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Deadline fornaeste nummer af PWS NYT.:abril 2021

PWS NYTidgives af Landsforeningen for Mtie8yndrom og sendes gratis til alle medtegange om arePWS NYT

er talergr for medlemmer og bestyrelse samt formidler af informationer onod®Wiafrd. inddholdet i de artikler, der
offentligges i bladet, afspejler de respektive forfatteres holdninger og meninger og daekker ikke ngdvendigvis lant
synspunkter. Foreningens medlemmer opfordres til at sende indlaeg og fotos tiPk&/&kti6rien for

Jytte Helgogaard Birgitte &nsen
Heibergs Have 67 Kildetoften 32

4300 Holbaek 8600 Silkeborg

TIf. 21671299 TIf. 22755455
e-mailjyttehelgogaard@tdcadsl.dk e-mailbm@vibkat.dk
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Nyt om arrangementer m.m.

Keere medlemmer

Et &r er gdet med den ene aflysning efter den anden af foreningjehste-
ter. Ikke mindst familieweekenden, sommerlejren og $pAoldet har vee-
ret savnet, for det er pa disse arrangementer, at medlemmerne med PW
fra hele landet mgdes og vedligeholder deres netvaerk.

Heldigvis ser det ud til, at der er lys forude, ogtlyesisen er derfor igen be-
gyndt at planleegge efter, at vi alle far mulighed for at mades fysisk.

ViHABERat det bliver en mulighed at afhold®mmerlejreni august méned. Brogarden er i hvert fald bestilt, liges&
René Franz til festaftenen, sa-86s jubileeumsfesten (den farste sommerlejr sa dagens lys i 1990) endelig kan fejres.

Familieweekendender er et tilbud til familier med barn indtil 15 ar, har vi valgt at aflyse i foraret 2021 pga. Corona
situationen, men til gengeeld har vi veeret heldige at kunne booke PindstrupCentret til efteraret, sa der nu bliver et
tilbud om at komme péa familieweeke d. 1.¢ 3. oktober. Se invitationen i dette blad péle16.

Vi planleegger ligeledes 8PAopholdi oktober maned for udeboende voksne med PWS og deres foreeldre/paedago-
ger/ledsager. Det vil foregd pa Comwell i Korsgr, og der bringes invitation &laetngement i naeste nummer af
PWS NYT.

I novembenvil vi forsgge aafholdeentemadagfor foraeldre til udeboende voksne med PWS et centralt sted i Dan-
mark. Det er sjeeldent, at foraeldre har lejlighed til at mgdes og udveksle erfaringer om deres veksnegitema-
dagen vil have fokus pa samarbejde mellem bosteder og foraeldre.

Endelig har bestyrelsen besluttet at udskyde det ellers planlagekendseminar2021 i september til d. 23, 25.
september 2022. Weekendseminaret er et meget stort arrangendgrtkreever lang tids planleegning bade i forhold

til koordinering, indhold af faglige indslag og bagrnepasning. Da der hidtil har veeret usikkerhed om, hvorvidt arrange
mentet kunne gennemfares planmaessigt, har bestyrelsen i stedet valgt i resten af 202Mtedtenfdrskellige aktivi-

teter for foreningens medlemmer.

Gavekort til foreningens medlemmer med PWS

| det forlgbne ar har foreningen ikke haft store udgifter til aktiviteter og arrangementer pa grund af de mange aflys-
ninger. Derfor har bestyrelsen betikt, at foreningensnedlemmer med PWSom et plaster pa saret i et rigtigt

hardt ar vil blive tilgodeset med et gavekort pa 1000 kr. pr. person.

For at komme i betragtning til belgbet, skal | ansgge foreningempé.praderwilli.dk og der angive, at | gnsker et
gavekort tilwww.gavekort.dk

Bostederkan veelge at pulje belgbet og sende en faktura til foreningens kasserer Martin Raatf@rgabjerg.se
242512 12.

Der skal ansgges senest 1. juli 2021.

Vi haber, | kan fa glaede af belgbet, og at det kan forsgde tilvaerelsen lidt oven pa et hardt ar. Ideerne til, hvordan
belgbet kan anvendes, er mange: det kunne vaere nyt legetgj, spaendende bgger, spil eller film, biografbilletter, en
overnatning, nyt taj, B oplevelsestur eller wellnessprodukter. Kun fantasien seetter greenser.

Vi gleeder os til, at tilveerelsen igen bliver almindelig, sa vi kan mgdes til de planlagte arrangementer.

Pa bestyrelsens vegne,
Jytte Helgogaard


http://www.prader-willi.dk/
http://www.gavekort.dk/
mailto:m@raabjerg.se

Her kommer en historie fra min hvegli Aarhus

Handbold iLykkeligaen

B

Jeg hedder Martin og er 16 ar gammel. Det er sjovt at
spille handbold i Lykkeligaen fordi man far nogle gode
venner og man far gode treenere. Man spiller godt sam-
men.

Jeg spiller om lgrdagen. Og jeg spiller i VRI Dreamers.
Jeg spiller fra klokken ni til ti. Man skyder pa mal, spiller
til hinanden og bakker hinanden op.

Jeg syndes det er godt at lave en bane, hvor vi treener for-
skellige gvelser.

Foreeldre ma ikke vaerénhallen nér vi treener. Hvis du er
frisk, s& kom og spil i Lykkeligaen.

Der er hold i hele landet.

Mvh. Martin fra Aarhus




Covidvacciner

De nye Covidracciner, der kommer, er udviklet med sakaldt Rilologi. Den
metode har veeret under udvikling laenge, og modsat mange andre vacciner, 3
man ikke indsprgijtet keende eller svaekket virus, men kun noget der ligner noge
af virus, men som vi danner antistof imod. Resultat er s&, at hvis vi mgder viru
vi antistoffer imod, virus bliver bekeempet, og vi bliver ikke syge.

Fagradet ved Landsfor-
eningen for Pradeiwilli
Syndrom anbefaler vacci-
nation imod Coviavirus ¢
seerligt fordem med PWS,
P& baggrund af pandemien, dens omfanchegd Covievirus kan give af sygdom | der er i risiko for at fa

og langtidsfalger, har eksperter fra b&de USA og Europa meget ngje vurderet { kompliceret sygdom med
studier, der er foretaget med vaccinen, og anbefaler nu vaccinen til befolkningg Covidinfektion.

bade her i DK og i udlandet. Bivirkninger er sjeeldne, bitélsle og varer kort tid.
Har man tidligere reageret allergisk ved vaccination, eller har man specielle all
gier, skal man tale med sin laege, om man taler vaccinen. De studier, der hidtil er foretaget, har veeret med voksne,
der har faet vaccinen. Nu eedogsa studier i gang, der ser pa vaccinens sikkerhed og virkning for barn.

Fagradet for PWS i Danmark og ogsa specialister i IPWSO ved, at en beslutning om at lade sig vaccinere er persor
og den enkelte familie ma vurdere, hvad de gnsker, men vifatdrevaccinationen, og seerligt for dem med PWS,

som er i risiko for at fa kompliceret sygdom med Cénfektion. Det er specielt voksne med alvorlig overvaegt, sgvn-
apng, diabetes og hjertkar-sygdomme. Vi henviser til de generelle retningslinjer fra 8addstyrelsen i Danmark.
Planen er lige nu, at alle over 18 ar vil blive tilbudt vaccinen mod @ouisl

For yderligere oplysningemnww.sst.dk/da/corona/Vaccinatiomod-COVIBL9

Pa fagradets vegne
Overlaege Susanne Blichfeldt
s.blichfeldt@dadInet.dk

Materialer og udgivelser om Prae@filli Syndrom

Materialer og video/dvd rekvireres via bestillingslistervpéw.praderwilli.dk eller ved henvendelse til foreningens sekretzer: Lise
Reimers, Damgardsvej 24, 3460 Birkergd. Nbaik @nypost.diBog om PWS (nr. 7) er gratis for foreningens medlemmer og kan
downloades fra foreningens hjemmeside.

Foldere

1. PraderWilli Syndrom¢ en medfadt sygdom Bager

2. Vigtige oplysninger til sundhedspersonale om PWS 8. Bog om PWS udgivet af Landsf. for PW8s for ikke

3. PraderWilli Syndrom og beskeeftigels&letudgave medlemmer: 90 kr.

4. Gode rad i forbindelse med undervisning afitm med 9. Treening af bgrn med PWS. Oversat fra svemktud-
PWSNy netudgave gave

5. Etablering af botilbud til voksne med PWSetudgave 10. P& vej til voksen v/Anette Lewert og Karsten Lgt. Sek-
6. Information og gode rad om mad ved Pradwilli Syn- sualundervisning

drom 11. Min lillebror er mutant v/Emil BlichfeldtGratis for

7. Pjece for sgskende medlemner


http://www.sst.dk/da/corona/Vaccination-mod-COVID-19
mailto:s.blichfeldt@dadlnet.dk
http://www.prader-willi.dk/
mailto:pws@nypost.dk

Nedenstaende artikel har veeret bragt P& SYDLandsforeningen for Prad®villi Syndrom har faet tilladelse til at
bringe artiklen i PWS NYT og takker TV SYD for velvilligheden.

FraTV SYD

Janus Gravengaard fra Esbjerg er handicappet med den sjeeldne sygdom PRaéllieSyndrom og har brug for
stramme rutiner og struktur. Her er historien om hans familie og den pris, der betales, nar man har et barn med

handicap.

Af Alexander Klemp

Udenfor var det markt. De nggne treeer i haven strakte deres barkede arme mod himlen. Indenfor puttede Joan Gr.
vengaard sin seksarige datter Sidsel, som havde gaet i 0. klasse i et halvt ars tid. Men lige fgr Joan gik ud af vaere
hev Sidsel en foldet selel frem fra under sin hovedpude. Hun sagde, at Joan farst matte leese den, nar Sidsel sov, c
at hun matte love ikke at blive vred. Joan tog sedlen med og kyssede sin datter godnat. Lidt senere laeste hun sed

med sin datters bgrnebogstaver.

Ordene rante hende i mellemgulvet som en mavepuster. B
- Der stod, om hun ikke nok métte prgve at komme pa McDona sy
siger Joan. =R

Sidsel havde aldrig prgvet at spise pa en restaurant. | det gjebli§
op for Joan, at deres familie ikke var som andre familier. Ogd®
barn betalte prisen.

Arsagen var Joans mellemste sgn Janus, som er handicapp
grund af den sjaeldne sygdom PradWilli Syndrom.

Janus og Joarfroto: Privat
For at forsta hvordan et handicap pavirkede en familie s meget o

et gnske om en tur til McDonalds skulle skrives pa en seddel af eisgkskruer vi tiden 19 ar tilbage.

Joan blev gravid med Janus i slutningen af ar 2000. Sammen mmedrsirCarsten havde de i forvejen sgnnen Rasmus

pa tre ar.

- Jeg glaedede mig til at komme ud og g& med barnevogn igen og vise mit nye barn frem, siger Joan.



Fodslen

Janus tilbragte de fgrste uger af sit liv i kuvgse efter en hard fadsiein han greed aldrigFoto: Privat

PTG,

Hun undrede sig dog over, at maven ikke spjeettede pa samme made, som den gjorde med hendes fgrste barn. Ifg
Joan fortalte jordemgdrene hende, at det var fordi, at hun ikke havde den samme ro til at meerke efter. Der var jo 0gs
enlille dreng pa tre ar at tage sig af.

Den 31. juni 2001 blev Janus fgdt pa Skt. Joseph hospital i Esbjerg. Noget
under fgdslen, og Janus blev lagt i kuvgse. Joan og Carsten fik at vide, at de n
ville f& ham med hjem. Mens dremmene om fhetivet forduftede, kunne Joa
ikke ggre andet end at iagttage sin nye sgn keempe for sit liv, uden hun kunne
ham.

- Det var enormt traumatisk. Jeg havde alle de her forestillinger om et familieli
sa blev teeppet trukket veek under mig, sigernloa

Han var dog ogsa et mysterium for leegerne. Janus var fuldsteendig slap. Hvi :
lagde ham pa handen, hang lemmerne slapt ned ad siderne. Han graed helleSS8 2= .7 "\

Den hérde fgdsel burde have givet ham spasmer, men det #keteEn laege geny roro: Line Haunstrup, TV SYD
kendte symptomerne som Prad®ili Syndrom (forkortet PWS). En sjeelden syg
dom, som rammer cirka 1 ud af 15.000. Sygdommen ggr baereren mentalt og motorisk udviklingsheemmet.

- Jeg vidste ikke, hvad det var, sa jeg slog det opgoede det meget veerre, siger Joan.

Hendes verden gik i sort, og hun falte sin krop aktivere sit overlevelsesinstinkt. Hun teenkte pa, hvorfor det lige v:
hende, som skulle fa et handicappet barn. Havde hun gjuget forkert? Var hun eller Carsten bzerere af sygdommen
og dermed havde givet den videre til Janus? Ville segteskabet til Carsten g i stykker over de udfordringer, som tarne
sig op foran dem?

Familien kom hjem efter 12 dage. Janus kunne ikke synkegdlk mad gennem en sondeans krop var svag, og
han greed stadig ikke.

Efter to et halvt ar blev Janus diagnosticeret med en sjeaelden form for PWS, som cirka fem procent med PWS far. J
fik ogsa at vide, at hverken hun eller Carsten var bezerere af PétSar tilfaeldigt, at Janus fik sygdommen. Men der
var intet tilfeeldigt over den forandring, som kom i hjemmet i Esbjerg.



Joan tvivlede pa sig selv mange gange over den opgave, hun som mor patog sig. Men Janus var heoddsubarn,
elskede ham. Hun vidste, at Janus aldrig ville blive et normalt barn. Hun vidste, at hun matte acceptere situationen

kaempe for at fa familien til at fungere.

Janus ved godt, at han er handicappet. Men familien har ofte faet nedladende kommentarer fra fremmede, som ikke kunne s&hditap
og ikke forstod familienFoto: Privat




















































