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Praktisk info

PWS NYT udgives af Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom og sendes gratis til alle medlemmer 4 gange om dret. PWS NYT
er talerar for medlemmer og bestyrelse samt formidler af informationer om PWS fra ind- og udland. Indholdet i de artikler, der
offentliggares i bladet, afspejler de respektive forfatteres holdninger og meninger og daekker ikke nadvendigvis Landsforenin-
gens synspunkter. Foreningens medlemmer opfordres til at sende indlaeg og fotos til redaktionen for PWS NYT:

Jytte Helgogaard Birgitte Jensen
Heibergs Have 67 Kildetoften 32

4300 Holbaek 8600 Silkeborg

TIf. 59444843 TIf. 86844707

e-mail: fyttehelgogaard@tdcadsl.dR e-mail:

Materialer og udgivelser om Prader-Willi Syndrom

Materialer og video/dvd rekvireres via bestillingslisten pa www.prader-willi.dK eller ved henvendelse til foreningens sekreter.
Bog om PWS (nr. 7) er gratis for foreningens medlemmer og kan downloades fra foreningens hjemmeside.

FOLDERE 10. P4 vej til voksen v/Anette Lgwert og Karsten Lgt. Sek-
1. Prader-Willi Syndrom - en medfgdt sygdom. sualundervisning.
2. Vigtige oplysninger til sundhedspersonale om PWS. NY
3. Prader-Willi Syndrom og beskaftigelse. Netudgave VIDEO/DVD - RETURNERES 14 DAGE EFTER MODTAGELSE
4.  Gode rad i forbindelse med undervisning af barn med PWS. 11.  Syv bagrn/voksne med PWS pa forskellige alderstrin og med
5. Etablering af botilbud til voksne med PWS. forskellige problemer. Holl./belg. film m. engelske under-
6. Kost ved PWS v/Dorte Bierre tekster. Ca. 40 minutter.
7. Information og gode rdd om mad ved Prader-Willi Syn-  12. Vidste du det?

drom. 13. PWS - bo alene. Norsk produktion.

14. Food, behaviour and beyond. Amerikansk produktion.

BOGER 15. Understanding the Student with PWS. Inkl. vejledning.
8.  Bog om PWS udgivet af Landsf. for PWS. Pris for ikke- Amerikansk produktion.

medlemmer: 115 kr. 16. Sa sjeeldne er vi ikke - at leve med PWS anno 2008.

9.  Treening af barn med PWS. Oversat fra svensk. Hollandsk produktion
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http://www.prader-willi.dk

Lov om nye socialtilsyn

Fra www.socialstyrelsen.dk

Den 1. januar 2014 tradte loven om nye socialtilsyn i kraft, som skal sikre udsatte bgrn og voksne eller bor-
gere med handicap den rette indsats, og at indsatsen har forngden kvalitet. For at opnd dette stilles der i
loven krav om, at socialtilsynets opgaver varetages systematisk, ensartet, uvildigt og fagligt kompetent.

Loven betyder, at der etableres ét socialtilsyn i folgende fem geografiske regioner: Hjgrring (Socialtilsyn
Nord), Silkeborg (Socialtilsyn Midt), Faaborg-Midtfyn (Socialtilsyn Syd), Holbaek (Socialtilsyn @st) og Frederiks-
berg (Socialtilsyn Hovedstaden). Disse har tilsammen ansvaret for socialtilsynet og varetager den samlede
tilsynsopgave. Det er kommunalbestyrelsen i tilsynskommunerne, der baerer det politiske ansvar for socialtil-
synets udfarelse. Socialtilsynet skal godkende og fare tilsyn pa baggrund af centralt opstillede kriterier, som
Socialstyrelsen har defineret, og der skal afleegges tilsynsbesag i de enkelte tilbud mindst én gang drligt.

Seerligt fem hovedtemaer betones i reformen:

Et mere professionelt og uafhaengigt tilsyn.

Fra tilfeldige indsatser til systematisk inddragelse af viden.

Borgerne i centrum.

Alle sociale dggntilbud, plejefamilier og ambulante stofmisbrugsbehandlingstilbud skal godkendes.
Bedre styr pa skonomien.

://socialstyrelsen.dk /socialtilsyn/redskaber-for-tilsynskonsulenter /handbog-til-socialti kan downloa-
des handbog, som er malrettet socialtilsynet og quider i forhold til den konkrete gennemfgrelse af godkendelse
og sodialtilsyn i praksis. Hdndbogen giver inspiration til, hvordan godkendelse og socialtilsyn kan blive tilrettelagt
og gennemfart pa en systematisk og professionel made. Den kan desuden inspirere til, hvilke oplysninger der kan
indhentes og hvordan.

Socialtilsynene far ogsa ansvaret for den sakaldte whistleblower-ordning, hvor pargrende, medarbejdere el-
ler andre kan henvende sig anonymt, hvis der er forhold i tilbuddene, som bekymrer dem. Det kan fx vaere
pargrende eller medarbejdere, som ofte er tilbageholdende med at sta frem med kritik - enten af frygt for at
miste jobbet eller for det fremtidige samarbejde mere generelt. Der er ikke fastsat praecise kriterier for, hvad
man kan rette henvendelse til whistleblower-ordningen om, men man kunne fx forestille sig en medarbejder,
der via sit arbejde har faet viden om magtanvendelser, som ikke indberettes. Eller om parerende, som obser-
verer, at en medbeboer til deres pargrende i et bosted svigtes i den padagogiske indsats.

Digital selvbetjening og handicap
- vejledning til frontpersonale

Digitaliseringsstyrelsen har produceret vejledningen “Digital selvbetjening og handicap - vejledning til front-
personale”, som beskriver nogle af de udfordringer, som mennesker med handicap star med i forhold til it-
anvendelse.

Vejledningen giver et indblik i de mest gaengse kompenserende it-hjeelpemidler og er primeert tilsigtet front-
personale pa landets borgerservicecentre og biblioteker, men kan give et nyttigt indblik for alle. Pjecen kan
downloades fra - i spgefeltet skrives “Digital selvbetjening”.

Digitaliseringsstyrelsen har ogsa udarbejdet en oversigt over apps, der kan vare szrligt velegnede for men-
nesker med handicap. Listen er ikke udtammende, men giver et gjebliksbillede af tilbud til bade iPhone, iPad,
Android og andre tablets. Oplysninger pa - i s@gefeltet skrives “"Kompenserende apps til men-
nesker med handicap”.
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Samtalegruppe for forzeldre til born 0-12 dr

med Prader-Willi Syndrom

CIS
=
sy

Har du lyst til at mgde forzeldre, der ligesom dig har et mindre barn med PWS? Har du lyst til at udveksle
erfaringer og here, hvordan andre klarer sig i denne situation? Vil du dele dine glaeder og sorger med andre
ligestillede, og har du lyst til at mgdes med andre foraeldre - sa er her muligheden.

Pa Scandic Hotel Hvidovre

d. 31. marts og 28. april kl. 17.30-20.30

&
Pa Scandic Hotel Aarhus City

d. 3. april og 24. april kl. 17-20

Leder af gruppesamtalerne er Anne Hartvig Nielsen, der er paedagogisk konsulent, og tidligere har haft
samtalegrupper/kurser m.m. for foraeldre til bern med forskellige handicap. Forzeldresamtalerne vil tage ud-
gangspunkt i jeres erfaringer og historier. Har du spgrgsmal el. andet, er du velkommen til at kontakte Anne
Hartvig Nielsen pa tlf. 23 24 73 32.

Alle foraeldre i foreningen med bgrn i naevnte
aldersgruppe er meget velkomne.

Der vil blive serveret smarrebrgd med kaffe, te og vand.
Bindende tilmelding senest 28. februar 2014 til Signe Andersen, signe_rsr@hotmail.com, tlf. 29205961

Der vil desvaerre ikke vaere mulighed for bgrnepasning.


mailto:signe_rsr@hotmail.com

De officielle kostrad - Ti nye kostrad

v. Dorthe Wiuf Nielsen, Klinisk Dieetist, Barne Ernaeringsenheden, Rigshospitalet,

tilknyttet Klinik for Sjeeldne handicap, RH og medlem af Fagradet i Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom
Danmark fik i september mdaned 2013 nye officielle kostrad fra Fadevarestyrelsen. Det blev til 10 nye rad, og
jeg er i den forbindelse blevet bedt om at fortzelle lidt om rddene og relatere til Prader-Willi Syndrom (PWS).

Mange af radene kender | og er meget identiske med de seneste 8 kostrdd, jeevnfer tidligere PWS-NYT. Det,
der overvejende er nyt i ar, er anbefalingerne om fuldkorn samt salt.

De 10 nye kostrad

Vi ved fra forskningsundersggelser, at fuldkorn - altsa hele kornet - er vigtigt, og at kostfibre ikke kan sta
alene. Fuldkorn er hele kornet, det vil sige med kim, frehvede, skaldele, kostfibre, vitaminer og mineraler
etc. Vi ved, at fuldkorn er af sundhedsmaessig betydning. Dette gaelder ikke mindst i hjertekar-sammenhang
og i forebyggelsen af type 2 sukkersyge, men ogsa med tanke pa at sikre en god mave-/tarmfunktion og
forebygge kraeft. Fuldkorn ber udggre en stgrre maengde end kostfibre, og der er individuelle anbefalinger re-
lateret til alder og situation. Ved visse mave-/tarmtilstande kan den anbefalede fuldkornsmaengde dog ogsa
vaere noget, man ma reducere.

Nar det geelder salt, ved vi ogsa fra befolkningsundersagelser, at for meget salt ikke er sundt. Danskerne sal-
ter generelt maden for meget, og industrien fremstiller salt mad, palaeg og bred m.v. Det er uhensigtsmaes-
sigt, ikke mindst i hjerte-kar-gjemed, herunder forhgjet blodtryk, som er en generel befolkningslidelse, men
for eksempel 0gsa ved visse nyresygdomme og kreeft.

De 10 kostrad lyder som folger:
1. Spis varieret, ikke for meget, og veer fysisk aktiv.
2. Spis frugt og mange grgntsager.
3. Spis mere fisk.
4. Velg fuldkorn.
5. Veelg magert kod og kedpalaeg.
6. Velg magre mejeriprodukter.
7. Spis mindre mattet fedt.
8. Spis mad med mindre salt.
9. Spis mindre sukker.
10. Drik vand.

Radene er stadig i bydeform, hvilket er diskuteret meget i ernaeringskredse og blandt ernaringsprofessio-
nelle, ligeledes om grgnt for eksempel burde sta for frugt. Det er der ernaeringsmaessige og sundhedsmaes-
sige forklaringer pa. Kostradene er at betragte som et fundament i tilretteleeggelsen af en sund kost. | ud-
gangspunktet er radene taenkt anvendt med henblik pa at forebygge sygdomme og sikre en sund livsstil hos
befolkningen generelt. Der er undertekster til samtlige radd og yderligere noter.

Under sygdom og ved Prader-Willi Syndrom (PWS) bar radene naturligvis tilpasses individuelt og den aktuelle
situation og dizet, som det behgves ved dette handicap. | rddene ligger der indirekte vejledende madmaeng-
der af forskellige madvarer og inden for de forskellige madvaregrupper, og som ikke mindst er vigtigt at have
for gje, nar man skal sammenszette en optimal dizet til en borger med PWS.

De 10 kostrad relateret til Prader-Willi Syndrom

Radene er hensigtsmaessige at skele til og benytte ved indkab og i madtilretteleggelsen til borgere med Prader-Willi
Syndrom. Det veere sig savel bgrn, unge som voksne. Ved at folge kostradene kan man sikre sig, at kosten bliver lgdigt
og sundt sammensat, saledes at man lettere tilgodeses og daekkes med hensyn til en lang raekke vigtige naeringsstof-
fer af betydning for en sund krop og funktion, men o0gsa sa det daglige madindtag holdes pa et passende niveau.



Kostradene er blevet skaeldt ud og har vaeret til diskussion blandt
mange, ikke mindst for ikke at vaere tilstraekkelig konkrete set i

forhold til, hvad og hvor meget der skal ligge pa tallerkenen og Mange med PWS vil dog allige-
konkrete maltidsforslag til savel hoved- som mellemmaltider, vel spise, hvis der er mad i naer-
for eksempel eftermiddag. Det er noget, man ved PWS bor vaere heden, ogsa selvom den almin-
opmaerksom pa, saledes at man ikke udelukkende benytter ra- delige sultfglelse, som vi kender,
dene uden at have fokus pa vejledende portionsstarrelser inden er veek. Trangen til at tilegne sig
for de forskellige madvaregrupper, som kostradene repraesente- mad er fortsat til stede, ogsa nar
rer. Dette gaelder ogsa, selvom der er tale om sunde madvarer. maven er fyldt, og samtidig er
) den styret af adfaerdsmaessige
En ting er at spise frit pa basis af radene, som det i en vis ud- forhold.

strekning er taenkt til raske personer. Dette bygger pd forsk-

ningsundersggelser, hvor man har set, at det kan vaere sveert at

spise for meget af sundt sammensat mad. Man ved, at proteiner

fra blandt andet kad, fjerkrze, fisk, 2g, mager maelk og ost maetter mest efterfulgt af komplekse kulhydrater
og fuldkorn som rugbred, havregryn, kartofler, ris, pasta, grove grontsager og frugt. Det betyder derfor ofte, at
man normalt hurtigt vil blive maet, og for man far spist for meget. Man vil ofte spise for meget, hvis maden
er fed, da en meget fed kost matter mindst!

Dette bor man ogsa have i tankerne ved PWS, idet forudsaetningen for lettere at fgle det behag, maethed
giver, formentligt vil vaere til stede, og derfor tager vi udgangspunkt i dette i vejledningsarbejdet og radgiv-
ningsarbejdet ved PWS. Men selvom en person med PWS eventuelt vil kunne fgle det behag, som en god kost
med passende portionsstarrelse ved et maltid kan give, skal man ikke forvente, at det vil bremse personen i
at spise, hvis der tilbydes eller er mere mad tilgeengelig.

Kostradene skal ved PWS primaert ses som vejledning om sund kost og ikke som en mulighed for at
sikre bedre maethed.

Nar energibehovet er lavt og sa lavt, som det ofte ses ved PWS svarende til ca. 50-75 % af behovet for en
jeevnaldrende rask person, sa er det vigtigt at have fokus pa maengden af mad, og at det er den sunde mad,
der vaelges, da daekningen af behovet for vigtige stoffer derved lettere tilgodeses.

De madvarer og madvaregrupper, som kostrddene repraesenterer, bgr anvendes og sammensattes individu-
elti dagens maltider ved PWS. Det er her, det ofte bliver sveert med konkrete planer, da madsammensaetning
i princippet bar ses over minimum en uge. Samtidig er det vigtigt med variation i de anvendte madvarer,
jeevnfgr det fgrste rad. Det kan vaere sveert at tilgodese i en plan eller i et dagskostforslag, hvorfor det ogsa
er vigtigt med dialog og samtale med de enkelte familier, bosteder m.fl. vedr. madtilrettelaeggelse om, hvad
der ligger i dizetanbefalingerne, og hvordan det helt konkret sikres, at ernaeringsanbefalingerne tilgodeses.

Vejledende madmaengder til et 1-3 arig barn med Prader-Willi Syndrom
Falgende vejledende madmaengder kan for eksempel benyttes pr. dagn, hvis man har PWS og er 1-3 ar gam-
mel. Bradmangden er teenkt fordelt til hoved- og mellemmaltider.

Brod og gryn ca. 75 g (2/2 stk. rugbrad og " dl havregryn eller 3/2 stk. rugbrad)
Fedtstof ca. 15 g (2 tsk.)

Kartofler ca. 60 g (1 stk.)

Grontsager €a. 50 g (ca. 2 qulerod)

Frugt ca. 50 g (% stk. frisk)

Kad og fisk ca. 40-50 g (som 1 lille frikadelle)

Ag ca. % stk.

Maelk a. 300-400 ml

Til sammenligning skal det naevnes, at flere raske bgrn i denne alder med god appetit ofte har mere brad og
gryn, men ogsa mere af alle madvarer generelt.



Mange bgrnefamilier kan vaere usikre pa, hvad et barn i aldersgruppen bar have. Jeg oplever, at flere familier
og foraeldre taenker, barnet skal have tilnzermelsesvis naesten en lige sa stor portion, som de selv spiser og for
eksempel en lige sa stor kadportion og meget mere grant og frugt end det skildrede. Safremt barnet vokser,
som det skal, kan der for nogle vaere plads til mere gront og frugt, men mange bgrn kan ogsd reagere med
tynd affering, hvis der er for mange kostfibre i kosten. Det kan 0gsd ses hos raske bgrn. | PWS-sammenhang
er det vigtigt at hjaelpe barnet til en mindre portion. Barnet vil herved vanne sig til en passende portion, som
udover af kaloriemaessig betydning ogsa er hensigtsmaessigt for at undga for stor volumenmaengde i mave-
sakken ved maltider. Det gaelder ogsa gront og frugt.

Borgere med PWS er almindeligvis 0gsa begraenset i den daglige vaeskeindtagelse til en passende mangde.
Det veaere sig savel mager malk som vand, da mavesakken ligeledes er folsom over for store vaeskeindtag
ad gangen.

De 10 kostrad anvendt i madretter
Nedenfor falger nogle vejledende madmaengder og portionsstarrelser af forskellige madretter til voksne med
PWS, som kan anvendes hjemme og i botilbud.

De omtalte madretter er i udgangspunktet taenkt tilberedt sundt efter sunde anbefalinger og er almindelige
"danske” retter, som mange spiser, og som kan tilberedes sundt og indga i sunde maltider.

Det er mit indtryk, at familier og bosteder kender til de sunde madanbefalinger, men kan vaere usikre pa, hvor
meget mad der ber ligge pa tallerkenen.

Portionsstarrelserne er tenkt som vejledende og til inspiration i madtilretteleeggelsen og portionsanret-
ningen. Retterne bgr suppleres med daglig grent i form af dampet grent, rakost, salat og lignende og en
mangde svarende til ca. 100-200 gram afhaengigt af den enkelte borgers situation og individuelle dizet og
energibehov.

Mzngderne er teenkt som “lille” (passende de fleste) og “mellem” (de beboere, der behgver lidt ekstra).
Desuden “stor” (behgves i sjeeldne tilfeelde).

Ret Lille Mellem Stor
Gryderetter m. magert kad/fjerkrae /fisk samt grent/kartofler 100 g 200g 350 ¢
Supper (f.eks. grentsags- som: kartoffel, tomat, sertesuppe) 150 ¢ 250 ¢g 400 g
Lasagne (fiske-, kad-, grentsags- og m. mager bechamelsauce 125¢ 225¢ 400 g
m. mager malk og ost el. hytteost)

Pizza (hjemmelavet evt. af fuldkornsmel m. mager ost, 100 g 200 g 375¢
kod/fisk, grant)

Gratin (blomkals-/broccoli- el. lign.) 125¢ 175 ¢ 250 ¢
Risret (risotto, wokretter, ris m. grent og ked o. lign). 75¢ 2004 300 ¢
Aggekage (g m. f.eks. gront, skinke, rugbrad) 75¢ 125¢ 200 g
Teerte m. kad/grentsager (f.eks. af fuldkornsmel/grahamsmel, 50 g 125¢g 200 ¢

gront i form af porre/champignon/spinat m. margarine, olie,
hytteost, kvark el. lign.)

Rgreaeg tilberedt m. 1-2 tsk. fedtstof og serveret til rugbrad 25¢ 50¢ 100 ¢
og f.eks. mager skinke el. laks el. lign.

Madpandekage m. fyld (bade grent og kad) 150 g 250 ¢ 450 g
Risengrad til hovedmaltid (kogt pa mager meelk, f.eks. let-, 150 ¢ 250 g 400 g
mini- el. skummetmaelk). Hertil f.eks. qulerodsrakost.

Biksemad (af middagsrester af kartoffel, lag, 150 g 250 ¢ 450 g
magert kad, gront)

Kogte baelgfrugter uden sovs, f.eks. kidneybgnnesalat 504 100 g 175¢
m. majs el. humus

Retter m. baelgfrugter (gule zerter, baked beans, linsepostej, 150 g 200¢g 400 g

baelgfrugtgryde)



Afslutning

De 10 kostrad er gode med tanke pa at fa variation af madvarer og dermed naeringsstoffer ind i sin kost og til at
sikre, at maden bliver sundt sammensat. Kunsten er at vaere opmaerksom pa vejledende madmangder inden for
de forskellige madgrupper og ikke mindst til personer med PWS jeevnfart med det lavere energibehov kontra en
jeevnaldrende rask persons behov. Det lavere energibehov hanger ofte sammen med mindre fysisk aktivitet og
en anderledes kropssammensatning med mere fedtholdigt vaev og mindre muskelmasse end hos raske jeevnald-
rende.

De anbefalede madmangder gges med barnets alder og vaekst og vil typisk indeholde mere brad og gryn, kartof-
ler og grent samt frugt, men ogsa ked/fisk. De vejledende maengder af de omtalte madretter vil ligeledes variere
fra person til person. Voksne med PWS har umiddelbart behov for “status quo” med hensyn til mangder, dog kan
behovene &ndres ved sygdom, utilsigtet vaegttab, rygning, aget fysisk aktivitet m.v.

Den PWS-kyndige kliniske dizetist kan hjaelpe ved udarbejdelse af individuelle dagskostforslag, som lebende bar
tilpasses den aktuelle situation, herunder vaegtudvikling, og hvad barnet eller den voksne med PWS kan spise og
far af daglig bevaegelse.

Kostanbefalinger er en “dynamisk” stgrrelse, og handteringen af anbefalinger @ndrer sig over tid, hvorfor regel-
maessig kostvejledning og radgivning er en vigtig del af behandlingen ved PWS. Ikke mindst for at savel barn, ung,
voksen som familie og personale fra botilbud kan lzre den kliniske dizetist at kende og omvendt. Et teet forlob
og opfelgning vil sikre et bedre udbytte og kendskab til, hvor PWS-personen befinder sig behandlingsmaessigt og
vaegtmaessigt, og hvad familierne /botilbuddene har behov for af stgtte og vejledning, inkl. skriftligt materiale.

Anbefalinger om fysisk aktivitet

Ligesom vi har anbefalinger om sundt kostindtag, har Sundhedsstyrelsen i 2011 udgivet anbefalinger
om fysisk aktivitet. Disse anbefalinger bgr ligeledes vaere at betragte som vejledende og tilpasset in-
dividuelt den enkelte borger med PWS.

Anbefalingerne lyder:

an og unge (5-17 ar)
Veer fysisk aktiv mindst 60 minutter om dagen. Aktiviteten skal
vaere med moderat til hgj intensitet og ligge ud over almindelige
kortvarige dagligdagsaktiviteter. Hvis de 60 minutter deles op,
skal hver aktivitet vare mindst 10 minutter.

» Mindst 3 gange om ugen skal der indga fysisk aktivitet med hgj
intensitet af mindst 30 minutters varighed for at vedligeholde el-
ler oge konditionen og muskelstyrken. Der skal indga aktiviteter,
som gger knoglestyrken og bevaegeligheden.

Undersggelser ved Syddansk Universitet tyder pd, at raske barn gerne ma rore sig 90 min. om dagen,
bl.a. ogsa for at forebygge overvaegt og fedme. Det ggede antal minutter skyldes, at barn ofte stopper
op i deres leq for at fortsaette igen i modsatning til voksne, der - nar de er i gang - ofte gor det mere
intensivt.

Hos yngre barn er der tale om, at leg og bevaegelse udger den fysiske aktivitet. Barn bgr finde glaeden
ved bevagelse gennem f.eks. leg, motorikgvelser, boldkast, der kan vaere med til at udfordre koordi-
nationen og balancen.



Voksne (18 ar og opefter)
Veer fysisk aktiv mindst 30 minutter om dagen. Aktiviteten skal veere med moderat til hgj intensitet og
ligge ud over almindelige kortvarige dagligdagsaktiviteter. Hvis de 30 minutter deles op, skal aktiviteten
vare mindst 10 minutter. Mindst 2 gange om ugen skal der indgad fysisk aktivitet med hgj intensitet af
mindst 20 minutters varighed for at vedligeholde eller gge konditionen og muskelstyrken. Der skal indga
aktiviteter, som gger knoglestyrken og bevaegeligheden.

Hvorfor?
« Motion giver mere energi, aget velvaere og godt humar.
Motion gger vaegttabet og ger det lettere at holde vaegten, nar du har tabt dig.
« Motion nedsaetter risikoen for livsstilssygdomme som hjerte-kar-sygdomme, diabetes og visse former for
kraeft.
« Motion forebygger forhgjet blodtryk og knogleskerhed.
«  Motion styrker immunforsvaret.
« Motion styrker konditionen, udholdenheden, udfordrer koordination og balance samt styrker muskler og
knogler.
Motion giver en flot og staerk krop.
Motion mindsker stress.
Motion har betydning for en sund hormonproduktion.
Motion kan ofte give et socialt feellesskab.

Ligesom med det at lzere sunde kostvaner og skulle forholde sig til passende madmaengder fra tidlig alder, er det
0gsd vigtigt at seette ind med daglig bevaegelse, leg og motorikavelser fra barnealderen. Det er en naturlig del af
et barns liv med bevaegelse og ber vaere en del af aktiviteterne mellem maltider og sgvn.

I mange PWS-sammenhange kan det vaere vigtigt at udarbejde konkrete og individuelt tilpassede motionsplaner,
ligesom med vejledende dagskostforslag/kostplaner. I praksis oplever jeg, at mange med PWS kan behgve hjzelp
til bl.a. balancetraening, styrketreening og ikke mindst motivation til bevaegelse. Motivation ber pa ingen made
veere i form af spiselig belonning, som naesten vil vaere at misbruge borgernes handicap og udfordre PWS-perso-
nernes adfaerdsvanskeligheder. | stedet bgr man arbejde med motivationsfremmende tiltag af individuel karakter
og interesse, som hvis en borger f.eks. interesserer sig for kreative arbejder, musik o. lign.

Pa www.motion-online.dd kan man ogsa hente inspiration til, hvordan man kan vaere fysisk aktiv.

Spergsmal og evt. henvendelse vedr. ovenstaende eller gvrige kostemner til: dorthe.wiuf.nielsen@regionh.di

En lille hilsen fra et afgdet fagradsmedlem

Efter omkring 7 ar i fagradet, har jeq valgt at sige farvel, da der er kommet nye udfordringer i mit private liv.
Jeg har vaeret meget glad for den tid, jeg har veeret i fagradet. Det har vaeret nogle meget spaendende 4r, hvor
jeg har lzert meget af det tvaerfaglige team af dygtige og engagerede mennesker, som fagradet bestar af.

Jeq vil derfor gerne sige tak til alle de mennesker jeg har vaeret i kontakt med, ogsa i forbindelse med kurser
og vejledning. Det har vaeret meget meningsfuldt for mig at made jer.

Mange hilsner
Inge Bigum


http://www.motion-online.dk
mailto:dorthe.wiuf.nielsen@regionh.dk

Aktivitetsweekend

for bgrn med PWS 0-14 ar og deres familier

Sa er det tid til den arlige aktivitetsweekend for :
alle bern med PWS 0-14 ar og deres familier. == — 0
Traditionen tro foregar weekenden pa Pindstrup = '
Centret, Johs. F. La Cours Allé 1, Pindstrup, 8550 ; =
Ryomgaard s

fredag d. 13. juni
til
sondag d. 15. juni 2014.

Der vil veere rig lejlighed for foraeldre og bern til
at mgde andre familier i samme situation. | lobet
af weekenden skal vi pa picnic, have vaerksteder,
bage snobrad, lave skattejagt og pa diskotek. Der
bliver naturligvis ogsa tid til erfaringsudveksling
fra familiernes hverdag. Forzeldrene fungerer
som ledsagere og medhjzelpere ved aktiviteterne.

Weekenden starter fredag kl. 17 med indkvartering, og kl. 18 serveres der middag. Herefter er der fzelles snak
og leg. Vi pakker og forlader stedet sondag efter frokost kl. 13.

Pris for deltagelse er 500 kr. pr. barn og 1000 kr. pr. voksen, dog max 3000 kr. pr. familie. Bindende tilmelding
senest 14. april 2014 til Djanik Gade pa tlf. 50 72 31 75,
mail: ltgade@webspeed.dk, hvortil evt. spargsmal ogsa kan rettes.

Nar man har modtaget bekraeftelse pa, at man kan deltage i arrangementet, skal deltagerbetalingen indbeta-

les pa reg.nr. 4001, kontonummer 4001 154 273 med angivelse af navn, og hvilket arrangement betalingen
vedrorer. Det er meget vigtigt at anfere, hvilket arrangement det drejer sig om.

Velkommen til nye fagradsmedlemmer

Som nye medlemmer af fagradet vil vi gerne praesentere os. Vi hedder Mette Serensen og Ellen Bjerre Jensen
og arbejder begge som talehgrelaerere i Peedagogisk Psykologisk Radgivning i Kage Kommune.

Vi arbejder til daglig med radgivning, vejledning og undervisning i forbindelse med bgrns kommunikative
og sproglige udvikling. Vi samarbejder specielt med familier og paedagogisk personale omkring bgrn med
udviklingsmaessige og indleringsmaessige udfordringer.

Vi er begge vejledere i Karlstadmodellen, som er en familiecentreret sprogudviklingsmodel. Vi har afviklet
kurser om bern med PWS sammen med Susanne Blichfeldt og glaeder os til at vaere en del af fagradet.

Mette Sorensen & Ellen Bjerre Jensen

0gsa klinisk diaetist fra Skejby Sygehus, Anne Mgrch Olesen er nyt medlem i fagradet ved Landsforeningen for
Prader-Willi Syndrom. Pa side 19 ses en oversigt over fagradets sammensaetning.



Fester, hojtider og mad

Hgijtider og fester er oftest forbundet med mad og kan vaere en stressfaktor for familier med PWS. God planlaegning
kan ggre tiden overkommelig og hyggelig for alle. Nedenfor folger i lettere redigeret udgave gode rad af Janalee
Heinemann, Director of Research & Medical Affairs trykt i det amerikanske nyhedsbrev december 2013.

Hvis | fejrer begivenheden sammen med familien, sa vaer pa forkant, og planlaeg forud for hgjtidelig-
heden/festen. Vaer ligeledes sikker pa, at alle, der deltager, kender “reglerne” og er indstillet pa at sam-
arbejde.

Sorg for, at der ALTID er en, der har ansvaret for barnet/personen med PWS. Aftal “vagtskifte”. Nar/hvis
alle har ansvaret, er der ingen, der har det.

Hvis dit barn er gammelt nok, er det en god ide at repetere reglerne forud for sammenkomsten og blive
enige om, hvad barnet ma spise. Du kan forhandle ved fx at sige: i dag ma du fa lidt ekstra. Vil du have
lidt ekstra hovedret, eller vil du have lidt mere dessert?

Det er i orden at bede alle gaesterne om ikke at tage fristelser frem under besgget og diskret forhgre sig
hos dig farst, hvis de gerne vil give barnet lidt ekstra.

Find ud af, hvad alle medbringer, sa der ikke er nogen overraskelser i forhold til de valg, du og barnet
skal treffe.

Bedsteforaeldre og andre familiemedlemmer kan have lyst til at give dit barn en speciel gave eller et
seerligt stykke legetgj som kompensation for den mad, som de ikke ma give dit barn.

Veer sikker pa, at dit barn ikke sidder i naerheden af tilgaengelig mad, og aftal med vaerterne /familien, at
sma skale med fx sukker, smar og ketchup ikke er i naerheden af barnet. Mange taenker ikke over, hvor
mange kalorier et barn kan indtage ved at spise disse ting.

Veer sikker pa, at al maden efter endt spisning fjernes. Hvis det fortsat star pa bordet, er der en, der skal
have ansvaret for at holde gje med det.

Dit barn skal kunne stole p3a, at du stdr fast i dine bestraebelser pa at holde ham/hende vk fra mad.
Blot én gangs eftergivenhed kan medfgre mange konflikter efterfglgende.

Hver familie skal naturligvis vurdere situationen ud fra barnets behov og familiens saeedvanlige made at handtere
udfordringer omkring maden pa. Nogle familier opdrager deres born til aldrig nogensinde at {3 slik. Andre familier
teeller kalorier og observerer barnets vagt og forsgger at holde dizten ved at give mindre, men mere varieret
mad. Det vigtigste er at forhindre adgangen til mad og at sige nej til tiggerier. Der er stor forskel pa bern med PWS
og deres behov for mad. Nogle vil spgrge eller tigge efter mere mad, men alligevel ikke forsage at tilegne sig mad.
Andre vil vaere saerdeles kreative og dygtige til at opsage og tilegne sig mad.

| PWS NYT nr. 3, 2013 bragte vi en artikel om mavesakslammelse (gastroparesis) hos personer med PWS og
naevnte i den forbindelse, at store fester med ubegraenset adgang til mad, fx buffet, kan medfare overspisning i en
sadan grad, at der gar hul pad mavesakken, eller personen naermest bliver kvalt i maden, som ikke kommer videre,
men sidder helt oppe i spisergret. Igen er den starste risiko, nar alle tror, alle holder gje med, hvad personen med
PWS spiser, for sa er der ingen, der har helt styr pa det. Der skal altid vaere EN, der har ansvaret).



EURORDIS Visits Danish Group Homes for PWS

“0ther countries might gain a lot from learning with the experience of the Danish Group Homes”

EURORDIS, the European Organisation for Rare Diseases, has visited
several Danish Group Homes for PWS last October. The visit occurred
in the scope of the Joint-Action for Rare Diseases from the European
Union Committee of Experts on Rare Diseases (EUCERD), where EU-
RORDIS leads a work package on Specialised Social Services and Social
Policies.

Dorica Dan, work package leader and President of the Romanian PWS
Association, and Raquel Castro, Social Policies Manager at EURORDIS tell
us what they thought of our group homes:

“We have had the chance to visit such different structures as Bofael-
lesskab Myrholmsvej (Aarhus), Grankolen (Allingabro), Solvang and
Marienlund (Fejg) and Orionvej 60 (Naestved). None of these services
is exactly using the same model, yet all of them seem to be very
successfully integrating their residents and helping them to be
more autonomous.

We've realised that these houses had residents with different spec-
trums of the disease and each housing facility adapted its struc-
ture and activities to their residents. We've seen residents riding
horses and we've seen others sitting quietly at home making puzzles
and all of them looked rather satisfied.

In all houses there was an important connection with the staff, which is
permanently there helping residents with their daily routine and activi-
ties, making them feel supported and safe.

We've been told that several of these residents have tried to live on
their own and have been unsuccessful in keeping their health and be-
haviour at their best levels. Supporting staff has shown to be key for
these residents to be able to be more autonomous while staying
healthy.

The purpose of the visits is to get to know certain Specialised Social Ser-
vices for Rare Diseases in different European Countries in order to compile
case study documents which can be used as advocacy tools and sources
of inspiration. We consider that other countries might gain a lot from
learning with the experience of the Danish PWS Group Homes and
will be broadly sharing the information we've collected in Denmark.”

«As any parent in the world, |
would like to have an indepen-
dent daughter, even if she has
PWS. | can say that she is well
integrated into community but,
until there will be a treatment to
manage the food driven symp-
toms caused by PWS, she may not
live safely really independent. She
learned and achieved things that
looked impossible for anybody but
the problem of the food control is
extremely difficult for all of us.

Throughout our visit in Denmark,
I couldn't stop thinking which of
these living arrangements would
be the best for my daughter, which
type could be organised in other
countries (including Romania) and
of course, | realized once again
that the transition to independent
living is solved just in a few coun-
tries in Europe.

We have to learn and understand
that supervision from social wor-
kers in these homes has to be
accepted as a supportive reality
and as part of the independent
living. The “arrangements” for
this change in our children’s lives
will depend always on our child’s
individual needs and abilities,
the needs of the others living in
the same home, resources avail-
able in the community, our child’s
dreams and hopes, etc. There is a
need of sharing the experience of
parents with the services providers
and between the social workers,
involved in this field. We have also
to think that options and wishes
may change over time, too.»

Dorica Dan, mother of Oana



Besoqg af EURORDIS pa danske PWS-bosteder

“Andre lande kunne lzere en hel masse af erfaringerne fra de danske boste-
der.”

EURORDIS, den europ=iske organisation for Sjeeldne Sygdomme, besggte
i oktober maned flere danske bosteder for PWS. Besgget fandt sted sam-
tidig med et mgde i EU’s ekspertpanel inden for sjaeldne sygdomme, hvor
EURODIS leder et projekt om specialiserede sociale tjenester og socialpo-
litik.

Dorica Dan, medlem af EURORDIS, tilknyttet projektet og formand for
den rumanske PWS-forening, og Raquel Castro, socialpolitisk leder i
EURODIS, forteller om deres oplevelser af de danske bosteder:

"Vi havde lejlighed til at besage sa forskellige steder som Myrholmsvej,
Grankoglen, Solvang og Marienlund og Orionvej 60. Ingen af disse tilbud er
ens, men de har alle succes med at integrere deres beboere og hjaelpe dem
til at blive mere selvhjulpne.

Vi fandt ud af, at beboerne pa disse bosteder var meget forskellige, og at
bostederne formaede at tilpasse struktur og aktiviteter til beboernes behov.
Vi har set beboere ride, og vi har set andre, som har siddet stille og lavet
puslespil, og alle sa glade ud.

Alle steder var der gode relationer personalet og beboerne imellem. Det,
at der hele tiden er personale til stede for at hjeelpe beboerne med daglige
rutiner og aktiviteter, giver en stor tryghed for beboerne.

Vi fik at vide, at flere af beboerne havde forsagt at bo for sig selv, og at det ikke
var gaet godt med hensyn til helbred og adfzerd. Omsorgspersonale er ngglen
for disse beboere, sa de kan udvikle sig og samtidig forblive sunde.

Formalet med besggene er at fa viden om specialiseret social service for
sjeeldne sygdomme i forskellige europzeiske lande med henblik pa at kunne
indsamle viden, der kan anvendes som argumentation og inspiration. Vi tror,
at andre lande kan lzere en masse af erfaringerne fra de danske PWS-boste-
der, og vi vil dele de informationer, vi fik i Danmark med andre.

Digital post

Ligesom andre foraeldre i verden
gnsker jeg en selvstaendig datter,
0gsd selvom hun har PWS. Hun
er velintegreret i samfundet,
men indtil der kommer en be-
handling mod trangen til mad,
kan hun ikke bo for sig selv. Hun
har lert og opndet ting, som i
starten virkede umuligt, men
problemet med mad-kontrol er
ekstremt svaert for o0s.

Under vores besog i Danmark
kunne jeg ikke lade vaere med at
teenke pd, hvilket af bostederne,
der ville passe bedst til min dat-
ter, hvilken af typerne, der kunne
organiseres i andre lande (inklu-
sive Rumaenien), og jeg mdtte
endnu engang erkende, at der
er lang vej endnu, og at det kun
er fa europaiske lande, der har
lost udfordringen for personer
med PWS.

Vi bliver nadt til at leere og forstd,
at der skal veere stotte af omsorgs-
personale i disse botilbud, og at
personer med PWS ikke kan bo
uden denne stptte. Hvordan det
skal udmeantes i praksis afhaenger
af den enkelte persons behov og
evner samt de ovrige beboeres
behov, ressourcer i kommunen,
personens drgmme og hdb osv.
Det er ngdvendigt, at foreeldre
deler deres erfaringer med kom-
munen og omsorgspersonalet pd
dette omrdde. Og sd skal vi huske,
at muligheder og ensker andrer
sig over tid.

Dorica Dan, mor til Oona

Folketinget har vedtaget en lov om digital post, der betyder, at man som borger i Danmark fra november 2014
skal have en digital postkasse til at modtage post fra offentlige myndigheder, fx fra kommunen. Postkassen kan
kombineres med e-Boks, sa man kun skal logge pa ét sted for at lzese al den digitale post. Loven omfatter alle
borgere, der bor i Danmark, har et cpr-nummer og er over 15 ar. Det betyder, at alle borgere, der kan modtage
digital post, skal modtage posten digitalt.

Fritagelse

De offentlige myndigheder skal hjaelpe og vejlede, hvis man har svaert ved at bruge den digitale postkasse. Hvis
man trods hjaelp og vejledning ikke kan bruge den digitale postkasse, kan man give andre (fx et familiemedlem)
lzeseadgang. Man kan blive fritaget for at modtage posten digitalt, hvis man opfylder en af en raekke betingelser,
herunder kognitiv funktionsnedsaettelse (fx demens, udviklingshaemning eller hjerneskade).

En fritagelse varer i udgangspunktet to ar, og der kan soges om fritagelse fra 1. marts 2014 ved henvendelse
til borgerservice. Loven om Digital Post geelder ikke for Feergerne og Grgnland. Yderligere oplysning kan fas pa

www.borger.dk /digitalpost



http://www.borger.dk/digitalpost

$d er der sommerlejr pa Frijsenborg Ungdomsskole

d. 28. juli- 1. august 2014

Det er tid for unge og voksne med PWS at melde sig til foreningens sommerlejr, som igen i ar finder sted pa
Frijsenborg Ungdomsskole. Vi mgdes mandag d. 28. juli fra kl. 15 og siger farvel og pa gensyn fredag d. 1.
august i lgbet af formiddagen.

| lgbet af ugen skal vi spille banko, have vaerksteder, lave bal og snobrad, lave stjernelgb og en tur til Aros.
Der er mulighed for at svgmme i Hammel Svemmehal, se dabningstiderne pa www.hammel-svommehal.dk.
Vi opfordrer til, at vi alle sammen er med til aktiviteter og ture!

Husk, at der er begraenset deltagerantal pa lejren. Vi haber selvfolgelig, at der er plads til alle interesserede.

Praktiske oplysninger

- Efterskolens adresse er Finlandsvej 5, 8450 Hammel, Efterskolen ligger mellem Arhus og
Viborg.
Pris pr. deltager er 1450 kr. Personer med PWS over 18 ar skal have et selvsteendigt medlemskab af
foreningen for at kunne deltage.
Pris for jubileeumstrgje er 200 kr.
Hvis du bor i et bofaellesskab, skal der deltage en paedagog fra bofzellesskabet.
Hvis du er hjemmeboende, skal der deltage en forzelder eller hjzlper.
Du skal selv medbringe: dyne, hovedpude, sengelinned, hdndklaeder og det gode humer.

Nar | har tilmeldt jer, bedes deltagerbetalingen indbetalt pa reg.nr. 4001, kontonummer 4001 154 273 med
angivelse af navn(e) og hvilket arrangement, betalingen vedrorer. Det er meget vigtigt at anfagre, hvilket ar-
rangement, det drejer sig om. Hvis | gnsker trgje (tjek evt. www.prader-willi.d{ og www.facebook.dk/pradery
for at se trgjen), skal denne betales sammen med deltagerbetaling. Betalingsfristen bedes overholdt,
da vi skal give ungdomsskolen besked. Du kan kun deltage, hvis foreningen har modtaget din indbetaling.
Herefter vil | fa tilsendt et program og deltagerliste for lejren.

Mangler du nogle oplysninger, herunder information om busser og afgangs-/ankomsttider, er du velkommen
til at ringe til Djanik Gade, tlf.: 50 72 31 75.

g><_____________________
Tilmelding til sommerlejr pa Frijsenborg Ungdomsskole

Bindende tilmelding sendes til Djanik Gade, Norre alle 3, 8930 Randers N@ eller mailes til
Iltgade@webspeed.dl - tilmelding kan ogsa foretages via www.facebook.dk/prader-willi

SIDSTE FRIST FOR TILMELDING: 23. juni 2014
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Navn Adresse o 2s | o = = 2
= S§S| &% < i 2 <
Kan du/1 selv sorge for transport under opholdet: Ja Nej

Har du/I plads til en eller flere ekstra, som ikke selv har transportmuligheder? (Antal)
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Program for sommerlejr pd Frijsenborg Ungdomsskole

MANDAG

- —
09.45 - 15.00
Tur til Aarhus

N BIA A R S

TIRSDAG

8.30-9.30
Morgenmad +
smore madpakker

==

)

15.00 - 16.00
Ankomst og
indkvartering

16.00 - 16.30
Eftermiddagsdrik
17.30 -18.00 17.30 - 18.00
Kiosk/afhentning  Kiosk
af T-shirts
18.00 - 19.00 18.00 - 19.00
Aftensmad Aftensmad
19.30 - ca. 21.00 19.30 -21.30
Stjernelgb Balaften

m. aftendrik
21.00-21.30
Aftendrik
22.00

Informationsmade
for foreeldre/
paedagoger

g
d o~ 1
O~
et

ONSDAG

8.30-9.30
Morgenmad

09.30 -12.00
Vaerksteder pa
skolen/sport og
leg/hockey

12.00 - 13.00
Frokost pa skolen

13.00 - 15.00
Vaerksteder pa
skolen. Sport og leg

15.30 - 16.00
Eftermiddagsdrik

16.00 - 17.30
Hygge i felles areal

17.30 -18.00
Kiosk

18.00 - 19.00
Aftensmad

19.00 - 20.30
Banko

21.00-21.30
Aftendrik

28. juli = 1. august 2014

TORSDAG FREDAG
8.30-9.30 8.30-9.30
Morgenmad Morgenmad
09.30-12.00 11.00
Veerksteder pa Pakke, farvel og
skolen/sport og afrejse.
leg/hockey Pa gensyn 2015
12.00 - 13.00 Oprydning ogq tjek,
Frokost pa skolen  at skolen er i

orden

13.00 - 15.00
Verksteder pa
skolen. Sport og leg

15.30 - 16.00
Fernisering

16.30-17.00
Eftermiddagsdrik

17.30 - 18.00
Kiosk

18.00 - ca. 20.00
Festmiddag

Musik og dans
med René Franz
www.rene-franz.
dansemus.dk/

21.30-22.00
Aftendrik



Tilbud til pararende til born med PWS 0-14 dr

Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom inviterer pargrende til born med PWS 0-14 ar til temadag

soendag d. 15. juni 2014 kl. 9.30 - 16

pa
Mgdecenter 0Odense, Buchwaldsgade 48, 5000 Odense C

Tilbuddet er for alle bedsteforaeldre, oldeforaeldre, tanter, mostre, fastre, onkler, saskende m.fl., men ikke for
forzeldre.

Pa dagen vil | kunne mgde psykolog Leif Nord og overlaege Susanne Blichfeldt. Leif Nord har stor erfaring in-
den for handicapomradet og formadr at formidle et budskab om det at veere en del af en handicappet familie
pa en meget humoristisk og indsigtsfuld made. Susanne Blichfeldt vil som tidligere sta til radighed med sin
store legelige og padagogiske viden inden for PWS, og har | spgrgsmal, som | gerne vil have gode rad om
pa dagen, er | velkomne til at skrive til Susanne pa mail: g.blichfeldt@dadlnet.di

Der vil selvfglgelig ogsa blive tid til at snakke sammen og udveksle erfaringer - bade i forbindelse med op-
laeggene og over frokosten.

Forplejning: formiddagskaffe med brad fra 9.30 - 10, frokost samt eftermiddagskaffe med kage.

Bindende tilmelding senest 10. april 2014 til Jytte Helgogaard, mail: jyttehelgogaard@tdcadsl.di

Pris: 155 kr. for medlemmer og 205 kr. for ikke-medlemmer. Deltagerbetalingen bedes indbetalt ved tilmel-
ding pa reg.nr. 4001, kontonummer 4001 154 273 med angivelse af navn(e) og hvilket arrangement, beta-
lingen vedrorer. Det er meget vigtigt at anfare, hvilket arrangement, det drejer sig om.

Obs.: I tilfeelde af faerre end 25 tilmeldte forbeholder vi os ret til at aflyse temadagen.

Donation fra Elly og Aage W. Jensens Fond

Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom har i november modtaget en donation pa 25.000 kr. fra
Elly og Aage W. Jensens Fond. Donationen er uddelt til almenvelgarende formal uden ansagning og
er sket efter fondens bestyrelses beslutning.

| biografen med Ledsagerkortet

Det er nu muligt at benytte ledsagekortet i alle Nordisk Films Biografer. Mod forevisning af Ledsa-
gekortet kan man tage en ledsager gratis med ind i morket. Listen over deres biografer samt andre
biografer, der godtager ledsagekortet, kan ses pa

http://www.handicap.dk/brugerservice /ledsagerkort/kulturinstitutioner-med-ledsagerordning
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Ridning og wellness for voksne med PWS 18 +

Hermed inviteres voksne i alderen 18+ med PWS til ride- og wellnessweekend

fredag d. 9. maj - sondag d. 11. maj 2014

pa Auning Kro, Torvegade 12, 8963 Auning.

Vi mgdes pa Auning Kro fredag kl. 17 og siger farvel igen sgndag kl. 13.

Weekenden kommer bl.a. til at indeholde:

Ridning og rideundervisning lgrdag.
Soignering af heste.
Wellness med svemmehal.

Pris for deltagelse: 2.900 kr. pr. person. Max 15 deltagere.
For deltagere fra Sjeelland vil der blive et opsamlingssted pa Roskilde Station, og vi vil bede de deltagendes

pargrende eller personale om henholdsvis at bringe og hente de unge mennesker til opsamlingsstedet. De
unge vil sa sammen med en hjzlper blive kart til Auning Kro fredag og retur sendag.

For deltagere fra Fyn og Jylland vil vi bede deltagernes personale eller pargrende om henholdsvis at bringe og
hente de unge til og fra Auning Kro. De, som valger at komme med offentligt transport, vil sammen med en
hjaelper fredag blive kgrt til Auning Kro og retur igen sendag. Der kan evt. arrangeres afhentning pa Randers
Togstation, Randers Busstation og evt. Arhus Lufthavn.

Bindende tilmelding med angivelse af navn og adresse til: Djanik Gade 50 72 31 75 mail: ltgade@webspeed.dk
senest d. 1. april 2014.

Efter tilmelding udsendes bekraeftelse pa deltagelse, kontonr. til indbetaling af deltagergebyr, program samt
en liste over det udstyr, der skal medbringes.

Er der spergsmal til ovenstaende, er | meget velkommen til at kontakte undertegnede.

Venlig hilsen
Djanik Gade
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Kursus for foraeldre til udeboende unge og voksne

Foreningen inviterer til kursus for de foreeldre, der har lyst og behov for at blive opdateret med den nyeste
viden om Prader-Willi Syndrom samtidig med, at de vil f3 mulighed for at udveksle erfaringer med andre for-
eldre. Mgdet finder sted i Kebenhavn d. 3. maj 2014 fra kl.10 - 16. Hvis nogle har brug for at overnatte enten
far eller efter kurset, vil det evt. kunne arrangeres for deltagerens egen regning.

Kursusindhold

Susanne Blichfeldt vil sta for formidling af nyeste viden og forskning om Prader-Willi Syndrom. Der er tidligere
blevet udtrykt gnsker om oplysninger om pension og gkonomi, dagligdagen for den unge pd et bosted og
samarbejdet mellem pargrende og bosted. Disse emner vil sa vidt muligt blive medtaget under kurset, men
er der andet, | gnsker taget med pa kursusdagen, bedes det anfart pa tilmeldingen til kurset, sa det kan ind-
drages, hvis det kan lade sig gare.

Pris: Der er fuld forplejning under kurset, der koster 210 kr. pr. person.

Deltagerantallet er begraenset. Frist for tilmelding er d. 24. marts 2014 pa mail pws@nypost.di eller med
almindelig post til: Lise Reimers, Damgardsvej 24, 3460 Birkergd. Tilmeldingen er bindende.

Kursusdeltagerne vil inden kurset modtage det endelige program for kurset pa mail eller post, sa angiv

venligst bade adresse og mail pa tilmeldingen samt evt. @nsker til kurset. I tilfeelde af for fa tilmeldte bliver
kurset aflyst.

Aktiviteter 2014

Dato Aktivitet Sted Tilmeldingsfrist
31. marts og samtalegruppe foreldre Scandic Hvidovre 28. februar til
28. april Signe Andersen
3. april og samtalegruppe foraldre Scandic Aarhus City 28. februar til
24. april Signe Andersen
3. maj Temadag for pargrende Kgbenhavn 24. marts til
til udeboende Lise Reimers
9.-11. maj Ridning og wellness for unge Auning Kro 1. april til
og voksne med PWS Djanik Andersen
15. juni Temadag for pargrende Mgdecenter Odense 10. april til
Jytte Helgogaard
13.-15. juni Familie- og Pindstrup Centret 14. april til
aktivitetsweekend Djanik Andersen
28. juli - 1. august sommerlejr Frijsenborg Ungdomsskole  23. juni til
Djanik Andersen
26. - 28. september Weekendseminar Kursuscenter Brogarden, Endnu ikke
Middelfart annonceret
Temadag for paedagogisk personale til udeboende Endnu ikke annonceret

Temadag om smabgrn og skolebgrn Endnu ikke annonceret
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Fagrddet for PWS

Fagrddet vejleder private, institutioner, kommuner etc. Fagrddets medlemmer kan forlange honorarer for radgiv-
ning til f.eks. kommuner og regioner. | begraenset omfang kan honorar for scerlige opgaver ydes fra Landsforenin-
gen for Prader-Willi Syndrom til foreningens medlemmer. Enkel telefonisk radgivning ydes vederlagsfrit.

Overlaege Anette Lowert
Psykiatrisk Afdeling

Vejle Sygehus

7100 Vejle

TIf. 2425 3273 (kl. 8-9)
hoyen-lowert@dadInet.di

Overlaege Stense Farholt
Center for Sjaeldne Sygdomme
Afd. A, Skejby Sygehus

8200 Arhus N

TIf. 7845 1419

Fysioterapeut Kirsten Iversen
Kanalbuen 14,

2870 Dyssegard

TIf. 3969 4501

Mobil: 5380 6501
kirive@hotmail.com

Sygeplejerske Helle Vinther
Center for Sjzeldne Sygdomme
Skejby Sygehus

8200 Arhus N

TIf. 7845 1534
hellvint@rm.dk

Socialkonsulent Anne Marie Rasmussen
Fejovaenget 36

8381 Tilst

Ras36@stofanet.di

Sygeplejerske/Patientkoordinator
Bolette Faerch Petersen

Klinik for Sjeeldne Handicap, 5003
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kebenhavn @

tlf. 35 45 47 88
bolette.petersen@rh.reqgionh.di

Psykologisk fagkonsulent

Henrik Robert Nielsen

Center for Voksensocial - Region Midtjylland
Tingvej 15 B 3. sal - DK - 8800 Viborg
Fastnet: +45 7847 6032

Mobil: +45 7847 6052

E-mail: henrik-robert.nielsen@ps.rm.di

Professor John @stergaard
Center for Sjeeldne Sygdomme
Afd. A, Skejby Sygehus

8200 Arhus N

TIf. 7845 1418
johnoest@rm.dk

Socialpaedagog Karin Juul Pedersen
Karlbystrandvej 17
8500 Grend

D@ dk

Overlaege Hanne Hove

Klinik for Sjeeldne Handicap

5003 Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kbh. @

TIf. 3545 4788
hanne.dahlgaard.hove@rh.regionh.dk

Socialradgiver Jens Tamborg
Spastikerforeningen
Flintholm Allé 8

2000 Frederiksberg

tlf. 3838 0308 el. 3888 4575

SP dK

Talepaedagog, vejleder i Karlstadmodellen
Mette Sarensen

Agertoften 6

2680 Solrgd Strand

TIf: 5153 7705
mettesoerensen433@hotmail.com|

Talepaedagog, vejleder i Karlstadmodellen
Ellen Bjerre Jensen

Vindingevej 45

4000 Roskilde

TIf. 2879 2365

ellenbjerrej@hotmail.com|

Klinisk dizetist Anne Mgrch Olesen
Borneafdeling A

Arhus Universitetshospital
Brendstrupgardsvej 100

8200 Aarhus N

TIf. 7845 1497

pnneolen@rm.di

Klinisk diaetist, NHH-kand.

Klinisk ernzeringsfysiolog

Dorthe Wiuff Nielsen
Pad.Ernaeringsenhed 4094
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9 - 2100 Kbh.@

TIf. 3545 8342, fax 3545 4094
dorthe.wiuf.nielsen@rh.regionh.di

Overlaege Susanne Blichfeldt
Konsulent for Landsforeningen for PWS
Kildehusvej 12 - 4000 Roskilde

TIf. 46373204

b.blichfeldt@dadInet.di
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®
PP DANMARK

Afsender:
W
Hei S e 67
4300 Holbee

Bestyrelsen for Landsforeningen for Prader Willi Syndrom

Formand:
Jytte Helgogaard, Heibergs Have 67, 4300 Holb@&k..........ccceverieeereeiiieeeciee 21671299
jyttehelgogaard@tdcadsl.dk

Naestformand:
Vibeke @rskov, Berners Vaenge 38, st. th, 2650 HvIdOVre .........cccceeeieriererenennee. 36495087
v.oerskov@hotmail.com

Kasserer:
Martin Raabjerg, Grabynkevej 28, 2700 Branshgj .........ccoceeueiniriereeeniririeeeerieies 38607071
raabjerg@pc.dk

Sekretaer:
Lise Reimers, Damgardsvej 24, 3460 Birkerdd............cccoceevvvrrrvnerreeeeeen 24271382
pws@nypost.di

gvrige medlemmer:

Djanik G. Andersen, Norre Alle 3, 8930 Randers N@ ..........ccccoevevevereeveeeercreiieinne, 50723175
Iltgade@webspeed.di

Signe Andersen, Agermosen 35, 2650 HVIdOVIe.........c.ccouieururereniceieininnceeieieeenes 29205961
signe_rsr@hotmail.com

Claus Rosenager-Jepsen, Godthabsvej 36 d, 3., 2000 Frederiksberg........................ 31192787

clausjeps@msn.com

Praktisk info

Husk at melde adresse-, telefon- og mailaendring til foreningens sekretaer.

Girokontonummer: Danske Bank, reg.nr. 4001, kontonummer 4001154273

@nsker man at donere en gave til Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom, kan denne indseettes pd gave-
konto i Danske Bank, Holmens Kanal Afdeling, regn.nr. 3001, kontonummer 10648882.
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