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Deadline for naeste nummer af PWS NYT: 1. april 2019

PWS NYT udgives af Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom og sendes gratis til alle medlemmer 4 gange om aret. 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 deekker ikke n@dvendigvis 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@vibkat.dk

Materialer og udgivelser om Prader-Willi Syndrom

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

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 beskzaftigelse. 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 Lgwert 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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STARTSKUDDET

mennesket i centrum

Fond vil etablere nyt PWS-bosted pa Sjzelland

Fonden Startskuddet, der i snart 20 ar har drevet specialiserede dag- og dggntilbud, tager nu initiativ til at etablere
et PWS-bosted pa Sjeelland. Direktgr for fonden, Anette Aabye fortzeller:

"Vi har haft viljen og isaer lysten til at etablere et PWS-bosted igennem flere Gr, og nu har vi tiden og overskuddet til at
realisere planerne. Vores plan er at etablere et bosted med 6-8 pladser for unge og voksne i alderen 14 dér og opefter.
Der vil ogsa vaere mulighed for aflastningspladser.”

Fonden driver i forvejen tre forskellige dggntilbud for unge og voksne, der har det til felles, at de har et stort behov
for at blive mgdt med anerkendelse og respekt. Ud over dggntilbuddene har Startskuddet gennem arene etableret en
lang raekke dagtilbud, sa der er tale om et helhedstilbud, som ud over bolig rummer skole og en raekke fritids-, uddan-
nelses- og beskaeftigelsesmuligheder inden for en reekke erhverv sdsom autovaerksted, traevaerksted, foto/grafisk, kpk-
ken/bageri, kreativt veerksted. Desuden driver fonden en massage-/akupunkturklinik samt et kulturhus og en mini-
zoo, der begge er abne for offentligheden, og hvor elever og beboere inddrages i driften og planlaagningen, bl.a. som
STU-elever. Pa laengere sigt planleegges ogsa et delvist beboerdrevet vandrehjem med mulighed for foreeldreovernat-
ning.

Startskuddet er saledes "selvforsynende" i forhold til at kunne

tilbyde beboere en hel tilvaerelse inden for trygge, forudsigelige | mj il meget gerne i dialog med forzeldre

og kontrollerede rammer. Der samarbejdes dog ogsa med kom- til voks d PWS k
munale skoler, uddannelsessteder og arbejdspladser for de be- ItUnge og Voksne me » SOM KUNne

boere, som profiterer mere af eksterne tilbud. Startskuddets ak- | Veere interesseret i det nye bosted. Jo tidli-
tiviteter ligger pa Sydsjeelland og Falster. gere i fasen, des bedre, for det vil give os

o o , mulighed for at tilpasse stedet sa godt som
"Vores mission er at skabe udvikling med mennesket i centrum,

og vi giver aldrig op over for nogen. Det ggr, at det er ikke nemt mu“gt efter de individuelle gnsker og be-
at arbejde hos os. For vi stiller hgje krav, bade til den personlige hov, der matte veere", forteeller Anette
rummelighed og til den professionelle faglighed samt viljen og Aabye_

evnen til faglig udvikling", fortzeller fondens faglige leder Ole
Mortensen.

Det var oprindeligt en privat relation mellem en af fondens ledere og en familie, hvor en har PWS, som bragte tanken
om et PWS-bosted pa banen. Startskuddet blev derigennem opmaerksom pa de szerlige behov, der galder personer
med PWS.

Startskuddets nuvaerende elever og beboere er unge og voksne, hvor flere har vaeret gennem en raekke anbringelses-
dag- og skoletilbud og er udfordret af sveere psykiske og sociale vanskeligheder med omsorgssvigt. Nogle har psykiske
lidelser og personlighedsforstyrrelser, og nogle har diagnoser indenfor autismespektret og kognitive vanskeligheder.

Fondens ledelse er helt klar over, at beboere pa et PWS-bosted kraever en hel speciel paedagogik og specialiseret fag-
lighed af personalet, som sikres detaljeret viden om PWS.

"Det, der driver os, er den enkeltes udvikling og respekt for de behov, hver enkelt har. Alle har dréamme for deres liv",
siger direktgr Anette Aabye.



Placeringen af det kommende bosted er endnu ikke fastlagt, men fonden har flere muligheder i kikkerten, og vi gnsker
et sted, der ogsa tilgodeser udendgrs aktiviteter, der kan aktivere sanserne med fx leg/motion og mulighed for kontakt
til dyr.

"Vi vil meget gerne i dialog med foreeldre til unge og voksne med PWS, som kunne veere interesseret i det nye bosted.
Jo tidligere i fasen, des bedre, for det vil give os mulighed for at tilpasse stedet s godt som muligt efter de individuelle
@nsker og behov, der madtte vaere", forteeller Anette Aabye.

Yderligere informationer om fonden Startskuddet pa hjemmesiden: www.startskuddet.dk eller via email pa:
mail@startskuddet.dk

10. Internationale PWS-konference pa Cuba
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™ 13th - 17th Nov 2019 9 Havana, Cuba

10TH INTERNATIONAL PRADER-
WILLI SYNDROME ORGANISATION
A5, CONFERENCE

VIEW PROGRAMME GET TICKETS

Den 10. Internationale PWS-konference finder sted i dagene d. 13. — 17. november 2019 i Havana, Cuba og arrange-
res af den internationale PWS-forening, IPWSO, i samarbejde med den cubanske PWS-forening.

Konferencen vil vaere bygget op over fire forskellige dele:

4 Clinical and Scientific Programme: Thursday 14 & Friday 15 November

4+ Professional Providers and Caregivers’ Programme: Thursday 14 & Friday 15 No-
vember

4+ Parents’ Programme: Saturday 16 & Sunday 17 November

% Activities for people with PWS and their families: Saturday 16 & Sunday 17 No-
vember

Herudover vil der veere generalforsamling i IPWSO sgndag d. 17. november om eftermiddagen for medlemslande.

Programmet for konferencen, som vil forega pa engelsk, kan inden laenge ses pa IPWSQO’s hjemmeside for konferen-
cer: https://www.ipwsoconference.org/

Er de spgrgsmal til konferencen, kan disse rettes til Susanne Blichfeldt pa mail: s.blichfeldt@dadInet.dk
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Deltagelse pa familieweekenden

Mette og Brian Sglvkjeer fortaeller her om deres f@rste deltagelse i familieweekenden arrangeret af Landsfor-
eningen for Prader-Willi Syndrom

Freja blev fgdt den 15. marts 2015 i Schweiz. Der gik naesten 7 maneder, fgr hun fik diagnosen Prader-Willi Syndrom
- husker det som i gar. Vi var noget i vildrede, da den information, vi fik fra hospitalet, var meget overfladisk. Vi
kendte intet til PWS og vidste ikke, hvad det ville komme til at betyde for Freja og os som familie.

Heldigvis kendte Frejas huslaege til PWS og satte os hurtig i kontakt med prof. dr. med. Urs Eiholzer, som har veeret
under uddannelse hos dr. Prader samt skrevet et par b@ger om Prader-Willi. Han kendte Susanne Blichfeldt og fik
straks skabt kontakt til os. Derigennem kom vi i kontakt med andre PWS-familier. De havde staet i fuldstaendig
samme situation, som vi stod i, da Freja blev fgdt. Det var meget beroligende og en befrielse for os at drage erfarin-
ger fra andre familier med PWS tzet inde pa livet. Og trods afstanden, da vi stadig bor i udlandet, er det ogsa en af de
mange grunde til, at vi prioriterer at deltage i familieweekenden for smabgrnsfamilier.

Vi glemmer aldrig den fgrste gang, vi deltog. Vi fglte os s varmt velkommen, og vi kom hjem med en meget lettere
rygseek, end vi tog afsted med. Den forstaelse, den varme, de erfaringer og den viden, som vi mgdte der, vil ingen
leeger eller terapeuter kunne have givet os. Det er et fristed for hele familien, hvor alle er i samme situation.

Det er altid en fest for Freja, nar vi er afsted pa PWS-familieweekend. Der er rigtig mange gode tiltag for bgrnene, og
hun nyder det virkelig. Vi taenker ogsa pa, at det kan komme til at have en stor betydning for hende senere i livet.
Hun far gode venner, som hun kan identificere sig med, og vi kan se pa de store bgrn, hvor glade de er for hinanden,
og hvor godt et sammenhold de har.

Vi gleeder os meget til at deltage i familieweekenden 2019 og endnu engang mgde alle de skgnne bgrn og familier,
som deltager.

Det g@r en kaempe forskel for os som familie, der bor i udlandet, at deltage, og vi har hver gang gode erfaringer og
nye ideer med hjem. Vi ses om ikke sa laenge @

Invitation og program for familieweekend 2019 kan ses pa s. 6




Familie-og aktivitetsweekend pa Pindstrup Centret 2019

Sa er det blevet tid for familier med
bgrn 0-15 ar at tilmelde sig familie-
weekenden d. 14.—16. juni 2019 pa Pin-
strupcentret, Johs. F. la Cours Alle 1,
Pindstrup, 8550 Ryomgard.

Som saedvanlig vil der vaere masser af
forskellige aktiviteter for bgrnene og tid
til erfaringsudveksling. Mette Sglvkjzer,
mor til Freja, vil sta for yogaprogram ca.
30 min. for de morgenfriske lgrdag mor-
gen. Forzldrene fungerer som led-

sagere og hjelpere ved aktiviteterne.

o .. R
DSTRUP CENTRET

- teet pa Aarhus og Randers

7.30 - 8: Yoga for friske voksne og
bern i konferencelokalet v/Mette
Selvkjeer.

8 - 9: Morgenmad

8 - 9: Morgenmad

over raekkefglge til ridning

Udlevering af billetter (3 stk.) og liste

MICHAEL BACK 7%
MUSIK
BSJOV

for born o barnlige sjixle

9.30-11.30: For bgrnene med PWS:
Underholdning med Michael Back

9.30-11.30: For sgskende: Mooncar,
ringridning og bocciaturnering

9.30- 11.30: For forzeldre: Erfaringsud-
veksling — glaeder og udfordringer i
hverdagen

Ridning og picnic kl. 10 - 12 (vi mgdes
under solsejlhimlen)

12: Frokost

12.15: Frokost

12.30-15: Hvil

15: Den Store 2019-Stafet med medal-
jeoverraekkelse

Farvel og pa gensyn i 2020 — 10-ars ju-
bilzum for familieweekenden pa
Pindstrup Centret

15.30-16.30: Eftermiddagsdrik med
sang i Pejsestuen

Fra kl. 17: Indkvartering

16.30 — 17.30: Diskotek

18.30: Aftensmad

18: Aftensmad

Tilmelding foretages online pa www.prader-willi.dk senest 1. maj 2019.

Pris for deltagelse i weekenden: 550 kr. pr. barn og 1.050 pr. voksen, dog max 3.200 kr. pr. familie.
Betaling kan ske via MobilePay 79717 eller via overfgrsel til konto 4001 — 4001154273 med tydelig angivelse af navne

og aktivitet senest d. 1. maj 2019.

Pd gensyn fra Djanik og Ann -Sofie


http://www.prader-willi.dk/

Spa-ophold i Korsgr

PWS-foreningen afholdt i oktober den efterhdnden drligt tilbagevendende Spa-weekend pa hotel Comwell i Korsgr.
Det var fjerde gang, arrangementet Igb af stablen. Der var mange gamle kendinge, men ogsa et par nye.

™=

| ar deltog Kristine for fgrste gang sammen med sin mor.
Sgndag inden afrejse fortalte hun sammen med sin mor om,
hvad de syntes om arrangementet.

Kristine pa 19 ar havde hgrt om weekenden pa sommerlej-
ren, men ogsa laest om det i PWS NYT. Hun fik lyst til at del-
tage for bade at mgdes og have det hyggeligt med de andre
deltagere og for at udnytte alle Spa-mulighederne. Kristine
har deltaget i s meget som muligt i Ipbet af weekeenden.

- Jeghar veeret bade i boblebad, i poolen, i sauna, til
saunagus og i fitnessrum. Maden har veeret laekker, og
om aftenen har vi hygget med drinks og kortspil. Jeg
ville gerne, der var flere arrangementer fx ridelejr.

Kristines mor Caroline fortaeller, at Kristine blev diagnosticeret med PWS sidste ar, og at de siden har veeret til en del
arrangementer.

- Det har vaeret dejligt at se de unge sammen og snakke med andre forzldre. | gar (Igrdag) var der maske nok lige
lovlig mange bade i spa’en og i restauranten. Det kan godt veere lidt svaert, hvis der er for mange.

Det eendrer dog ikke ved, at Caroline helt sikkert har lyst til at komme igen til naeste ar. Det samme geelder for Kri-
stine - og sa er der i gvrigt alt for lang tid til sommerlejren , siger hun afslutningsvis.

Udviklingshamning — en grundbog

Ny bog fra Center for Oligofrenipsykiatri

Grundbogen kommer hele vejen rundt om mennesket med udviklingshaemning. For udviklings-
hamning er en tvaerfaglig opgave og udfordring, der involverer mange fag. Fra historien til det
S psykiske helbred. Fra de lzegelige specialer og genetikken til seksualitet og livsstil. Fra fysio- og
ergoterapi til psykologi og peedagogik. Fra overgangen mellem barn og voksen og til, nar alder-
dommen og maske ogsa demensen szetter ind. Og endelig bringer bogen ogsa bidrag fra de ud-
viklingsh&@mmede mennesker selv og deres pargrende, sa ogsa de bliver hgrt.

Teksterne fra 24 forfattere fra hvert deres speciale er vaevet sammen til en grundbog, der kan
bruges af studerende og alle, der i deres arbejde eller som pargrende er i bergring med og in-
teresserer sig for mennesker med udviklingshaemning.

Forlaget o!igu

Bogen kan kgbes ved henvendelse til Oligofreniklinikken, www.oligo.nu og koster 399 kr. plus porto. Bogen kan
ogsa kgbes som e-bog via www.oligo.ebog.dk til 239 kr.
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Kursus for fagfolk indenfor PWS-omradet 2019

Igen i 2019 er der kursus for fagfolk inden for PWS-omradet.

Arets oplaegsholder om torsdagen: Rikke Hggsted: Belastningspsykologi

"Der i virkeligheden ikke er noget farligere end at have et meningsfuldt job” — ”“Netop fordi arbejdet er meningsfuldt,
er det saerlig sveaert at leegge det fra sig og prioritere sine egne behov og sin egen personlige veekst. Behov, som skal
opfyldes, for at man fortsat kan fungere som hjlper.”

Ovenstaende citat fra Anders Korsgaard, chefpsykolog, Rigshospitalet, stammer fra forordet til Rikke Hggsteds nye
bog: Grundbog i belastningspsykologi. Her skriver hun om, hvad vi kan ggre for at beskytte os selv i et psykisk krae-
vende job. Bogen bygger pa den forstaelse, at forebyggelse af mental slagside er en holdsport, der kun lykkes, hvis alle
i organisationen forstar deres rolle og ansvar.

Rikke Hggsted er krisepsykolog og har ogsa arbejdet som militaerpsykolog. Hun vil ud fra bogen holde et oplaeg om,
hvordan vi finder balancen mellem op- og nedslidende overinvolvering pa ene side og den forraede og kolde underin-
volvering pa den anden.

Arets oplaegsholder om fredagen: Karina Sauer: Det perfekte uperfekte

Karina Sauer siger om sig selv: “Jeg er mor til to piger med meget forskelligt udgangspunkt fra livets begyndelse. Den
ene med en kromosomaendring, den anden med en ekstrem velsmurt teoretisk hjerne. De er sa forskellige som nat og
dag, men en ting har de haft faelles det meste af livet: udfordringer med at vaere en del af feellesskabet. At have faet
dem har motiveret mig til hele tiden at vaere nysgerrig, hele tiden at lzere og vaere i udvikling. Jeg er blevet udfordret
pa mine overbevisninger og pa det, som jeg troede p3, ved at blive konfronteret med andre mader at anskue og forsta
verden pa. Det har vaeret forbundet med forvirring og til tider frustrationer, men jeg oplever det som en af livets store
gaver, som har givet mig oplevelser og livskundskab, som jeg ikke vil vaere foruden — tvaertimod!”

Workshops

Ud over de to oplaegsholdere vil der veere workshops, hvor deltagerne i hgj grad skal vaere aktive. Saledes gentager vi
tidligere ars succes med Narrativ Teamrefleksion. Med udgangspunkt i de to oplaeg reflekterer vi over forskellige pro-
blemstillinger. Erfaringen fra tidligere ar, hvor vi har benyttet Narrativ Teamrefleksion, er, at vi har kunnet tage seer-
deles brugbar viden med os hjem, netop fordi deltagerne alle har indgaende kendskab til personer med PWS. Reflek-
sionerne tager saledes udgangspunkt i egen faglighed.

Praesentation
| lgbet af kurset vil vi bede fire forskellige steder fortaelle om deres tilbud. De udvalgte tilbud far direkte besked om,
at de skal forberede et oplaeg om deres sted.

Vi forventer at vaere klar med et endeligt program senest den 1. marts. Programmet sendes til tidligere deltagere.
Andre interesserede kan sende en mail til hans.peter.lund@rsyd.dk

Tidspunkt: Torsdag den 9. maj kl. 10:00 til fredag den 10. maj kl.13.00
Sted: Danhostel Svendborg, Vestergade 45, 5700 Svendborg

Deltagere: Fagfolk indenfor PWS-omradet. Max antal: 50
Pris: 1.400 kr. ved indkvartering i dobbeltvaerelse. 1.500 kr. ved indkvartering i enkeltvaerelse.

Kurset er for fagfolk, der i deres padagogiske praksis arbejder med mennesker med Prader-Willi Syndrom. Kurset
stgttes gkonomisk af PWS-foreningen.

Tilmelding: Senest 31. marts til hans.peter.lund@rsyd.dk

Pé arranggrgruppens vegne,
Hans Peter Lund
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Hvad kigger du efter?

Af Karina Sauer
www.SauerlLearning.dk

Pa familieweekenden i september havde jeg den store forngjelse at holde et kort foredrag: ”Det perfekte uperfekte.”
Her forsggte jeg gennem historier fra mit eget liv at saette ord pa nogle af de fglelser og tanker, som jeg har oplevet i
forbindelse med at have en datter med PWS. Samtidig forsggte jeg at saette rammen, sa vi sammen fik vendt og drejet
nogle dilemmaer, holdninger og erfaringer. De primaere deltagere var foraeldre til unge og voksne med PWS samt et
par personaler fra to bosteder.

| slipstremmen pa dette foredrag har jeg faet spalte-
plads i PWS NYT de kommende numre. Her vil jeg tage
fat pa nogle af temaerne fra foredraget samt andre te-
maer, som maske kan inspirere eller skabe debat om
livets store og sma handelser, ndr man har handicap,
eller som jeg plejer at kalde det: Szerlige hjerner teet pa
livet.

Noget af feedbacken under og efter foredraget var,
hvor sveert det kan opleves at tale om de mange til ti-
der store fglelser, som er forbundet med at have et
barn med en funktionsnedsattelse. Fglelser som til ti-
der kan opleves som forbudte. Det er ikke sa ofte, jeg
snakker med andre om, hvordan det er at have faet et
barn med en funktionsnedsaettelse. Enten er det, fordi folk ikke har lyst/mod til at spgrge, maske er det, fordi jeg ikke
har lyst til at tale om det - for de forstar alligevel ikke, hvordan det er.

Maske er det ogsa, fordi hverdagen med et barn eller en ung med PWS til tider kan veere temmelig hektisk. Der er
mange ting, man som familie skal have til at ga op rent praktisk: kostplaner, k@rselsordninger, psedagogiske tilbud,
fritid, udfald i og uden for hjemmet, laegekontrol mig her og der, planleegning og struktur - hele tiden vaere ti skridt
foran for at mindske stress osv. osv. Jeg forestiller mig, at du ved, hvad jeg mener, selv om behovene og hverdagen
naturligvis er forskellig fra person til person - fra familie til familie. Maske er der ogsa s@gskende, som der skal vaere
overskud til, og et job. Det er til at forstd, at der ikke er ”tid” og/eller overskud til at bearbejde disse fglelser, og derfor
leegges der (ubevidst) I3g pa, men det kan vaere draenende at baere pa, og det kan satte sine spor pa den lange bane.

De sveere tanker og fglelser

Jeg kan tydeligt huske dagen, hvor Anna fik diagnosen PWS. Hun var knap seks mdneder gammel, og det var tre dage
for hendes barneddb. To mdneder forinden var der taget forskellige praver, som vi nu skulle have svar pa. Jeg kan
huske, at jeg steg ud af bilen pG hospitalets parkeringsplads. Jeg stoppede op og kunne marke en modstand inden i
mig. Jeg ville ikke derind. Det kunne vaere en skaebnesvanger besked, vi skulle have, og jeg sagde: “Taenk nu, hvis hun
har et handicap.”

Det var en omveltende periode, der fulgte efter med mange fglelser og frustrationer. Vivar pludselig en "anderledes”
familie. Hvad ville det komme til at betyde?

Jeg fglte mig ulykkelig, og samtidig naerede jeg en enorm omsorg og kaerlighed til Anna. Jeg kan huske, at noget af det,
der fyldte meget inden i mig, var, at jeg havde svaert ved at affinde mig med, at jeg havde faet en datter, som maske
aldrig ville komme til at klare sig selv. Jeg er nok opdraget til, at det er noget, man skal - altsa kunne klare sig selv. Nu
var vi afhaengig af et velfaerdssystem, (ja, det er i hvert fald, hvad de kalder det:0)). Vi blev afhaengige af andre, noget
der til tider fortsat kan udfordre mig.


http://www.sauerlearning.dk/

Jeg var utrolig aben omkring mine tanker og fglelser, selv om de var diffuse og modsatrettede. At tale og seette ord pa
havde stor vaerdi for mig. Jeg begyndte til psykolog, da jeg havde brug for at blive udfordret i min taenkning. Mine
veninder og familie var der, men det var som om, de ikke forstod og ikke kunne ggre sa meget for mig. De kunne lytte,
og det gjorde de, men i perioder var jeg sveert udfordret af deres hverdagsproblemer. De kunne have store overvejelser
over, om farven pa sofapuderne nu matchede sofaen rigtigt. De kunne ga i panik over, at deres lille datter havde faet
udslaet, og de kunne praedike om, at de kun ville give deres bgrn brgd fra Emmerys. ALT dette forekom mig komplet
ligegyldigt, og jeg kunne slet ikke forholde mig til det.

En dag var jeg ude at shoppe. Jeg havde set et par stgvler, som jeg gerne ville have. Jeg fandt dem i en lille forretning
i indre by. Ekspedienten var en ung, sympatisk, snakkesalig fyr. Da jeg betalte, kom vi til at tale om traethed og s@vn.
Han fortalte, at en af hans veninder lige var blevet mor til en baby med kolik. Han beskrev, hvor meget denne baby
skreg, hvor lidt sgvn moren fik, og hvor frustrerende det var for hende. Jeg kiggede pa ham og sagde: ”Jeg har lige fgdt
en datter med et handicap. Hils din veninde, og sig, at kolik gar over!” Jeg blev overrasket over min egen reaktion - jeg
fik rabat pa mine stgvler!

Jeg brugte kreativitet til at udholde alle mine tanker og fglelser. Jeg strikkede! Da jeg havde strikket sa mange huer,
trgjer, veste m.m. til mine egne bgrn, som de overhovedet kunne baere, meldte jeg mig ind i en forening af kreative
kunsthandvaerkere, som holdt markeder og basarer. Her solgte jeg mine ting. Det var rart for mig at have dette at ga
op i, og jeg madte en masse dejlige mennesker. Jeg strikkede dag ud og dag ind. Jeg strikkede til sent pa aftenen og
noget af natten. Jeg strikkede sa meget, at jeg fik ondt i armene. Jeg strikkede videre. Jeg strikkede, til jeg ikke kunne
holde pa en strikkepind mere. Det var, som om den fysiske smerte fik nogle af de udefinerbare smerter inden i til at
blive mindre.

Jeg greed ikke ret meget dengang, jeg byggede (nok) en facade omkring mig for ikke at krakelere fuldstaendig.

Vaerdien af at vaere sammen med ”andre i samme bad”

Kort efter Annas fgdsel begyndte vi i en samtalegruppe med andre forzldre, der havde fgdt et barn, som udviste
anderledes adfeerd. Det var en befrielse at mgde dem, selv om vores bgrn pa ingen made lignede hinanden. Selv om
vi havde et stort netvaerk, og alle viste os omsorg, var det, som jeg ikke kunne bruge det til sa meget, for de forstod
ikke den smerte, der havde ramt os. Vi forstod den jo heller ikke selv.

Efter udskrivelsen fra hospitalet kom der en sundhedsplejerske hjem til os, som opfordrede mig til at deltage i en
mgdregruppe. Det var med garanti med de bedste intentioner, men hold nu op, det var en darlig oplevelse. Alle de
andre babyer pludrede, greed og mgvede rundt. De begejstrede mgdre havde travit med at overga hinanden i fortael-
lingen om alt det, deres lille vidunder kunne. Det blev nok for tydeligt, at Anna var anderledes. En erkendelse jeg ikke
var klar til. Derimod var mgdet med de andre foraeldre, som var i “samme bad” en meget bedre og brugbar oplevelse.

Sadan var det ogsa ved foredraget i september. Deltagere sagde: “Det er af stor betydning at hgre om dine tanker og
felelser, da det ofte ikke bliver italesat, men gemt vaek. Fglelser og tanker om ens barn fgles forbudte og netop uper-
fekte, sa det er befriende at hgre andres historie.” "Det er bade hardt og berigende at fa disse deja vu-oplevelser
fortalt.” ”Det giver mig mulighed for at spejle mig i andre.”

Derfor tror jeg, at det er guld veerd at give sig selv muligheden for at fa bearbejdet disse fglelser. Nogen kalder det en
sorg, for mig er det ikke det rigtige ord. Men den dag, da ens verden blev vendt op og ned, skete der jo et eller andet
inden i - og dette et eller andet har det med at blive reaktiveret igen og igen, hvis vi ikke tager fat i det. At tage fat i
det og at vise min sarbarhed har for mig betydet styrke og indsigt. At have faet et barn med en seerlig hjerne har
motiveret mig til hele tiden at vaere nysgerrig. Jeg er blevet udfordret pa mine overbevisninger og pa det, som jeg
troede pa ved at blive konfronteret med andre mader at anskue og forsta verden pa. Det har vaeret forbundet med
forvirring og til tider frustrationer, men jeg oplever det som en af livets helt store (op)gaver, som har givet mig ople-
velser og livskundskab, som jeg ikke vil vaere foruden — tvaertimod!

Jeg har gvet mig i at szette pris pa de helt sma ting, og jeg har laert at veerdseette livet som det er — pa godt og ondt.
Der er nogen, der siger, at det, vi kigger efter, er det, som vi fdr gje pa — hvad kigger du efter?
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Sommerlejr pa Kursuscenter Brogarden

For 29. gang inviterer Landsforeningen for Prader-
Willi Syndrom til sommerlejr, som finder sted pa Kur-
suscenter Brogarden i Middelfart.

Vi mgdes mandag d. 29. juli fra kl. 15.00 pa parkerings-
pladsen ved hovedindgangen og siger farvel og pa
gensyn fredag d. 2. august i Igbet af formiddagen.

Vi skal selvfglgelig spille banko, have sangaften med
hygge ved pejsen, stjernelgb, hockeyturnering og
veerksteder, og Rene Franz kommer og spiller op til
dans torsdag aften. Sa kridt danseskoene.

29. juli— 2. august 2019

BROGAARDEN

-2 min. fra Lillebaeltsbroen

Der er ogsa mulighed for at svgmme i Strib Svygmmehal, abningstiderne kan ses pa www.lsok.dk

Vi opfordrer til, at vi alle sammen er med til aktiviteter og diverse underholdning.

Praktiske oplysninger

=% Tilmelding sker online p&d www.prader-willi.dk — senest d. 1. juni 2019.

Alle deltagere — bade personer med PWS OG personale/pargrende/ledsagere skal tilmeldes enkeltvis (en

person pr. linje).

= Pris pr. deltager er 2.250 kr. Belgbet indbetales senest 1. juli 2019 pa reg.nr. 4001, kontonr. 4001 154 273

eller via MobilePay 79717.

< Pris for enkeltveerelse er 440 kr. (mandag-fredag).

“

Arets udgave af T-shirt kan ses pd www.prader-willi.dk. Prisen for T-shirt er 175 kr., som betales sammen med

deltagerbetaling.

- & + & #

Kursuscenterets adresse er: Abelonelundvej 40, Strib, 5500 Middelfart - www.brogaarden.dk

Der er dyne, hovedpude, sengelinned og handklzeder pa Brogarden.
Hvis du bor i et bofzaellesskab, skal der deltage personale fra bofzellesskabet.
Hvis du er hjemmeboende, skal du have en forzlder eller hjzlper med.

Personer med PWS over 18 ar skal have et selvstaendigt medlemskab af PWS-foreningen for at kunne deltage.

Mangler | oplysninger om arrangementet, herunder information om busser og afgangs-/ankomsttider, sa kontakt Dja-
nik pa tIf. 5072 3175. Deltagerliste og program tilsendes efter registreret betaling.
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PWS og autisme og ADHD?

Vi bliver tit spurgt, om personer med PWS har autisme. Vi ved fra udenlandske undersggelser (bl.a. USA, Japan og
Israel), hvor det systematisk er undersggt, at der er personer med PWS, der kan fa stillet diagnosen autisme eller
autisme spektrum forstyrrelse.

Hvad vil det sige? Det betyder, at barnet eller den voksne med PWS ved en psykiatrisk grundig undersggelse viser sig
at have symptomer, der ggr, at de far diagnosen, samtidig med at de stadig har PWS. Og har brug for den hjzelp, det
involverer.

Nar vi er ude pa skoler og bosteder og taler med paedagoger om PWS, er der ofte nogen, der tidligere har arbejdet
med autisme og fortzeller, at den viden, de har derfra, hjaelper dem til at forsta dem, der har PWS.

Det er traek som behov for struktur, sveert ved pludselige sendringer, konkret tankegang, sveert ved abstrakt teenkning
og maske saerlige interesser eller optagethed af bestemte ting. Traek, som ogsa ses hos personer med autisme (og for
sa vidt ogsa hos mange sma bgrn).

Flere af bgrnene med PWS i Danmark gar i dag pa specialskoler, hvor man ogsa har klasser for bgrn med autisme, eller
de gar i disse klasser og trives vaeldig godt med det (fast struktur, ro, forudsigelighed, brug af piktogrammer og ingen
stress over ting man ikke magter eller forstar). Nogle voksne med PWS, der ikke bor i PWS-botilbud, bor sammen med
unge med autisme, hvor det ogsa kan fungere godt.

Som blandt alle andre er der ogsa personer med PWS, der kan have ADHD (Attention Deficit and Hyperactivity Disor-
der), altsa forstyrrelse i opmaerksomhed og aktivitet.

Ved PWS kan ogsa ses ADD (Attention Deficit Disorder), altsd opmaerksomhedsforstyrrelse alene. | USA behandler man
flere med ADD med medicin, som vi her i Danmark giver for ADHD. Diagnosen ADHD eller ADD stilles af en bgrnepsy-

kiater.

Born med PWS trives generelt IKKE i klasser for bgrn med ADHD. Der er ofte alt for megen uro, og der kan ske pludselige
a&ndringer i planer pa grund af de andre elever. Det gaelder ogsa med hensyn til bosteder for voksne, der har ADHD.

Jeg skriver dette for dels at ggre opmaerksom pa, at mange bgrn og voksne maske forstas bedre, hvis man ogsa har
mulighed - efter behov - for at give den tryghed, som man giver over for personer med autisme.

| er meget velkomne til at kontakte mig ved spgrgsmal angaende ovenstaende.
Vi har nu ogsa en bgrnepsykiater i fagradet, som vi kan drgfte spgrgsmalet med.

Overlage Susanne Blichfeldt
s.blichfeldt@dadInet.dk

Opdateret beskrivelse af Prader-Willi Syndrom

P& felgende link https://www.sundhed.dk/sundhedsfaglig/laegehaandbogen/sjaeldne-syg-
domme/sjaeldne-sygdomme/prader-willis-syndrom/ findes nu en opdateret beskrivelse af Prader-
Willi Syndrom, som bl.a. overlaege Susanne Blichfeldt har redigeret.
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Aktivitetskalender 2019

Dato Aktivitet Sted

23. februar Bestyrelsesmgde Scandic Hvidovre

6. april Bestyrelsesmgde

9. -10. maj Netvaerkskursus Danhostel Svendborg
14.-16. juni Familieweekend PindstrupCenteret
29. juli— 2. august Sommerlejr Brogarden

24, august Bestyrelsesmgde

november SPA-ophold Comwell Korsgr
13.-18. november International Conference Havana, Cuba

Ny hund i familien

| december fik vi hund, en lille dejlig hvalp, som skaber gleede hos os
alle. Naja er meget glad for Rosa, og det er lidt blevet til Najas hund.

Naja gar 2-3 ture med Rosa hver dag. Om morgenen inden bussen kommer,
og ligeledes nar hun kommer hjem fra skole. Og nogle dage ogsa efter af-
tensmad. Hun gar pa vores stier og sma veje alene og mellem 500 -1200 m.
pr tur.

Signe, Najas mor

Tilmeldingsfrist

31. marts til
hans.peter.lund@rsyd.dk
1. maj pa
www.prader-willi.dk

1. juni pa

www.prader-willi.dk

Fysisk aktivitet — Sundhedsstyrelsens anbefalinger

Bgrn og unge 5-17 ar: 60 minutter om dagen med moderat til hgj intensi-
tet.
Voksne 18 — 64 ar: 30 minutter om dagen med moderat til hgj intensitet.

For begge aldersgrupper gzelder, at hvis aktiviteten deles op, skal hver ak-
tivitet vare mindst 10 minutter.

Moderat intensitet: En fysisk aktivitet, hvor man bliver lettere forpustet,
og hvor man kan tale med andre imens.

Hgj intensitet: En fysisk aktivitet, hvor man bliver forpustet og har sveert
ved at fgre en samtale.
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Fagradet for PWS

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

Overlage, 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

Magelkjeervej 6, 8800 Viborg

TIf.: 2381 9062

ninnav@rm.dk

Overlage 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

Talepazdagog, 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

Talepazdagog, Vejleder i Karlstadmodellen
Ellen Bjerre Jensen

Vindingevej 45

4000 Roskilde

TIf. 2879 2365

ellenbjerrej@hotmail.com

Klinisk diztist Anne Morch
Barmeafdeling 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 dizetist, NHH-kand.

Klinisk ernzringsfysiolog

Dorthe Wiuf Nielsen

Bearne Ernaeringsenheden, Afsnit 4094
Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2100 Kbh.@

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

Bornepsykiater Anne Overgaard Pedersen

@nskes kontakt til Anne Overgaard Pedersen:

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

Overlege Susanne Blichfeldt
Konsulent for Landsforeningen for PWS
Kildehusvej 12

4000 Roskilde

TIf. 2993 8121

s.blichfeldt@dadinet.dk
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Bestyrelsen for Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom

Formand Nastformand Kasserer
Jytte Helgogaard Vibeke @rskov Martin Raabjerg
Heibergs Have 67 Berners Vaenge 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: raabjerg@pc.dk
Sekretzer 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 mailandring til foreningens sekretzer.

www.prader-willi.dk

https://www.facebook.com/groups/119757921508638/

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

Danske Bank, reg.nr.: 4001, kontonummer: 4001 154 273
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