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Deadlive for weeste vummer af PWS NYT: 1. oktober 2019

PWS NYT udgives af Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom og sendes gratis til alle medlemmer 4 gange om aret. PWS NYT er talergr 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 deekker ikke ngdvendigvis landsforeningens synspunkter. Foreningens medlemmer opfordres til at sende indleeg og fotos til redaktio-
nen for PWS NYT:

Jytte Helgogaard Birgitte Jensen
Heibergs Have 67 Kildetoften 32
4300 Holbaek 8600 Silkeborg
TIf. 21671299 TIf. 22755455

e-mail: jyttehelgogaard@tdcadsl.dk e-mail: bm@yvibkat.dk

WMaterialer og ndgivelser om Prader-willi Syndrowm

Materialer og video/dvd rekvireres via bestillingslisten pa www.prader-willi.dk eller ved henvendelse til foreningens sekreteer: Lise Reimers,
Damgardsvej 24, 3460 Birkergd. Mail: pws@nypost.dk Bog om PWS (nr. 7) er gratis for foreningens medlemmer og kan downloades fra forenin-
gens hjemmeside.

Foldere Bgger

1. Prader-Willi Syndrom — en medfgdt sygdom. 8. Bog om PWS udgivet af Landsf. for PWS. Pris for ikke-medlem-
2. Vigtige oplysninger til sundhedspersonale om PWS. mer: 90 kr.

3. Prader-Willi Syndrom og beskaeftigelse. Netudgave 9. Traening af bgrn med PWS. Oversat fra svensk. Netudgave

4. Gode rad i forbindelse med undervisning af bgrn med PWS. 10. Pa vej til voksen v/Anette Lowert og Karsten Lgt. Seksualun-
5. Etablering af botilbud til voksne med PWS. dervisning.

6. Information og gode rad om mad ved Prader-Willi Syndrom. 11. Min lillebror er mutant v/Emil Blichfeldt. Gratis for medlem-
7. Pjece for sgskende. mer.
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Indkaldelse til generalforsamling

Lordag d. 28. september 2019 kl. 10-11
pa Scandic Hvidovre

Kettevej 4
2650 Hvidovre

Dagsorden

Valg af dirigent.

Formandens beretning (bringes s. 5).

Kassererens beretning om det reviderede regnskab (bringes s. 8).

Fastsaettelse af kontingent for 2020.

Indkomne forslag.

Valg af 4 bestyrelsesmedlemmer. Efter tur afgar Lise Reimers, Vibeke @rskov, Djanik Andersen og Jannik
Sayoudi.

Valg af 2 revisorer.

8. Eventuelt.
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Pé bestyrelsens vegne
Jytte Helgogaard

Tilmelding til generalforsamlingen pa www.prader-willi.dk senest 1. september 2019
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Formavndsberetning

Konstituering af bestyrelsen

Efter sidste ars generalforsamling konstituerede bestyrelsen sig med undertegnede som formand, Vibeke @rskov som
naestformand, Martin Raabjerg som kasserer og Lise Reimers som sekretaer. De gvrige bestyrelsesmedlemmer er Claus
Rosenager-Jepsen, Djanik Andersen, Jannik Sayoudi og Signe Andersen.

Medlemsarrangementer og kurser

Foreningen har igen i det forlgbne ar udbudt aktivitetstilbud rettet mod familier med bgrn og unge med PWS samt
unge og voksne udeboende med PWS. Der har ligeledes veeret aktiviteter for psedagoger, leerere og andre
personalegrupper, der arbejder med personer med PWS.

Weekendseminar

Vi havde sidste ar i september det traditionelle weekendseminar pa Kursuscenter Brogarden med deltagelse af ca. 90
personer. Weekenden blev indledt med en generalforsamling, der lagde op til en debat mellem medlemmerne af for-
eningens aktiviteter og fremtid, og resultatet heraf blev bragt i PWS NYT nr. 2. Bestyrelsen har bl.a. besluttet, at fami-
lie- og sommerlejr, SPA-ophold og netvaerkskursus fortseetter som arligt tilbud, og at weekendseminaret ikke leengere
udbydes hvert andet ar. Foreningen vil fortsat engagere sig i det internationale arbejde via IPWSO.

Weekendseminaret bgd ogsa pa forskellige workshops om kost, helbred, sprog og livet pa et botilbud, og endelig var
der kursus for bedsteforaeldre samt nyeste viden om PWS praesenteret af overlaege Susanne Blichfeldt. Vanen tro var
der bgrne- og ungepasning med forskellige aktiviteter og musik/bevaegelse for alle Igrdag aften.

SPA-weekend

| oktober deltog 11 voksne med PWS og deres mgdre/faedre i en SPA- og helseweekend pad Comwell i Korsgr. Arrange-
mentet har efterhanden udviklet sig til en tradition i foreningen, og konceptet bygger pa, at unge og voksne med PWS
(oftest udeboende) og deres foraeldre har et rum at mgdes i, hvor der samtidig er fokus pa masser af bevaegelse,
afslapning med massage og sund kost i samvaer med andre voksne med PWS. For forzeldre til udeboende er weeken-
den med til at skabe et netvaerk, hvor der udveksles erfaringer om det at have et barn med PWS, der er flyttet hjem-
mefra. For de unge/voksne med PWS er weekenden med til at vedligeholde bekendtskaber og gode relationer.

Netvaerkskursus

I maj maned blev der igen holdt kursus pa Svendborg Vandrerhjem for det faglige paedagogiske netveerk, der arbejder
inden for PWS-omradet. Det er femte ar i traek, at dette kursus, der ledes af paedagogisk konsulent fra Handicapcenter
Nordgstfyn Hans Peter Lund, har fundet sted, og i ar deltog mere end 70 personer fra isaer bosteder for personer med
PWS. Dette ars emner var et foredrag af krisepsykolog Rikke Hpgsted om belastningspsykologi samt af Karina Sauer,
mor til en ung kvinde med PWS, om det perfekte uperfekte. Herudover var der workshops om narrativ teamrefleksion
ud fra de to oplaegsholdere.

Hans Peter Lund har nu meddelt, at han overlader tgjlerne til andre engagerede personer, og fra foreningens side skal
der lyde en stor tak for det engagement og initiativ, Hans Peter Lund har iveerksat inden for PWS-omradet.

Foreningen stgtter fortsat netveerket gkonomisk, idet vi mener, at kurset kommer alle borgere med PWS til gode, og
det er vores hab, at nye kraefter vil tage over, saledes at netvaerket kan fortsaette.

Familie- og aktivitetsweekend

| juni maned fandt familieweekenden pa PindstrupCentret sted med deltagelse af 12 familier. Som saedvanlig var der
forskellige aktiviteter i form af Igb og ridning for bgrnene. | ar fik foreeldrene tilbudt et oplaeg af overlaege Susanne
Blichfeldt, som herudover ogsa gav mulighed for spgrgsmal, der matte veere omkring det at have et barn med PWS.

Alle deltagere giver udtryk for, at det er det et rigtigt godt arrangement, der kommer bade bgrn med PWS, sgskende
og foraeldre til gavn. Det er her, der er tid og mulighed for at danne de netvaerk, der er utroligt vigtige for alle i familien,
og som pa sigt kan komme bgrnene med PWS til gode, nar de pa et tidspunkt skal flytte hjemmefra.



Sommerlejr pa Kursuscenter Brogarden

| uge 31 var der sommerlejr pa Kursuscenter Brogarden. Det var 30. gang, foreningen afholdt sommerlejr, ogiar kunne
den samle ca. 90 deltagere, heriblandt borgerne med PWS fra Grgnland. Det er et unikt arrangement for unge og
voksne med PWS, hvoraf en stor skare har vaeret med fra allerfgrste lejr, forst med deres foraeldre og siden med deres
bosted. Ogsa unge hjemmeboende deltager med deres foraeldre, og sommerlejren giver derved en god mulighed for
indsigt i og en smule kendskab til, hvordan et liv pa et botilbud kan se ud.

PWS NYT og andet info-materiale

Informations- og oplysningsarbejdet varetager vi stadig fgrst og fremmest med udgivelsen af PWS NYT, som hidtil er
udkommet fire gange om aret. Fra naeste ar er det imidlertid besluttet, at bladet fremover udkommer tre gange pr. ar,
og det vil selvsagt falde sammen med annoncering og tilmelding til foreningens arrangementer.

Bladet rummer bade faglige nyheder og invitationer til arrangementer, som udbydes af foreningen, og for leeserne med
PWS er det isaer fotos og beskrivelser af oplevelser for dem, der har PWS, der vaekker begejstring. Derfor skal der lyde
en meget stor opfordring til, at man fra botilbud og familier bidrager med indlaeg, der forteeller om forskellige
oplevelser, som andre kan have glaede af at laese om.

Hjemmesiden

Hjemmesiden er ud over PWS NYT foreningens ansigt udadtil, og bestyrelsen arbejder intenst p3, at den hele tiden
fremstar opdateret med nyeste viden, diverse aktivitetstiloud og @gvrige nyheder. Bestyrelsen har besluttet, at alle
arrangementer kraever on-line tilmelding via hjemmesiden, saledes at data pa deltagerne kan forenes med de krav,
der stilles til dokumentation i forbindelse med de puljer, foreningen sgger midler fra.

Hjemmesiden har efterhanden et omfangsrigt bibliotek med informationsmateriale om PWS, der deekker bade medi-
cinsk, paedagogisk, psykologisk og socialretlig viden malrettet alle aldersgrupper — ogsa en del artikler, der ikke har
veeret bragt i PWS NYT.

Facebook-gruppen

Facebook-gruppen for Prader-Willi Danmark taeller nu ca. 250 medlemmer, og der kommer Igbende nye til. Pa dette
sociale medie er der skabt fine betingelser for udveksling af erfaringer og deling af fotos fra aktiviteter, hvad enten de
foregar i foreningens regi eller i privat regi. Der skal derfor lyde en opfordring til, at alle, der er medlem, bidrager med
gode rad, deler vigtige informationer og i det hele taget bruger dette medie som en netvaerksplatform.

Internationalt samarbejde

Samarbejdet med andre organisationer foregar pa det internationale plan fortsat via IPWSO, den internationale PWS-
organisation. Overlaege Susanne Blichfeldt er ”"professional delegate” i IPWSO-foreningen, Djanik Andersen er den
paedagogiske delegerede i IPWSO’s ”caretaker-rad”, og undertegnede er foraeldredelegeret i foreningen.

Susanne Blichfeldt er ogsd med i IPWSQ’s Clinical and Scientific Advisory Board og tovholder i en undergruppe, der
udarbejder internationale retningslinjer for, hvad der skal kontrolleres ved laegebesgg. Pa IPWSQO’s hjemmeside findes
en raekke veerdifulde informationsartikler, ikke mindst pa FamCare, som indeholder en lang liste af guidelines til isaer
voksne med PWS, og som Susanne er medredaktgr pa. | redaktionen arbejder vii samarbejde med fagradet pa Igbende
at oversatte tekster, der er relevante for danske medlemmer, og som kan bringes i PWS NYT og i biblioteket p3
hjemmesiden.

Nationalt samarbejde

Nationalt samarbejder vi med andre foreninger for sjaeldne sygdomme inden for rammerne af LEV og Sjaldne Diag-
noser. | ar har LEV haft fokus pa samarbejdet med tilknyttede foreninger, som PWS-foreningen er en del af, og i den
forbindelse har der i LEV-bladet vaeret bragt en artikel om den danske forening og PWS.

Vibeke og Claus fra bestyrelsen er foreningens repraesentanter i Sjaeldne Diagnosers Reprasentantskab og deltager i
repraesentantskabsmegder 2 gange om aret. Her debatteres aktuelle problemstillinger, som isaer lovgivningsmaessigt
har relevans for medlemmer af PWS-foreningen, og ikke mindst persondataforordningsloven samt puljeansggninger
har fyldt meget.



Vi samarbejder ligeledes med de to Centre for Sjeeldne sygdomme (CSS) pa Rigshospitalet og Arhus Universitetshospi-
tal, og begge centre har repraesentanter i fagradet, som bidrager kontinuerligt til at opdatere foreningens oplysnings-
materiale.

Fagrad

Foreningens fagrad holder mgder to gange arligt under ledelse af overlaege Susanne Blichfeldt. Fagradet har et meget
taet samarbejde med bestyrelsen, som via Aktivitetspuljen stgtter fagradet. Bestyrelsen far en del henvendelser fra
bade regionale og kommunale sagsbehandlere med spgrgsmal om PWS og tilhgrende problemstillinger, og i den
forbindelse er det betryggende at have et hold af fagligt kompetente personer med et indgaende kendskab til PWS,
som der kan henvises til.

Bestyrelsesarbejde

Bestyrelsens arbejde er i det forlgbne ar foregaet pa fire ordinzere bestyrelsesmgder. Det er pa bestyrelsesmgderne,
alle vigtige emner debatteres og besluttes, og det betyder, at der i perioderne mellem bestyrelsesmgderne foregar en
stor del individuelt arbejde i forhold til de poster, det enkelte bestyrelsesmedlem bestrider. Pa sidste ars generalfor-
samling lagde bestyrelsen som tidligere navnt op til en debat om de arbejdsopgaver, der indimellem kraever mange
ressourcer, og som med fordel kunne fordeles pa en mere optimal made blandt foreningens medlemmer. Mange ud-
viste stor forstdelse for det arbejde, bestyrelsen udfgrer, og mange gav udtryk for at ville give en hjelpende hand.
Herfra skal derfor lyde en opfordring til, at man blandt medlemmerne fortsat stiller sin kapacitet til radighed, saledes
at bestyrelsen ved, der kan traekkes pa ressourcer ved stort pres.

Jytte Helgogaard



Reguskab 201%

Resultatopggrelse

Indteegter 2018 2017
Medlemskontingenter 66.805 64.200
Arets andel af livsvarige medlemskaber 4.496 4.360
Tilskud til revision 0 5.000
71.301 73.560
Modtaget tilskud
Socialstyrelsen, Handicappuljen? 228.766 174.600
Sundheds- og Zldreministeriet, Driftspuljen? 202.365 188.341
Sundheds- og Zldreministeriet, Aktivitetspuljen3 87.542 97.491
Deltagerbetalinger m.v.4 438.061 359.539
Indtaegter i alt 1.028.035 893.531
Udgifter
Ferie-, koloni- og kursusudgifter> 844.815 691.421
Informationsmateriale® 79.469 99.876
Udgifter i alt 924.284 791.297
Bruttoresultat 103.751 102.234
Kapaticetetsomkostninger
Mgde- og arrangementsudgifter? 63.935 29.237
Administrationsudgifters 59.994 62.963
Kapacitetsomkostninger i alt 123.929 92.200
Resultat af primeer drift -20.178 10.034
Finansieringsindtaegter® 18.719 10.080
Arets resultat -1.459 20.114
Balance
Aktiver 2018 2017
Anlaegsaktiver
Investeringsbeviser til anskaffelsessum 1.507.660 1.507.660
(DI Mix Obligationer, kursveerdi kr. 1.489.248)
Anlzegsaktiver i alt 1.507.660 1.507.660
Omsaetningsaktiver
Likvide beholdninger1® 333.118 606.228
Debitorer 100.000 0
Omsatningsaktiver i alt 433,118 606.228
Aktiver i alt 1.940.778 2.113.888
Passiver
Egenkapital
Egenkapitall! 1.579.698 1.581.157
Henszettelser
Socialstyrelsen, Handicappuljen, ej anvendt dec. 2018 0 79.874
Sundheds- og Zldreministeriet, Driftspuljen 0 0
Sundheds- og Zldreministeriet, Aktivitetspuljen 2018/19 100.000 88.927
Hensaettelser i alt 100.000 168.801
Geeldsforpligtelser
Livsvarige medlemskaber 90.522 89.916
Sundheds- og Zldreministeriet, tilbagebetaling 2017/18 1.385
Kreditorer 169.273 274.014
Passiver i alt 1.940.778 2.113.888




Noter

(1) Socialstyrelsen, Handicappuljen

2018 2017
Modtaget tilskud Socialstyrelsen, Handicappuljen 228.766 235.021
Overfgrt fra sidste ar 79.874 19.453
Tilbagebetalt -79.874 0
Overfgrt til naeste ar 0 -79.874
228.766 174.600
(2) Sundheds- og Zldreministeriet, Driftspuljen
Modtaget tilskud, Sundheds- og Zldreministeriet, udlodningsmidler 2018, driftstilskud 202.365 188.341
202.365 188.341
(3) Sundheds- og £ldreministeriet, Aktivitetspuljen
Modtaget tilskud, Sundheds- og Zldreministeriet, Aktivitetspuljen 100.000 134.050
Overfgrt fra sidste ar 88.927 52.368
Tilbagebetaling ubrugte midler -1.385
Bevilget indtil 31. december 2019 - 100.000 -88.927
87.542 97.491
(4) Deltagerbetalinger m.v.
Sommerlejr 200.203 163.535
Weekendseminar 98.584 0
Spa-weekend 28.490 12.460
Familieweekend 40.784 16.050
Toscana 70.000 167.494
438.061 359.539
(5) Ferie-, koloni- og kursusudgifter
Sommerlejr 285.037 272.475
Weekendseminar 233.721 0
Spa-weekend 53.431 51.743
Familieweekend 116.592 116.092
Toscana 70.000 167.496
Paedagogkurser 25.000 25.000
Samtalegrupper 22.550 11.919
Undervisning lokalt 21.586 25.207
Fagradskurser 16.898 21.489
844.815 691.421
(6) Informationsmateriale
Hjemmeside 25.376 38.500
Bogprojekt 0 12.500
PWS NYT 52.218 48.876
Informationsfolder/sgskende 1.875 0
79.469 99.876




(7) Mgde- og arrangementsudgifter

Bestyrelsesmgder, inkl. rejseudgifter 21.853 25.628
Gaver 0 770
Kongresser incl. rejseudgifter 17.095 2.839
Bestyrelseskonference 24,987 0

63.935 29.237

(8) Administrationsudgifter

Porto og kontorhold 8.794 9.565
Tilskud, telefon og administration m.v. 12.900 12.100
Kontingenter og fagligt materiale 6.556 10.268
Forsikringer 6.744 1.884
Smaanskaffelser 0 4.146
Revisionshonorar 25.000 25.000

59.994 62.963

(9) Finansierindteegter

Renter 0 0
Obligationsrenter m.v. 18.720 10.080
18.720 10.080

(10) Likvide beholdninger
| Bankkonti 333.118 606.228

(11) Egenkapital

Saldo 1.581.157 1.561.043
Arets overskud - 1.459 20.114
1.579.698 1.581.157
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Fotos fra familieweekend
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Familieweekend 2019

Nyt fra forskwing om PWS

v/overlaege Susanne Blichfeldt

Fire gange arligt bringer IPWSO ( www.ipwso.org) nye udvalgte abstracts, dvs. resumeer
med beskrivelse af nye videnskabelige undersggelser om PWS rundt om i verden. De er
pa engelsk og i et sprog, der tit kreever laegelig erfaring (ikke alle). Resumeerne er bade om genetik, mulig genterapi,
hormonbehandling, kost og familiaere og sociale forhold. Det kan bestemt anbefales at lsese/skimme disse oversigter.

Nedenfor bringes blot i stikord nogle af de publicerede resultater fra forar/sommer 2019. Forfatternavne og oplysning
om, hvor og hvordan undersggelserne er lavet, kan ses under de enkelte abstracts pd https://www.ipwso.org/re-
search-papers-2018. Jeg har kommenteret nogle af resultaterne, dette er skrevet med kursiv. | er altid velkomne til at
kontakte mig, hvis | har spgrgsmal til nedenstaende eller andet. Se kontaktoplysninger under fagrad her i bladet.

Uddrag af abstracts fra 2019

Maveproblemer hos voksne
Tendens til diare og mavesmerter synes at veere mest udtalt hos de mest overvaegtige.

Sgvn hos voksne der har faet vaeksthormon (VH) som bgrn

Tendens til spvnapng hos voksne, der enten forsat var i VH-behandling eller var stoppet (arsag ikke naevnt) var ens.
To af i alt 27 havde behov for CPAP-behandling for sgvnapng (dvs. vaeksthormon til voksne gger ikke risiko for sgvn-
apng, apnghyppighed svarer til, hvad vi ser i DK, dvs. behov for natlig CPAP er ikke helt ualmindeligt. Afggres ved
sgvnundersggelse).
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Styrketreening

Seksten unge og voksne deltog i forsgg. Otte, dvs. halvdelen gik til styrketraening af arme og
benmuskler to gange ugentligt i ti uger. Resultat: de, der traenede, fik flere kraefter end de utrze-
nede, dvs. treening ogsd ved PWS betaler sig.

Motion i hjemmet for bgrn og unge

En gruppe bgrn og unge med PWS, i alt 46, havde planlagt motion med fysisk aktivitet og treening
ogsa af koordination og balance og leg med foraeldre 25-45 minutter dagligt i 24 uger. De tabte i
vaegt. Skanning viste, at det iseer var fedt pa kroppen, der blev mindre. Samme gruppe bgrn og
unge med PWS fik ogsa undersggt koordination og balance. Traeningen havde ogsa her positiv effekt specielt pa arm-
funktion og koordination og generel muskelstyrke.

Hos fysioterapeuten
Spergeskemaundersggelse blandt fysioterapeuter om succes med behandling af voksne med L
PWS:
- Deter vigtigt at give klare og enkle letforstaelige instrukser. l . '.:'
- Oparbejd god kontakt til personen med PWS, sa vedkommende far tillid til behandle- H %Qf—' ‘Q‘
ren.
- Lad personen med PWS vaere med til at planlaegge og derved fa selvtillid. Det giver en hensigtsmaessig posi-
tiv tilgang, og personen med PWS kan opleve at veere med til at styre traeningen.

{YSIOTHERAPY

Osteoporosebehandling

En 21-3arig kvinde med PWS med udtalt knogleskgrhed (osteoporose) fik medicinsk behandling med god effekt. Dvs.
den medicin, vi kender for knogleskgrhed, synes ogsa at kunne hjaelpe ved PWS. Da det kun er en enkelt person, kan
man ikke sige det generelt, men flere med PWS har knogleskgrhed, og man ma her overveje medicinsk behandling.

Motorik og sprog hos de mindste

Forst fra 17-ugers alderen udviste spaedbgrn med PWS de bevaegelser, som man ser hos raske ny-
fadte, og de havde typisk de bevaegelser, til de var ca. 27 uger (dvs. forsinket motorik, men bevaegelser
normale).

Fra ca. 27-ugers alderen begyndte de spaede at sige lyde som nyfgdte og yngre spade, men lydene
var mere monotone og blev beskrevet som harmoniske (dvs. forsinket sprog).

Psykose og PWS

Tolv personer, der alle havde vaeret i behandling for psykotiske symptomer, havde haft det som cykliske psykoser, dvs.
i perioder vaeret psykotiske og indimellem helt raske. Hos andre er det nok mere almindeligt, at den psykotiske tilstand
vil vare ved og kraeve fortsat medicin for at hjelpe personen.

Reaktion pa billeder af mad og ikke mad og pludselige lyde

Sammenlignet med andre viste personer med PWS mindre opmarksomhed end andre, hvis de blev praesenteret for
billeder (hvor der ikke var mad eller for pludselige lyde). Derimod udviste de mere interesse og opmarksomhed end
andre, hvis de sa billeder af mad, uafhaengigt af om de ikke havde spist eller lige havde spist et maltid pa 500 kcal. Det
svarer til, hvad vi ved fra andre undersggelser. Interessen for mad og det at spise er uafhaengig af, om man lige har
spist eller ej. Dvs. ved PWS er interessen for at spise lige stor for og efter et mdltid.

Risiko for kveelving

Mange personer med PWS tygger ikke maden, men sluger den/propper sig. Saerligt ra grentsager og kgdstykker kan blokere
spisergret. Det betyder, at der kan opsta risiko for kvaelning, og personer bgr derfor ikke spise alene. Samtidig kan der vaere
forstyrrede bevaegelser i synkemusklerne, hvilket kan medfgre fejlsynkning (fra overlaege Susanne Blichfeldts foredrag pa
weekendseminar september 2016).

14



Nedenstaende artikel har veeret bragt i LEV-bladet wr. 4, juni 2019

Toenker pa mad hele tidew

Mennesker, der lider af Prader-Willi Syndrom, har den helt specielle udfordring, at de har
voldsomt meget fokus pG mad. Hvis deres liv ikke bliver styret, ville de spise hele tiden, med
hvad deraf falger af overvaegt og sygdomme. Derfor er der stor fokus pd netop styring af

alle aspekter af dagligdagen.

PRADER-WILLI SYNDROM

Prader-Willi Syndrom (PWS) er en
genetisk fejl pa det 15. kromosom.
Det giver sig blandt andet udslag i,
at man ikke maerker maethed, og
mad fylder rigtig meget for den
enkelte.

- De teenker pa mad hele tiden.
Det kredser rundt i hovedet pa
dem, sa det skal styres 150 pro-
cent. De fleste diagnosticeres hel-
digvis ret hurtigt, da bgrnene er
meget slappe i de fgrste maneder
efter fgdslen, forteller Jytte Hel-
gogaard, mor til en 30-arig datter
med PWS og formand for Lands-
foreningen for Prader-Willi Syn-
drom. Andre fglger af syndromet
er udviklingsheemning i varierende
grad og et meget forstyrret hor-
monsystem. Det sidste medfgrer
ofte, at den enkelte skal have til-
seaetning af vaekst- og kenshormo-
ner. En nedsat muskelmasse og
ringe smertetaerskel er ogsa karak-
teristisk for personer med PWS.

Den praktiske styring af personer
med PWS, sa de ikke overspiser,
sker i fgrste omgang af foreel-
drene. Det handler blandt andet
om lavpraktiske tiltag som las pa
kaleskab og kekken samt generel
sund kost og masser af motion.

Nar den unge flytter hjemmefra,
er der rundt om i landet pt. otte
seerlige botilbud at vaelge imellem,
og et niende er pa vej. Som noget
ret specielt for mennesker med
PWS er de fleste i seerlige botilbud
og aktivitetstilbud, hvor man
netop har ekspertisen omkring
syndromet, og hvor hele dagligda-
gen for alle beboerne er ngje sty-
ret.

Den made at tilretteleegge et helt
livsforlgb g@r ogsa, at personalet —
det geelder alt fra peedagoger til
leger — har en keempe viden om
syndromet. Til gengaeld kan det sa
0gsa ga ud over integrationen
med andre. De fa specialiserede
botilbud kan give en lang trans-
porttid for en del pargrende til bo-
stedet, men som Jytte Helgogaard
siger: "Hellere gode og rigtige
rammer end teet pa.” Og hun ved,
hvad hun taler om, for hun bor
selv i Holbak og hendes datter pa
Fejo flere timers kgrsel derfra.

En anden udfordring er, at der pa
sigt bliver behov for flere boliger
til mennesker med PWS. Der bli-
ver fortsat fgdt to-fem pr. ar, men
de lever til gengeeld laengere og
lengere, siger Jytte Helgogaard.
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Af Arne Ditlevsen, LEV

Hvilke maerkesager og aktiviteter
har Landsforeningen for Prader-
Willi Syndrom?

- Vores ypperste formal er at op-
lyse — bade pargrende og professi-
onelle. Vi tilbyder ogsa en raekke
aktivitetstilbud — familieweekend,
sommerlejr, fysisk wellnes-week-
end. Herudover stgtter foreningen
et padagogisk netvaerk for folk,
der arbejder med PWS, og som
mgdes en gang arligt. Og sa har vi
landsmgde en gang om aret, for-
taeller Jytte Helgogaard, der ogsa
er aktiv i foreningens internatio-
nale arbejde, hvor der er en ver-
denskonference hvert tredje ar —
naste gang i november, hvor det
foregar pa Cuba.

Landsforeningen for Prader-Willi
Syndrom er desuden kendetegnet
ved et teet samarbejde med en
raekke laeger, socialradgivere, tera-
peuter med flere. Eksperterne er
samlet i et sakaldt fagrad — og de
kan bade yde individuel radgivning
til pargrende og vaere med til at
kvalificere skriftligt materiale om
PWS. De leegelige eksperter kom-
mer typisk fra de to centre for
sjeldne sygdomme pa henholds-
vis Rigshospitalet og Skejby Syge-
hus.



Landsforeningen for Prader-Willi
Syndrom har lov til at traekke ano-
nymiserede oplysninger fra cen-
trene om nydiagnosticerede. - Det
er et godt veerktgj i forhold til at
give os viden om, hvad der kan
veere af behov for aktiviteter
rundt om i landet, siger Jytte Hel-
gogaard. Pa foreningens hjemme-
side kan man se en geografisk liste
over alle personer med PWS — na-
turligvis ikke med navn pa den en-
kelte, men med en tillempet geo-
grafisk placering og alder.

Koncentrationen af den

faglige viden ggr, at Landsforenin-
gen for Prader-Willi Syndrom har
mulighed for at fa uddelt brochu-
rer om foreningen og PWS til nye
foraeldre. Det giver en teet kontakt
til familierne helt fra starten.

Hvilken gavn har | af LEV?

- Det er ikke noget, som fylder sa
meget. Som en lille forening er vi i
bunden af hierarkiet. Nogle med-
lemmer bruger individuelt nogle af
LEVs tilbud. - Men den politiske be-
vagenhed, som LEV besidder, det
engagement, det betyder rigtig me-
get. Det skal vi ikke bruge tid pa. Sa
kan nogle andre ggre det. Nogle
gange forteaeller vi om det pa vores
hjemmeside.

Landsforeningen for Prader Willi
Syndrom er ogsa med i Sjaeldne Di-
agnoser og internationalt i IPWSO.

LEV har i gjeblikket 16 tilknyttede foreninger. Hver forening repraesenterer
typisk et saerligt handicap/syndrom, men det kan ogsd veere en seerlig til-
gang til det at have et handicap (Kristelig Handicapforening) samt menne-
sker med udviklingshaemnings egen forening, ULF. Men hvad foregar der
egentlig i foreningerne, hvad er det for handicap, de repraesenterer, og hvor-
for er de medlem af LEV? Det er nogle af de spgrgsmadal, vi pr@gver at besvare i
denne serie i LEV Bladet om de tilknyttede foreninger. Denne gang kan du
mgde Landsforeningen for Prader Willi Syndrom.

R

OM PRADER-WILLI SYNDROM

PWS er en genetisk fejl, der hos stort set alle personer kan pavises som en andring
pa kromosom 15. Ved mistanke om PWS anbefales det at fa foretaget en kromosom-
analyse, som kan be- eller afkrzfte en evt. kromosomfejl. PWS er medf@dt og karak-
teriseret ved udviklingshaamning i varierende grad, ualmindelig stor appetit, speciel
adfaerd og hormonforstyrrelser. En del af disse symptomer kan tilskrives en fejlfunk-
tion af hypothalamus, der regulerer appetit, hormoner, temperatur, sgvn og smerte.
Under graviditeten har fosteret faerre bevaegelser end normalt, og fedselsvaegten er
lav. Det nyfgdte barn har slappe muskler, manglende sutterefleks, svag grad, og det
sover meget. | verden fgdes der 1 barn med PWS ud af 15.000 nyfgdte bgrn uanset
keon og race. Prader-Willi Syndrom har faet sit navn fra de to schweiziske lseger Pra-
der og Willi, som beskrev syndromet f@grste gang i 1956. Kilde: prader-willi.dk

LANDSFORENINGEN FOR PRADER-WILLI SYNDROM

Foreningen har i dag cirka 500 medlemmer. Du kan fa meget mere at vide om for-
eningen og Prader-Willi pa prader-willi.dk




Netveaerkskursus pa Svendvorg Vandrerhjem

I maj maned var netvaerket for PWS samlet til foredrag og workshops pa Svendborg Vandrerhjem. Kurset, der streekker
sig over 2 dage, var fra starten overtegnet, saledes at der denne gang deltog mere end 70 fagpersoner, der alle arbejder

pa institutioner, skoler eller botilbud med PWS.

P3 programmet var et foredrag af krisepsykolog Rikke Hggsted, som
fortalte om, hvordan man finder balancen mellem op- og nedsli-
dende overinvolvering pa ene side og den forrdede og kolde under-

involvering pa den anden side.

Karina Sauer, mor til et barn pa 18 ar med PWS, fortalte om ”Det

meget forskellige udgangspunkter fra livets begyndelse.

Herudover
var der
workshops
ud fra metoden “narrativ teamforteelling” baseret pa de to fo-
redrag. Narrativ betyder fortzelling, og ordet repraesenterer
den forteelling, man har om sig selv og sit liv. Den narrative
metode laegger vaegt pa, at kun problemet er problemet, og
at det ikke er personen, der er problemet. Der arbejdes med
identitet, nye livshistorier og handlemuligheder pa en positiv
og respektfuld made. Man folder historierne ud — og ggr de
tynde historier tykke.

Fotos fra sommerleyr 20149
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perfekte uperfekte” — et oplaeg om at veere foraelder til to bgrn med



18






Nar ritualer eller tvangshandlinger bliver et pro-
blem hos persover med Prader-willi Syndrowm

Oversat og redigeret fra IPWSO’s hjemmeside

Personer med Prader-Willi Syndrom har oftest en adfaerd med mange gentagelser og ritualer. Disse adfeerdsmgnstre
udnyttes ofte af foraeldre og paedagoger til at skabe forudsigelige rutiner. Det kan fx vaere guld veerd at have faste
aftaler om motion og maltider — noget af det allervigtigste for en sund livsstil for personer med PWS. Faste rutiner kan
ligeledes mindske stressniveauet.

Ikke alle ritualer er dog til det gode, og med tiden kan personen med PWS blive sa fast indgroet i en rutine, at det kan
skabe problemer, hvis fx en bestemt rutine lige skal ggres feerdig, inden vedkommende kan foretage sig noget andet.

Hvis rutinen ogsa involverer andre mennesker, kan det skabe yderligere problemer.

Eksempler pa problematiske ritualer eller tvangshandlinger er:

e Stiller det samme spgrgsmal igen og igen, eller siger det samme igen og igen

e Samlermani

e Ordner og arrangerer ting

o Naegter at smide gammelt tgj ud

e Samler pa ting (fx aviser, foldere, kuglepenne, blade eller harclips) i en udstraekning, sa der bliver rod

o Trykker for mange gange pa tuben med har- eller bodyshampoo, sa de kommer til at overdosere

e Overdrevent forbrug af lommetgrklaeder, toiletpapir eller vadservietter

e Vil have det samme tgj pa hver dag

e Bliver "sygeligt” optaget af en hobby, fx videospil

e Insisterer pa kun at udfgre bestemte ting pa arbejdet eller naegter at udfgre andre opgaver

e Vil kun betjenes af en bestemt kassemedarbejder

e Vil kun tage pa tur med en bestemt medarbejder

e Blive "sygeligt” optaget af en ven pa arbejdspladsen og insisterer pa at sidde ved siden af vedkommende
hele tiden

e Ringer til andre pa bestemte tidspunkter eller bliver ved med at spgrge ind til andre, sa det er nasten syge-
ligt

e Bliver meget optaget af, hvad en anden ggr
e Stiller urealistiske krav til en ven ved fx at forvente, at vennen deltager hele aftenen ved en sammenkomst.

De sidste seks punkter kan vaere vanskelige at handtere, idet andre mennesker er involveret. Det kraever en saerlig
paadagogisk indsats at undga en alt for kompliceret situation for alle.

En foraelder skriver

Det var meget vanskeligt for min datter at smide legetgj og blade ud. Heldigvis er hun meget optaget af fattige og
ddrligt stillede mennesker, og hun kunne derfor foraere tingene vak til bgrn, der manglede disse ting.

Hvorfor ritualer hos personer med PWS?

Forskning har vist, at personer med PWS udviser stgrre gentagen og rituel adfeerd end andre mennesker. Drivet/be-
hovet for at samle pa ting menes at vaere genetisk funderet pa samme made som drivet efter mad. Det er en velkendt
side ved PWS og kan give store udfordringer for familien. Det kan ogsa veere stressende for personen med PWS, idet
det tager opmaerksomheden fra andre aktiviteter, ogsa dem, som de nyder. Det er sjeldent, at personen med PWS
kan forklare sig om disse rutiner. De har oftest faste overbevisninger og viser modstand over for forandringer, sa hvis
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deres rutiner og ritualer udfordres, kan det medfgre alvorlig og voldelig adfeerd. Adfeerden kan minde om den adfzerd,
der ses ved autisme, men skal ikke forveksles med OCD (Obsessive Compulsive Disorder/tvangstanker/-handlinger).

Hvad kan man ggre, nar rutiner og ritualer tager overhand?
Her fglger simple og praktiske rad, der kan afhjalpe den negative indflydelse af ritualer eller tvangshandlinger

e At opmuntre til at acceptere forandringer er vigtigt. Nar man taler planer eller rutiner, er det vigtigt at huske
personen med PWS pa3, at der kan forekomme aendringer, dvs. at forberede dem p3, at livet er foranderligt,
og at man aldrig kan veaere helt sikker pa, hvad der vil ske. For nogle med meget rigide opfattelser eller fglel-
ser omkring bestemte situationer, vil det dog naesten vaere umuligt at handtere forandringer.

e Aftaler kan veere brugbare, fx ved samlermani — brug en kasse eller et skab til disse ting. Lav en aftale om, at
nar kassen eller skabet er fyldt, sa skal der smides noget ud eller forzeres til velggrenhed, fgr der kommer nyt
ind. Skal der kgbes et nyt blad, skal det gamle smides ud f@rst. Visualisering ggr det nemmere for personen
med PWS at forsta aftalerne.

o Nogle gange kan det veere en god ide med aendringer i rutiner, som pa forhand er planlagt og aftalt. Ros per-
sonen med PWS for at veere moden til at foretage eller acceptere forandringer. Igen er det godt at visuali-
sere &ndringerne.

e Huvis en person insisterer pa at bruge det samme bestik og service til frokost hver dag og satter det pa
samme made hele tiden, sa forsgg at &endre en ting ad gangen og derefter lidt mere. Lad personalet vaere
rollemodel ved at ggre det samme.

e Det kan vaere en hjaelp visuelt at begraense tiden, der bruges pa en hobby eller et ritual, fx den tid, der kan
der spilles i. Brug visuel tidstagning til fx toiletbesgg og andre aktiviteter, der kraever tidsbegraensning.

e Szt tydelige greenser for relationer med andre, som er blevet en optagethed, ved fx at sige, at man ikke kan
ringe til en person efter et bestemt tidspunkt om aftenen, eller at man kun kan ringe til dem et vist antal
gange pr. uge. Hvis der er relationer til en anden person, er det en god ide at finde ud af, om der er mad in-
volveret. Giver pageeldende person fx en kiks til kaffen? Sa bgr personen orienteres om de problemer, det
medfgrer. Optagethed af et andet menneske kan udvikle sig i negativ retning, hvis der ikke fra starten saettes
graenser. Derfor er det vigtigt at orientere alle nye venner om PWS, og om at man ikke skal lade sig manipu-
lere til at give dem mad, penge eller andre ting. Maske skal telefonnummeret heller ikke udleveres.

e Brug rutiner og ritualer til at fremme positiv adfeerd. Hvis personen fx insisterer pa at kgbe et nyt blad, sa ga
til butikken i stedet for at tage bilen.

e Nogle gange kan en ny vane henfgres til mad, uden at man er klar over det. Hvis en person fx begynder at ga
tidligere fra sit arbejde og insisterer pa at ga tidligt hver dag, sa kan det vaere, at vedkommende har fundet
et sted, hvor der er adgang til mad eller penge. Teenk altid mad ved sndringer i rutiner.

e Tal om, hvordan man opfgrer sig i selskab med andre. Spil rollespil med bade god og darlig adfeerd — det vi-
sualiserer over for personen med PWS, hvad god opfgrsel er.

Det kan ogsa vaere en hjaelp at overvage og begraense brug af internet, da det er nemt at fa nye bekendtskaber ad
den vej. Personer med PWS er ofte sarbare. Og sa er det ikke altid, de ved, hvad der er acceptabel og passende ad-
faerd pa nettet.

At &endre ritualer og gentagende adfaerd er ikke altid nemt og vil tage tid. Ros enhver positiv forandring i adfaerden,
og veer talmodig og insisterende. En passende belgnning for accept af forandring kan fjerne fokus fra selve @&ndrin-
gen.

Sammenhang mellem sygelig optagethed og psykoser

Psykoser er en mental sygdom, som pavirker en persons opfattelse og forstaelse af virkeligheden. Det kan medfgre,
at man hgrer stemmer, har hallucinationer eller irrationelle tanker, hvilken kan vaere skreemmende og virke meget
virkeligt. Man ved, at personer med PWS har risiko for at udvikle psykoser. Sygelig optagethed kan kobles sammen
med psykoser, sa det er vigtigt at vaere opmaerksom pa handlinger/tanker, der virker irrationelle. Psykose ved PWS
kan keedes sammen med aendringer i rutiner og ritualer. Hvis der er mistanke om, at personen med PWS lider af en
psykisk sygdom, skal der spges leege.
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Dato
23. februar

6. april

9.—10. maj
24.-31. maj
14.—16. juni

29. juli— 2. august
28. september

28. september
13.—-18. november
22.—24. november
14. december

22. februar

Aktivitet
Bestyrelsesmgde

Bestyrelsesmgde
Netvaerkskursus
dlandsrejse
Familieweekend
Sommerlejr
Generalforsamling
Bestyrelsesmgde
International Conference
SPA-ophold
Bestyrelsesmgde
Bestyrelsesmgde
Familielejr

Sommerlejr

Sted
Scandic Hvidovre

Scandic Hvidovre
Danhostel Svendborg
Toscana
PindstrupCenteret
Kursuscenter Brogarden
Scandic Hvidovre
Scandic Hvidovre
Hawvana, Cuba
ComwelNKorsgr
Scandic Hvidovre
Scandic Hvidovre
PindstrupCentret

Kursuscenter Brogarden

Tilmeldingsfrist
Afholdt

Afholdt
Afholdt
Afholdt
Afholdt
Afholdt

22 . september pa
www.prader-willi.dk

1. oktober pa
www.prader.willi.dk

Avne Kejser: Nar sgster eller bror har et handisap

D. 12. maj 2018 bragte DR, P1 en udsendelse om det at have sgskende med handicaps. Oplaeg-

get var fglgende:

Barn med s@skende, der har handicaps, stdr ofte lidt pa sidelinjen, og de er vant til at give plads
til den sgster eller bror, der naturligvis kraever mere opmaerksomhed. Der er brug for, at der kom-

mer mere opmaerksomhed pad de sgskende, der vokser op med det livsvilkdr; det mener nogle af
gaesterne i dagens udgave af Kejser.

Medvirkende i udsendelsen:

Barbara Fenger-Grgndahl, 12 ar, har en lillesgster med flere handicaps.
Lisbeth Andreassen Ryelund, voksen med udviklingsheemmet storesgster.
Malene Gerd Petersen, familieterapeut, kursusholder, forfatter til bog om bgrn med sgskende, der har handicaps.

Udsendelsen kan hgres pa https://www.dr.dk/radio/p1/kejser/kejser-2018-12-05 eller pa podcast.
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Fagradet for PWS

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

Enkel telefonisk radgivning ydes vederlagsfrit.

Overlege, ph.d. Stense Farholt

Center for Sjeeldne Sygdomme
Rigshospitalet

2100 Kgbenhavn @

TIf. 3545 1302 (Rigshospitalet)

TIf. 3071 5347 (Aarhus Universitetshospital)
Stense.Farholt@regionh.dk

Afdelingslage, klinisk lektor, ph.d., dr.med.

Kirstine Stocholm

Medicinsk Endokrinologisk Afdeling &
Center for Sjeeldne Sygdomme
Aarhus Universitetshospital

8000 Aarhus C

TIf.. 7845 1473
kirstine.stochholm@aarhus.rm.dk

Sygeplejerske

Margit Svantemann

Center for Sjeeldne Sygdomme
Arhus Universitets hospital, Skejby
8200 Arhus N

TIf.: 7845 1534

margsvan@rm.dk

Psykolog

Nina Navntoft-Pedersen

Specialomrade Udviklingsheemning og ADHD
Region Midtjylland

Megelkjeervej 6, 8800 Viborg

TIf.: 2381 9062

ninnav@rm.dk

Overlzege Hanne Hove

Center for Sjeeldne Sygdomme
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kbh. @

TIf. 3545 4062
hanne.buciek.hove@regionh.dk

Socialradgiver Jens Tamborg
Kildemarksvej 44 C

4700 Neestved

TIf. 2259 7402
tamborg@live.dk

Talepadagog, Vejleder i Karlstadmodellen
Mette Serensen

Agertoften 6

2680 Solrgd Strand

TIf.: 5153 7705

mettesoerensen4 33@hotmail.com
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Sygeplejerske Bolette Faerch Petersen
Center for Sjeeldne Sygdomme
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9 2100 Kgbenhavn @

TIf. 3545 4788

bolette faerch.petersen@regionh.dk

Talepadagog, Vejleder i Karlstadmodellen
Ellen Bjerre Jensen

Vindingevej 45

4000 Roskilde

TIf. 2879 2365

ellenbjerrej@hotmail.com

Klinisk dizetist Anne Mgrch
Berneafdeling A

Arhus Universitetshospital
Brendstrupgardsvej 100
8200 Aarhus N

TIf. 7845 1497

anneolen@rm.dk

Afdelingslaege, Ph.d Anders Johanson
Veekst og Reproduktion 5064
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kbh. @

TIf. 4033 1489
anders.johansen.01@regionh.dk

Klinisk diaetist, NHH-kand.

Klinisk ernzringsfysiolog

Dorthe Wiuf Nielsen

Barne Erneeringsenheden, Afsnit 4094
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kbh.@

TIf. 3545 8342
dorthe.malene.wiuf.nielsen@regionh.dk

Bernepsykiater Anne Overgaard Pedersen

@nskes kontakt til Anne Overgaard Pedersen:

send venligst mail til Susanne Blichfeldt
s.blichfeldi@dadinet.dk, med navn og mailadresse eller telefon,
hvorefter | bliver kontaktet

Overlaege Susanne Blichfeldt
Konsulent for Landsforeningen for PWS
Kildehusvej 12

4000 Roskilde

TIf. 2993 8121

s.blichfeldt@dadlnet.dk



mailto:Stense.Farholt@regionh.dk
mailto:kirstine.stochholm@aarhus.rm.dk
mailto:margsvan@rm.dk
mailto:ninnav@rm.dk
mailto:hanne.buciek.hove@regionh.dk
mailto:mettesoerensen433@hotmail.com
mailto:bolette.faerch.petersen@regionh.dk
mailto:ellenbjerrej@hotmail.com
mailto:anneolen@rm.dk
mailto:anders.johansen.01@regionh.dk
mailto:dorthe.malene.wiuf.nielsen@regionh.dk
mailto:s.blichfeldt@dadlnet.dk
mailto:s.blichfeldt@dadlnet.dk

Bestyrelsen for Landsforevingen for Prader-willi Syndrom

Formand Naestformand Kasserer

Jytte Helgogaard Vibeke @rskov Martin Raabjerg

Heibergs Have 67 Berners Vange 38, st. th Grabynkevej 28

4300 Holbaek 2650 Hvidovre 2700 Brgnshgj

Tif.: 2167 1299 TIf.: 3649 5087 TIf.: 2425 1212

Mail: jyttehelgogaard@tdcadsl.dk Mail: v.oerskov@hotmail.com Mail: m@raabjerg.se Ny mail

Sekretaer Medlem Medlem

Lise Reimers Djanik G. Andersen Signe Andersen
Damgardsvej 24 Kong Roarsvej 2 Agermosen 35

3460 Birkergd 8930 Randers N@ 2650 Hvidovre

TIf.: 2427 1382 TIf.: 5072 3175 TIf.: 2920 5961

Mail: pws@nypost.dk Mail: djanik.andersen@ps.rm.dk Mail: signe rsr@hotmail.com

Medlem Medlem

Claus Rosenager-Jepsen Jannik Sayoudi
Godthabsvej 36 d, 3 Dyrehavegardsvej 13
2000 Frederiksberg 6000 Kolding

TIf.: 3119 2787 TIf.: 2567 2868

Mail: clausjeps@msn.com Mail: jannik.sayoudi@dsioxen.dk

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

www.prader-willi.dk

Ved indbetaling pa bankkonto eller Mobile Pay:
HUSK ALTID at skrive, hvem og hvad indbetalingen daekker.

Danske Bank, reg.nr.: 1551, kontonummer: 4001 154 273
Mobile Pay: 79717

@nsker man at donere en gave til
Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom, kan denne indszettes pa ovennavnte
konto.

CVR-nummer: 13551898
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