings-
haemmede sgn eller datter kan oprette te-
stamente. Grunden til dette er naturligvis,
at de fleste udviklingsh@mmede er barn-
Igse, hvorfor arven vil blive udlagt efter
arvelovens regler, altsa med halvdelen til
faderen eller dennes livsarvinger (bgrn
— bgrnebgrn m.v.) og den anden halvdel
til moderen eller dennes livsarvinger.

I henhold til arvelovens § 62 kan den, der
er fyldt 18 ar eller har indgéet egteskab
ved testamente rade over sine ejendele,
ligesom den, der er fyldt 15 ar, ved te-
stamente kan rade over ejendele, der er
erhvervet ved selverhverv, modtaget som
friarv m.v. Radigheden ved oprettelse af
testamente er saledes alene begrenset af
reglerne om tvangsarv.

Imidlertid indeholder arveloven regler
om, at den, der vil oprette testamente, for-
nuftmassigt skal vere i stand til dette.

Testamenter kan oprettes savel for en
notar — en person der er autoriseret til at
oprette testamenter pa et dommerkontor
jfr. arvelovens § 63 — samt som vidnete-
stamente jfr. arvelovens § 64 for 2 vidner.

Savel notaren som vidnerne skal pa testa-
mentet anfgre, om testator fornuftsmaes-
sigt var i stand til at oprette testamente.
Safremt notaren finder, at testator ikke
fornuftsmassig er i stand til at oprette
testamente, vil han afvise at medvirke til
testamenteoprettelsen, og pa samme made
ma vidnerne ved oprettelse af vidnetesta-
menter afvise at medvirke til oprettelsen.

Dette vil som altovervejende hovedregel
medfgre, at udviklingsh&mmede ikke kan
oprette testamente. Arvelovens regler pa
dette omrade ma siges at vere formals-
tjenlige, idet arven efter den udviklings-
he&mmede fordeles efter arvelovens reg-
ler, ligesom reglerne hindrer, at der laeg-
ges pres pa den udviklingshemmede med
det formal at fa denne til at testamentere
sin formue til bestemte personer.

Skulle den udviklingsh®mmede vere
uden arvinger efter loven, saledes at
arven tilfalder staten, henledes opmaerk-
somheden pa bestemmelsen i arvelovens
§ 95, hvorefter Justitsministeriet efter
ansggning kan bestemme, at arven skal
tilfalde personer eller institutioner, der
har staet afdgde ner.

WEEKENDSEMINAR PA BROGARDEN, MIDDELFART
23.-25. SEPTEMBER 2010
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Oplevelser fra en temadag

D. 24. september deltog en kollega og jeg
i en temadag i Arhus vedrgrende ”Om-
sorg og etik i arbejdet med voksne med
PWS” afholdt af Landsforeningen for
Prader-Willi Syndrom.

Jeg arbejder pa en specialskole, hvor jeg
er kontaktlerer for en pige pa 16 ar med
Prader-Willi Syndrom. Fgr kurset var min
viden om PWS baseret pa informationer
fra pigens forzldre og forskellige brochu-
rer, som Vi er i besiddelse af pa skolen.

Temadagen blev varetaget af to kompetente
formidlere, der forholdt sig til emnet med
baggrund i medicinske, padagogiske og
etiske problemstillinger samt personlige er-
faringer. Opleggene var krydret med gode
rad og eksempler fra den virkelige verden.
Der var tid til at stille spgrgsmal og fortelle
sma historier fra vores meget forskellige
hverdage. Alt dette var med til at skabe en
informativ og n@rverende temadag.

Jeg forlod Arhus med en masse ny og re-
levant viden om PWS, som jeg kan ggre
brug af i det daglige arbejde. For mig var

det vigtigste det ggede kendskab til de
alvorlige sygdomme, der kan opsta hos
en person med PWS, hvis kosten, krop-
pen og psyken ikke passes hensigtsmas-
sigt. Derudover har jeg som lerer faet
ny inspiration i forhold til udarbejdelse
af elevplanen. Den vil i hgjere grad tage
udgangspunkt i min kontaktelevs serlige
behov og levevis med PWS.

Temadagen har veret med til at bevidst-
ggre mig om, hvor vigtigt det er, at vi som
kontaktpersoner til bgrn, unge og voksne
med PWS er med til at videregive oplys-
ninger om PWS til dennes naste skole/
uddannelses-/bosted. Naturligvis i form
af Landsforeningens egne pjecer, men
ogsa i serdeleshed specifikke oplysninger
om, hvordan den pagaldende person pa-
virkes af og lever med PWS.

Tak for en inspirerende temadag.
Med venlig hilsen

Mette Simonsen
Dybkeer Specialskole, Silkeborg

Temadag for fagpersoner, der arbejder med smaborn

Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom afholder temadage for foreeldre, paeda-
goger, dagplejere og andre, der arbejder med barn med PWS i farskolealderen.
Temadagene finder sted forar og efterar 2010 i henholdsvis @st- og Vestdanmark,
og oplaegsholdere vil vaere overlaege Susanne Blichfeldt og specialpaedagog Inge
Bigum, begge medlem af fagradet ved landsforeningen.

Program med oplysning om tid, sted, indhold og tilmelding bringes i PWS NYT

februar 2010.
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Ledsagerkort

Bevaegelsesheemmede og psykisk handicappede kan ans@gge om et ledsagerkort til
DSB. Det udstedes af Brugerservice og giver ret til at medtage en ledsager pa rejsen
gratis (hvis man selv kaber en voksenbillet til fuld pris) - eller til selv at rejse til halv
pris. Kortet giver ogsa ret til rabat for en ngdvendig handicapledsager pa en raekke
kulturinstitutioner samt seveerdigheder og attraktioner. Se [isten over kulturinstitionel
pé www.handicap.dk

Ledsagerkortet kan kun bruges til lengere ture med DSB. Man skal krydse en graense
imellem 2 regionale trafikselskaber for at kunne opna rabat for ledsageren.

Ansggningsskema kan hentes pa og indsendes til Danske Handica-
porganisationers Brugerservice, Klgverprisvej 10B, 2650 Hvidovre. Kortet koster 100
kr., og belgbet indbetales til kontonummer: 9570-0000532355 - skriv »DSB« samt
cpr-nummer i indbetalingsfeltet.

Borneledsagerkort

DSB-ledsagerkort, der ogsa giver ret til gratis ledelse pa en raekke kulturinstitutioner,
kan ikke udstedes til bern under 10 ar. For dem udsteder Brugerservice i stedet - efter
aftale med Kulturministeriet - et Barneledsagerkort. Kortet giver ret til rabat for en
ngdvendig handicapledsager pa en raekke kulturinstitutioner samt sevaerdigheder og
attraktioner. Se listen pa pww.brugerservice.di

Bevaegelsesha@mmede og psykisk handicappede kan ansege om ledsagerkortet.

Ansggningsskemaet hentes pa og indsendes til Danske Handicap-
organisationers Brugerservice, Klgverprisvej 108, 2650 Hvidovre. Kortet koster 100 kr.,
og belgbet indbetales til kontonummer 9570-0000532355 - skriv »Bgrneledsager-
kort« samt cpr-nummer i indbetalingsfeltet.

Yderligere oplysninger pa pww.dsb.dl og www.handicap.di

Legitimationskort til pensionister

Er du pensionist, men endnu ikke fyldt 65 ar, har du mulighed for at kabe en 65-bil-
let, hvis du har et DSB Legitimationskort. DSB Legitimationskortet far du gratis pa en
DSB-station, nar du viser din pensionsmeddelelse eller arsopgarelse og afleverer et
pasfoto. Pensionsmeddelelsen ma hgjst vaere et ar gammel, og hvis du medbringer
din arsopggrelse skal det vaere den nyeste.

Du kan kun fa et DSB Legitimationskort, hvis du modtager fartidspension efter lov om
dansk social pension.
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Fagradet for PWS

Fagrddet vejleder private, institutioner, kommuner etc. Fagrddets medlemmer kan
forlange honorarer for radgivning til f.eks. kommuner og amter. | begraenset omfang
kan honorar for seerlige opgaver ydes fra Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom til

foreningens medlemmer. Enkel telefonisk rddgivning ydes vederlagsfrit.

Overlege Anette Lgwert Afd.lege Hanne Hove Spec.pedagog Inge Bigum
Psykiatrisk Afdeling Klinik for Sjeldne Handicap Skyttevej 6,
Vejle Sygehus 5003 Rigshospitalet 4000 Roskilde
7100 Vejle Blegdamsvej 9 TIf. 46366488
TIf. 24253273 (kl. 8-9) 2100 Kbh. @ ibigum@c.dk
hoyen-lowert@dadlnet.dk TIf. 35454788

hanne.dahlgaard.hovd@ Klinisk diatist, NHH-kand.
Overlzge Stense Farholt rh.regionh.dk Klinisk erneringsfysiolog

Center for Sjeldne Sygdomme Dorthe Wiuff Nielsen
Afd. A, Skejby Sygehus Speciallege i padiatri Pzd.Ernzringsenhed 4094
8200 Arhus N Astrid Schulze MSci Rigshospitalet
TIf. 89496709, fax 89496023 Otte Rudsvej 12 Blegdamsvej 9
5220 Odense SO 2100 Kbh.0
TIf. 66156664 TIf. 35458342, fax 35454094
Fysioterapeut Kirsten Iversen astridschulze @mail.dk dorthe.
Bgrneterapien h.regionh.dK
Bank Mikkelsensvej 11 Specialsygeplejerske ]
2820 Gentofte Inga Stenalt Overlege John @stergaard
TIf. 39984470, fax 39984471 Klinik for Sjeldne Handicap Center for Sjeldne Sygdomme
5003 Rigshospitalet Afd. A, Skejby Sygehus
Blegdamsvej 9 8200 Arhus N
Socialpedagog 2100 Kbh. @ TIf. 89496708, fax 89496023
Karin Juul Pedersen TIf. 35454788 johnoest@rm.dk
Karlbystrandvej 17 inga.stenalt@rh.regionh.di
8500 Grena Bgrnelege Dorte Hansen
@aarhus.dk Sygeplejerske Bgrneafdelingen
Helle Vinther Odense Universitets Hospital
Socialkonsulent Center for Sjeldne Sygdomme  Sdr. Boulevard 29
Anne Marie Rasmussen Skejby Sygehus 5000 Odense
Fejgvenget 36 8200 Arhus N dorte.hansen
8381 Tilst TIf. 89496784 @ouhregionsyddanmark.dk
Ras36@stofanet.dﬂ hellvint@rm.dk
] Overlaege
Socialrddgiver Jens Tamborg Susanne Blichfeldt
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Spastikerforeningen (Konsulent for Landsforeningen
Flintholm Allé 8 for PWS)
2000 Frederiksberg Kildehusvej 12

tlf. 38380308 el. 38884575

t@spastik.di

4000 Roskilde
TIf, 46373204
B.blichfeldt@dadlnet.dg
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Materialer og udgivelser om

Prader-Willi Syndrom

Materialer og video/dvd rekvireres via bestillingslisten pa www.prader-willi.dk
eller ved henvendelse til foreningens sekreteer:

Lise Reimers, Damgardsvej 24, 3460 Birkerad, tIf. og fax 45819905.

E-mail

Bog om PWS (nr. 7) er gratis for foreningens medlemmer.

Foldere

6.

Prader-Willi Syndrom - en medfedt syg-
dom.

Vigtige oplysninger til sundhedspersonale
om PWS.

Prader-Willi Syndrom og beskftigelse.
Gode rad i forbindelse med undervis-
ning af bgrn med PWS. NY

Etablering af botilbud til voksne med
PWS.

Kost ved PWS v/Dorte Bierre

Bager

7.

8.

Bog om PWS udgivet af Landsf. for
PWS. Pris for ikke-medlemmer: 90 kr.
Traening af bgrn med PWS.
Oversat fra svensk.

9. Historien om et kgleskab.
Fas ved henvendelse til
10. Pa vej til voksen v/Anette Lowert og
Karsten Lgt. Seksualundervisning.

Video/dvd - returneres 14 dage
efter modtagelse

11. Syv bgrn/voksne med PWS pa forskel-
lige alderstrin og med forskellige proble-
mer. Holl./belg. film m. engelske under-
tekster. Ca. 40 minutter.

12. Vidste du det?

13. PWS - bo alene. Norsk produktion.

14. Food, behaviour and beyond.
Amerikansk produktion.

15. Understanding the Student with PWS,
Inkl. vejledning. Amerikansk produktion.

16. Sa sjeldne er vi ikke — at leve med PWS
anno 2008. Hollandsk produktion.

Bog om PWS samt folderne kan downloades

via foreningens hjemmeside
www.prader-willi.dk
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http://www.csh.dk
http://www.prader-willi.dk
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Afsender:

VIGTIGE ADRESSER

Bestyrelsen for Landsforeningen for PWS Tif.
Formand:
Kristina Bartholin, Alleradvej 22, 3450 Allerad..........cccoovvevvvvreerriieeeeeeeees 48140170
ellen-kristina@heaven.dk
Nastformand:
ytte Helgogaard, Heibergs Have 67, 4300 HOID&K..........ccocveveviriviveriicieiie, 59444843
lyttehelgogaard@tdcadsl.di
Kasserer:
Martin Raabjerg, Grabynkevej 28, 2700 Bronshgj .........ccccoevevrueurnieererncienenes 38607071
................................................................................................. fax 38287618
Sekretaer:
Lise Reimers, Damgardsvej 24, 3460 Birkerad...........ccooeeveeeriniiernieeeienne 45819905
Vibeke @rskov, Berners Veenge 38, st. th, 2650 HVIdOVIe ........ccccovvvevevererecrnnnnn. 36495087
[Loerskov@hotmail.com
Djanik G. Andersen, Narre Alle 3, 8930 Randers NO .........cccocvriieevrrireenirineenns 51501288
|ltagade@webspeed.di
Robert Justesen, Bolbro Sidevej 6, 2960 Rungsted Kyst.........cccceververererreerennnnn. 45767054
Thomas José Brandt Hansen, Praestetoften 51, 8330 Beder........cccceevevevevevernenee. 50749000
tibhan@gmail.com
PWS-bosteder
Bofallesskabet, VIDY J ..o 86770013
OXEN, BIBIUP ettt ettt sb e s bbbttt ettt e 75388388
PWS-Husene, HOIMe OIStIUP.......coveeveveiierieieieeiereeeee e 55563168,/55501014
Jupitervej, Fredericia ..........ccooeve.... 76221276
@sterhuse, KertemMinde..........ccccveveveveieieeereieeeeeee et 65324377
Bofaellesskabet, HOIDERK .........oovovieeeeeeceeeeeeeeeeeeeee e 59441828
Grankoglen, Allingabro ....87867766
AKUISUL, NUUSSUBG.eevveieeieiiieieieteieieiese ettt ssnsesns 328488
KIirstinelund, VEJEN ....c..cueuiuiiiiiciieiceitie ettt 75388042
Marienlund, Fejo ....54713503
SOIVANG, FEJB coneuirieieieicie e 54713304
PwWs-veerksteder
Vaerkstedet, Kerteminde .........coovvovieieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 65325551
K@RITEN, BIOTUP ..ottt 75388088

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