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Materialer og udgivelser om Prader-Willi Syndrom

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

Damgardsvej 24, 3460 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 beskaftigelse. Netudgave 9. Traening af bgrn med PWS. Oversat fra svensk. Netudgave

4. Gode rad i forbindelse med undervisning af bgrn med PWS. 10. P3 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.


mailto:jyttehelgogaard@tdcadsl.dk
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Opfelgning fra generalforsamling pa Brogarden

Pa generalforsamlingen i Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom i september 2018 forelagde bestyrelsen en raekke
problemstillinger, der handlede om visioner for foreningen, og som vi bad de tilstedevaerende medlemmer debattere
og forholde sig til. Vi bad medlemmerne om at foretage en prioritering af udbudte aktiviteter, bade med hensyn til
indhold og hyppighed. Endelig bad vi medlemmerne om at forholde sig til sp@rgsmal af mere generel karakter som fx
deltagelse i internationalt samarbejde, interesse for bestyrelsesarbejdet samt gkonomi i forbindelse hermed.

Bestyrelsen har nu pa to efterfglgende mgder behandlet de svar, generalforsamlingen blev enige om, og der tegner
sig et rimeligt tydeligt billede af, hvad man som medlem gerne vil prioritere i forhold til den aldersgruppe, man reprae-

senterer:

Aldersgruppe

Foreeldre til sma bgrn

Forzeldre til stgrre bgrn

Forzeldre til unge

Foraeldre til voksne

Prioriteret aktivitet

Samtalegrupper

Familieweekend

Undervisning pa skoler og institutioner
Weekendseminar

Netvaerkskursus

Landsmgde med generalforsamling

Familieweekend
Undervisning pa skoler og institutioner
Weekendseminar

Samtalegrupper

Familieweekend

Undervisning pa skoler og institutioner
Weekendseminar

Sommerlejr

Netveerkskursus

Sommerlejr
SPA
Undervisning pa skoler og institutioner

PWS NYT

To gange arligt
Evt. digitalt
Evt. digitalt pa hjemmeside

To fagblade og to billedblade
Vigtigt med det fysiske blad
Ikke som digitale nyhedsbreve

Evt. som nyhedsbrev

To gange arligt
Digitalt til familier
Fysisk blad til personer med PWS

Pa baggrund af bl.a. ovenstaende har bestyrelsen truffet fglgende beslutninger:

= Samtalegrupperne udgar som foreningstilbud. Det netveerk, der har deltaget i samtalegrupperne igennem de
sidste mange ar, har mulighed for at mgdes pa familieweekenden. Foreningen har herudover 5 uddannede
foreningsvejledere, som kan kontaktes via hjemmesiden (www.prader-willi.dk — nydiagnosticeret).

= Familieweekenden bevares og udbydes en gang arligt i juni maned.

= Sommerlejren bevares og udbydes en gang arligt i uge 31.

= Undervisning pa skoler og i institutioner er udgaet som foreningstilbud (skyldes primaert reduktion i Aktivitets-
puljen). Er der behov for undervisning om PWS, kontaktes fagradets formand, Susanne Blichfeldt pa mail:
s.blichfeldt@dadinet.dk

= Netvaerkskurset for fagpersoner inden for PWS stgttes fortsat gkonomisk af foreningen.
= SPA bevares og udbydes en gang arligt.
= Weekendseminaret afholdes ikke laengere hvert andet ar.
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=  PWSNYT udkommeri2018 fire gange, og fra 2019 reduceres antallet til tre gange. Det vil fortsat veere et fysisk
blad.
= Foreningen engagerer sig fortsat i det internationale samarbejde via IPWSO.

Selvom disse beslutninger nu er truffet, betyder det ikke, at der ikke kan ivaerksaettes andre aktiviteter. Intet er ulti-
mativt, og bestyrelsen er meget lydhgr over for forslag fra foreningens medlemmer og opfordrer til, at man deltager
pa generalforsamlingen i september og giver sit besyv med. Som altid er man ogsa velkommen til at henvende sig
bestyrelsen, hvis der er noget, man gnsker drgftet.

Jytte Helgogaard

GENERALFORSAMLING

LANDSFORENINGEN FOR PRADER-WILLI SYNDROM

Indkaldelse til generalforsamling

Lordag d. 28. september 2019 kl. 10-11

pa Scandic Hvidovre

Kettevej 4
2650 Hvidovre

Dagsorden
1. Valg af dirigent.
2. Formandens beretning (bringes i PWS NYT nr. 3, 2019).
3. Kassererens beretning om det reviderede regnskab (bringes i PWS NYT nr. 3, 2019).
4. Fastszettelse af kontingent for 2020.
5. Indkomne forslag.
6. Valg af 4 bestyrelsesmedlemmer. Efter tur afgar Lise Reimers, Vibeke @rskov, Djanik Andersen og Jannik

Sayoudi.
Valg af 2 revisorer.
8. Eventuelt.

~

Pad bestyrelsens vegne
Jytte Helgogaard

Tilmelding til generalforsamlingen pa www.prader-willi.dk senest 1. september 2019
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Weekendophold i uge 47 fra d. 22. — 24. november 2019

Der bliver i denne weekend fokuseret
pa motion, kropsbevidsthed og hygi-
ejne. Under opholdet er der mulighed
for svgmmetraening, dampbade, uden-
dgrs spabad og saunagus samt mulig-
hed for traening i fitnesscenter, nar du
har lyst.

Uden for hotellet er der et dejligt om-
rade med mulighed for gature i hygge-
ligt selskab.

Har du lyst til en gang massage eller an-
den behandling, kan du melde dig til
det ved tilmeldingen. Du skal ga ind og
se pa www.comwellkorsor.dk og finde
den behandling, du gnsker under spa -
spabehandlinger. Nar du tilmelder dig,
skal du skrive, hvilken behandling du
evt. vil have, og om du har et gnske om
et specielt tidspunkt eller dag. Behand-
linger sker for egen regning.

Hvis du er over 15 ar og har PWS, sa kan du sammen med foraeldre eller ledsager tilmelde dig dette week-
endophold. Det er en forudseetning, at du har en ledsager med, da man ikke kan deltage i opholdet uden
ledsager.

Vi bor pa dobbeltvaerelser eller enkeltvaerelser efter gnske, pa vaerelserne er der handklaeder, badekabe og
slippers til brug i spaomradet. | omradet er der ogsa en spashop med et udvalg af laekre produkter.

Har du lyst og mulighed for at tage med, mgdes vi pa Hotel Comwell i Korsgr fredag d. 22. november sidst
pa eftermiddagen og tager hjem igen spndag efter frokost. Hotellets adresse er @rnumvej 6, 4220 Korsgr.

Har du gnske om szerlig mad fx vegetarkost, skal du ggre opmaerksom pa det, nar du tilmelder dig. Hvis du
skal i saunagus, skal du huske at tilmelde dig i receptionen, da der kun er plads til 26 i saunaen. Behandlinger
og saunagus betales sarskilt.

Tilmelding skal ske senest d. 1. oktober via hjemmesiden www.prader-willi.dk under menupunktet kalender
— Wellness- og spaweekend.

Prisen pr. deltager er 1325 kr. i dobbeltveerelse. @nsker du at bo pa enkeltveerelse koster det 1825 kr. pr.
person. Betalingen skal ske til foreningens konto i Danske Bank, reg.nr. 1551, kontonummer 4001154273
eller via mobile pay pa 79717 senest d. 1. oktober med tydelig angivelse af navn og wellnessophold uge 47.

Har du spgrgsmal vedr. ovenstaende, er du velkommen til at kontakte Lise Reimers.
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Stofskiftehormon og PWS

Nar man taler om ”lavt stofskifte”, drejer det sig oftest
om mangel pa det vigtige stofskiftehormon (thyroxin),
som kroppen danner i skjoldbruskkirtlen, der ligger
foran pa halsen.

Skjoldbruskkirtlen
Alle nyfgdte bgrn undersgges ved haelblodprgven for
dette hormon, idet mangel fra nyfgdthedsperioden vil ‘ —
betyde betydelig mental retardering og veekstforstyr- —
relse.

Luftrgret

Mangler man stofskiftehormon, er det let at behandle

med tabletter (Eltroxin, Euthyrox). Det males og kontrol-
leres ved blodprgver.

Mangel kan opsta hele livet, og ved PWS er man i gget risiko for dette. Hormonet er vigtigt for alle kropsfunktioner,
og ved betydelig mangel taber man muskelkraft, bliver kuldskaer og meget treet. Hjertet slar langsomt. Man tager
faktisk ikke paivaegt ved mangel pa hormonet, tvaertimod taber mange sig, fordi deres muskler bliver mindre. Far man
behandling, retter alt sig til det normale igen.

Nar personer med PWS tager pa i vaegt, skyldes det sjaeldent stofskiftehormonmangel eller lavt stofskifte i kropsceller.
Stofskiftet i kropsceller er normalt ved PWS. Problemet ved PWS er, at mange spiser mere end deres krop har brug
for, og har man en spinkel muskulatur (se artikel i dette blad om BMI) og bevaeger sig lidt, er ens kaloriebehov lavt,
hen mod halvdelen af det normale for personer med samme alder. Og selv om man har mange aktiviteter, er det oftest
ca. 2/3 af det normale, igen pa grund af den spinkle muskulatur.

Kontrol af stofskiftehormon er en del af den regelmassige blodprgvekontrol, som alle med PWS far pa de to Centre
for Sjeeldne Sygdomme. Man kan ogsa via egen leege fa taget de ngdvendige blodprgver. Pa sundhed.dk kan man se
de blodprgver, man har faet taget. For stofskiftehormon hedder det TSH, T3, T4 og frit T4, og ved PWS bgr det tages
minimum hvert andet ar.

Hvis blodprgver tages hos egen laege, sa tal med laegen om, at alle naevnte veaerdier skal males, nar det er PWS, ikke
kun TSH, som ofte bruges til screening hos ellers raske zeldre.

Ved spgrgsmal kan CSS, egen laege eller undertegnede kontaktes pa 29938121 eller s.blichfeldt@dadlnet.dk

Susanne Blichfeldt
overleege

Mulighed for snak med og spgrgsmal til
overlaege Susanne Blichfeldt pa familie-

weekenden

Susanne Blichfeldt har tilbudt at komme til PindstrupCentret lgrdag
under familieweekenden. Her vil der blive mulighed for at stille
spgrgsmal/snakke med Susanne Blichfeldt i tidsrummet 13-15, hvor
der er hvile pa programmet for bgrnene. Har | allerede nu spgrgsmal,
| vil drgfte med Susanne Blichfeldt, er | velkomne til at sende hende
en mail pa s.blichfeldt@dadlnet.dk

PINDSTRUP CENTRET &

- teet pa Aarhus og Randers
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Prader-Willi Syndrom i Bulgarien

Af overlaege Susanne Blichfeldt

Den 28.-30. marts i ar var jeg i Varna, Bulgarien, som lagelig radgiver for den internationale forening IPWSO
(www.ipwso.org). Besgget blev arrangeret efter en henvendelse fra en yngre lsege, Nikolinka Yordanova, til IPWSO fra
bgrneafdelingen i Varna, angdende nogle specielle symptomer hos nogle af bgrnene med PWS, som fglges der. Pro-
fessor Violeta lotova ved afdelingen er professional kontaktperson til IPWSO, men den bulgarske PWS-forening har
ikke vaeret aktiv laenge. Det ville man ogsa gerne hjaelpe med. Linda Thornton fra IPWSO kontaktede mig, og sa lagde
jeg sammen med laegerne i Varna planer for hele forlgbet.

Der bor ca. 7 millioner i Bulgarien, dvs. lidt flere end i DK. Ti procent er tyrkere (nabolandet).

Da jeg ankom, var jeg fgrste dag sammen med de to laeger, og vi talte om alle aspekter af PWS. Pa deres afdeling fglges
19 personer med PWS, heraf 3 over 17 ar. Mange bor langt fra hospitalet. Andre fglges i hovedstaden Sofia, men der
er behandlingen ikke sa malrettet for PWS som i Varna.

Man kan nu lave gentest for PWS i Bulgarien, og alle bgrn tilbydes vaeksthormonbehandling, men man kan ikke tilbyde
sgvnundersggelse til alle. Dizetist har man ikke, sa leegerne radgiver om kost. De yngste bgrn kan dagligt fa fysioterapi,
og i skolerne er der specialtiloud. Der er meget fa tiloud for voksne, specielt hvis man bor langt vaek fra stgrre byer.
Nogle har tilbud om at arbejde pa veerksteder med andre udviklingsheemmede.

Det helt store problem for alle er den ringe forstaelse for, at man skal hjaelpe med kosten. Flere foreeldre er kede af
manglende forstaelse fra leerere og ogsa fra deres familier. Sa selv om man ggr, hvad man kan hjemme, bliver mange
af b@grnene tilbudt for meget at spise pa skoler og ved familiebesgg, hvor bedsteforaeldre synes, at det er bedst med
buttede bgrn. S8 mange er betydeligt overvaegtige, specielt de stgrre bgrn og voksne.

Vi talte meget om vigtigheden af skriftlig information til alle, hvor bgrnene (og de voksne) faerdes. Man har oversat en
del fra IPWSQ’s hjemmeside og vil nu via foreningen sgge at distribuere mere materiale. IPWSO har givet tilbud om
gkonomisk hjzelp til overszettelser.


http://www.ipwso.org/

Den 29. marts var jeg pa hospitalet hele dagen. Om e Sog Q B# OO |
formiddagen havde jeg individuelle konsultationer
(Nikolinka var tolk) med flere bgrn med PWS og deres
forzeldre.

Ved middagstid blev jeg interviewet til lokal-tv (speci-
elt for leeger, hvor en mor til en etarig ogsa deltog),
og klippet kan ses pa https://www.you-
tube.com/watch?v=EknWANG6xSFo&fea-
ture=share

Om eftermiddagen holdt vi 5 timers “konference”,
hvor jeg underviste om PWS generelt med fokus pa
kost og erneaering og om udvikling og adfeerd. Laegerne holdt oplaeg om deres afdeling og tilbud til PWS, og en mor
fortalte om sin deltagelse i IPWSO-kongressen i Miinchen i august 2018 (se PWS NYT nr. 4, 2018).

Il » o) 04s/43

For de fleste var det fgrste gang, de mgdte andre med PWS. Der var stor interesse for at genoplive foreningen, og to
mgdre (engelsktalende) er nu i gang med det arbejde.

Om aftenen var vi alle pa pizzeria med de udfordringer, det ogsa gav for nogen. Igen store forskelligheder som vi
kender det mht. hvor optaget, man er af mad.

Alt i alt var det en meget positiv oplevelse for mig, og foraeldrene udtrykte optimisme, men ogsa frygt for fremtiden.
Det var sa positivt at opleve laegernes engagement. De to laeger i Varna har taget PWS under deres vinger, og den unge
lsege vil nu skrive Ph.d. om PWS specielt med fokus pa kropsbygning og ernaering.

Efter mit besgg var der i Varna en stgrre kongres for endokrinologer (leeger der arbejder med patienter med hormon-
sygdomme), og her holdt de to laeger opleeg om deres arbejde med PWS.

Samlet indtryk var, at laegerne er opmaerksomme pa PWS, og man kan stille diagnosen kort tid efter fgdslen. Der er

gode muligheder for behandling og hjzelp til bgrnene, men tilbud til voksne er fa, og voksne med PWS er helt afhangige
af de resurser, der er i familien.

PWS Awareness Month i maj maned

Are you coming 10 Cuba? en you are

Hele maj maned satter IPWSO fokus pa PWS via ”PWS Awareness
Month.” Farven orange er gennemgaende. Alle, der er i familie med el-
ler arbejder med PWS, opfordres til at sende 3-4 linjer om:

Hvad vil veere det bedste rad, du vil give en familie, foraeldre, peedagog
eller leerer om PWS?

Send dit rad til Linda Thornton, kommunikationsmedarbejder ved IPWSO
pa mail: linda.thornton@xtra.co.nz

Folg alle radene pa https://www.ipwso.org/may-awareness eller
https://www.facebook.com/IPWSO
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At miste - bade pargrende og keeledyr - og bearbejde sorgen

Fra www.ipwsoblogspot.com

Pa IPWSQ’s blogspot har Linda Thornton, kommunikationsmedarbejder i IPWSO, samlet forskellige beretninger om
sorg og PWS og fortaellinger om, hvordan sorgen bearbejdes og handteres pa vidt forskellige mader. Et indlaeg handler
om den kroniske sorg (https://ipwso.blogspot.com/2017/02/chronic-sorrow.html) — den sorg, der beskrives som en
lengerevarende sorg. Et andet indlaeg handler om maend og sorg (https://ipwso.blogspot.com/2012/09/men-
grief.html ), og hvorfor der er forskel pa maden, maend og kvinder sgrger pa. Endelig er der indlaeg om det at miste
bade pargrende og kaeledyr, som vi her bringer uddrag af, og som viser, hvor forskelligt personer med PWS reagerer
pa tab:

- En mor fortaeller om sin voksne datters kat, der skulle aflives. Datteren var blevet meget bekymret, da hun
fandt ud af, at katten var syg, og hendes a&ngstelse og vrede tog til, da der ikke var nogen anden udvej end at aflive
katten. Mor havde forinden kontaktet dyrlaegen og fortalt ham, at han var den kattespecialist, datteren ville have tillid
til, og det hele forlgb pa en rolig made. Datteren havde efterfglgende ringet til sin mor og fortalt om haendelsen og
sagt, at hun ville have en is, hvilket hun fik. Da hun senere samme aften havde spurgt sin paedagog, om hun kunne
komme pa McDonalds og faet nej til det, fandt hun 10 rggelsespinde, som hun tandte. Hver en repraesenterede et
dyr i hendes og moderens liv, som de havde mistet. Dagen efter kunne hun tale helt roligt om sin kat og om, at hun
meget snart skulle have en ny...

- Min far dgde for nogle ar siden, og en ven blev draebt for syv ar siden. Min sgn klarede det fantastisk flot. Men
hvis en af hans kyllinger dgr eller bliver spist af rovdyr...sa er det svaert. Han skriger og graeder i timevis...og sa bliver
dyret begravet i baggarden. Vi har her vores egen lille kaeledyrskirkegard.

- Enven, der hjalp os i hjemmet, havde givet vores datter en kattekilling til jul. Et par ar senere dgde vores ven.
Hun ldi en dben kiste forud for begravelsen, og vi gav vores datter muligheden for at sige farvel til hende. Katten skulle
selvfglgelig med. Vi tog afsted alle sammen, og ingen stillede spgrgsmal ved, hvorfor katten var med. Hun har generelt
handteret dgdsfald i familien pa en fin made og til dels ogsa dgde dyr, da vi bor pa en gard. Men kaledyr som hunde,
katte eller lam - hvis der sker dem noget, skal de erstattes lige med det samme med nye. Det er hendes made at tackle
situationen pa.

- Dahansfarmor dgde for et par siden, klarede han det fint. Hans stgrste bekymring var, at hans far ikke laengere
havde sin mor eller far tilbage. Et par maneder efter var det Mors Dag, men han gnskede ikke at veere sammen med
mig. Han ville hellere tage sin far ud til frokost, fordi han ikke havde sin mor mere.

- Narvinu taler om dgd — hvad sa med livet efter dgden? Min datter havde en oplevelse i sit nye hjem, hvor
nogle klokker pludselig begyndte at ringe, og en tube handcreme flgj gennem rummet. For at ggre en lang historie
kort bad personalet en praest om at velsigne huset, men min datter bad praesten om tilladelse til, at hendes ven, som
var dgd for fa ar siden, stadig fik lov til at besgge hende. Og det ggr han — klokkerne ringer, og min datter taler med
ham.

- Min sgn far ofte besgg af afdgde familiemedlemmer. Han har naevnt bade min mor og sin farmor. Nu er det
mest en yngre kusine, som besgger ham, og min sgn fortzeller, hvad hun laver, hvad de taler om, og hvordan der er i
himlen. Nogle gange hgrer jeg ham grine pa sit veerelse, og nar jeg spgrger ham, hvad der var sa morsomt, forteeller
han, at han talte med sin kusine. For nylig fortalte en mor pa facebook, at hendes barn med PWS var den eneste i
familien, som fik besgg af afdgde.


http://www.ipwsoblogspot.com/
https://ipwso.blogspot.com/2017/02/chronic-sorrow.html
https://ipwso.blogspot.com/2012/09/men-grief.html
https://ipwso.blogspot.com/2012/09/men-grief.html

Husker du dig selv?

Af Karina Sauer, mor til Anna, som er 18 dr og har PWS

| sidste nummer af PWS NYT skrev jeg om de sveere fglelser, som kan vaere forbundet med at have et barn med en
funktionsnedsaettelse. Jeg skrev, at det ind imellem kan veere sveert at fa bearbejdet de mange fglelser grundet det
store fokus, der er pa at fa hverdagen til at haenge sammen.

leg fortseetter denne gang i samme spor, nemlig med et fokus pa DIG - husker du dig selv i hele menageriet med at
have et barn med en funktionsnedsattelse?

Ved foredraget ”"Det perfekte uperfekte”, som jeg holdt i september pa PWS-seminariet, talte jeg bl.a. om selvforsta-
else. Om hvordan vi kan arbejde med bgrn og unge med PWS, sa de far en forstaelse af sig selv som hele mennesker
og ikke "kun” som pws’er. Det samme ggr sig geeldende for os foraeldre: Hvordan kan vi bevare os selv som mennesker,
bevare glaeden - ikke mindst i vores parforhold? (hvis vi stadig har et sadant ;0))

Jeg har i perioder naermest identificeret mig med at vaere Annas mor - en mor til et barn med en funktionsnedsaettelse.
Jeg har nedtonet mine egne behov, jeg har nedsat mine karrieremaessige ambitioner, jeg har afskaret mig fra et socialt
liv — kort og godt sa har jeg i perioder nedprioriteret mig selv! Det kan vaere en vanskelig kombination at prioritere sig
selv og samtidig fa det hele til at ga op. Ved at planlaegge, forberede og vaere ti skridt foran kan der skabes ro omkring
mennesket med PWS. Det er ikke alle, der kan passe et barn med PWS, sa ja, det kan veere svaert at fa gje pa mulighe-
derne for tid og ro til sig selv.

Med det lod, man som forzldre til et barn med PWS har trukket her i livet, kan det opleves som en ngdvendighed at
seette sig selv i baggrunden. Men vender man det om og ser pa, hvad det lod samtidig kraever af os, er det sa ikke
ngdvendigt at huske sig selv og ind imellem satte sig selv gverst? Det handler ikke om at dyrke et ego, men en be-
vidsthed om, hvor man kan hente energi, sa man kan sta distancen i hverdagen og samtidig give sig selv plads og ro til
at se sit liv lidt pa afstand. Maske far man gje p3, at det ogsa en form for gave at have faet et barn med en funktions-
nedsaettelse. Pa nogle af de pudsigheder, som de bidrager med, pa de kompetencer, som man udvikler ved at vaere
deres foraeldre: Overblik, evner til at planlaegge, afleese mennesker og situationer m.m.

Nogle gange kan man som foraeldre til et menneske med PWS opleve, at tilvaerelsen gar op i dialog, diskussion, kampe
med offentlige instanser og maske sdgar med ens kareste, mand eller kone. Hverdagen kan blive alvorstung, og der
kan vaere langt imellem et godt grin. Vi kan blive fanget i at vaere en anderledes familie. Maske isolerer vi os fra andre
for at passe pa os selv og vores barn.

Jeg har ind imellem haft et billede af mig selv, som en szl der svsmmede under isen. Der blev lengere og laengere
mellem andehullerne, hvor jeg kunne komme op og treekke vejret. Nar jeg endelig fandt et andehul, var det meget
lille, og jeg kunne kun veaere der er kort sekund, sa matte jeg videre.

Derfor gver jeg mig hele tiden i at finde flere andehuller. Jeg
forspger at veere opmeerksom pa, hvad der er godt for mig.
Hvor lader jeg op? Hvad og hvem giver mig energi.

For mig er det vigtigt at dyrke motion og yoga, ga ture og
nyde naturen, og sa prioriterer jeg min nattesgvn. | meget
hektiske periode kan en kop kaffe pa en cafe vaere det, der
skal til. Pa vej fra job stopper jeg, satter mig og traekker vej-
ret en kort stund. Derudover er jeg opmaerksom pa, hvilke

Foto: Michal Cardow
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mennesker jeg omgiver mig med, og sa gver jeg
mig i at sige ja og nej pa de — for mig — rigtige tids-
punkter.

Nar jeg prioriterer mig selv, far jeg energi, jeg op-
lever glaede og ro. Jeg indhenter et underskud,
hvilket er en ngdvendighed for at fa det hele til at
haenge sammen.

(- )

Hvorndr har du sidst prioriteret
eller sagar forkeelet dig selv el-
ler din partner? Hvorndr har du
givet dig selv eller din partner

fri?
\_ J

Foto: Michal Cardow

Jeg faldt engang over et digt. Det er ikke fordi, jeg er religigs, men det giver alligevel et billede af, hvordan jeg oplever

at have faet et barn med en funktionsnedsaettelse:

At bzere

(Ukendt engelsk forfatter)

Jeg har hgrt, at der findes en gammel legende
om, hvad der oppe i himlen haendte.

Den siger, at engang den kzere Gud

sagde til englene; vil | ga bud?

Der er et barn, som skal fgdes pa jord,
vil | prgve at finde en far og mor,

som vil elske og pleje dets krop og sjeel,
det er netop en opgave helt speciel.

Barnet er svagt, det har handicap med,
sa det kraever meget talmodighed.

| ved, at jeg elsker alt svagt og smat,

og jeg onsker, at barnet skal fa det godt,
sa de to, der bliver dets far og mor,

ma virke som mine hander pa jord.

Maske vil de fgrst have sveert ved at se,
at der kan vaere en mening med det,

at barnet ikke kan tumle og lege,

og at det kraever szrlig pleje.

Men de vil nok efterhanden lzre,

at det giver kraefter at matte beere.

Guds kzertegn ggr undertiden ondt,

og medgang alene er ikke sundt.
Modtager de barnet som en gave de to,
sa bliver det en kilde til indsigt og tro.
Og sa kan det sikkert med tiden laeres,
at livet er bade og at bzere - og baeres!

Skulle du have lyst til at kommentere eller pa anden made give feedback pa mit indlaeg, sa hold dig ikke tilbage for at

skrive til mig: karina@sauerleraning.dk

Vil du vide mere, sa tjek: www.sauerlearning.dk
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Nyt hus for Prader-Willi

Af Henrik Kragelund, medierddgiver, Startskuddet

Nedenstaende artikel er udsendt som pressemeddelelse d. 8. maj 2019.

Global kampagne szetter fokus pa ukendt syndrom. Herhjemme mangler der bo-
steder for borgerne, men et nyt sted er nu pad vej.

Maj maned er udpeget som en szerlig maned, hvor der verden over sattes fokus - bl.a. med farven orange - pa den
relativt ubemaerkede udviklingsha&mning Prader-Willi Syndrom (PWS). Det er den internationale organisation IPWSO,
som har taget initiativ til den verdensomspandende kampagne, som skal skabe mere opmaerksomhed om PWS og
dele gode rad til borgerne selv og deres pargrende, lzerere, leeger etc.

Personer med PWS kan ikke stoppe med at spise og har samtidig et meget lavt kaloriebehov. Kendetegnende for PWS
er ogsa manglende evne til at kaste op og til at fa feber samt en meget hgj smertetaerskel, hvilket f.eks. gar det sveert
at opdage sygdom eller skader. Der findes endnu ingen helbredende behandling for sygdommen, selvom medicinal-
virksomheder i Danmark og verden over laenge har forsket i medicin mod sygdommen. Samtidig er et nyt bosted pa
vej i Stubbekgbing pa Sydsjeelland.

Danskere med PWS

"Verden over bliver der for hver 15.000 — 20.000 fgdt et barn med PWS. Statistisk set skulle der derfor vaere lidt under
400 danskere med syndromet, hvis alle lever lige sa leenge som raske. | Danmark kender vi ca. 150 med diagnosen, og
fa er over 50 ar, hvilket afspejler, at det f@rst er for ca. 30 ar siden, vi kendte til korrekt behandling og stgtte til dem,
der har PWS. Landsforeningen har et medlemstal pa ca. 500, hvilket daekket over bade borgere med PWS, familier,
pargrende og professionelle", fortaller Jytte Helgogaard, der er formand i Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom.
Foreningen arrangerer kurser og faellesarrangementer samt radgiver og indsamler viden om PWS.

Foreningen har bl.a. overblik over antallet af bosteder for unge og voksne med PWS, der ikke kan klare sig selv, og her
har der i nogen tid veeret smat med pladser pa Sjzelland.

"For mange med PWS er der behov for stgtte hele dggnet. Derfor er der seerligt til de voksne, der skal flytte hjemmefra,
behov for bosteder, som har specialiseret sig i opgaven", fortzeller Jytte Helgogaard.

Kendskab til PWS via ansat
Fonden Startskuddet driver en raekke dag- og dggntilbud pa Sydsjelland og er netop i gang med at etablere et bosted
for unge og voksne med PWS.

"Vi blev opmaerksomme pa behovet for flere bostedspladser gennem en af vores ansatte, som har PWS i familien",
forteeller direktgr Anette Aabye. Fonden fik kontakt til en laege med speciale i PWS, og langsomt begyndte ambitio-
nerne at tage form.

"Det, der har veeret det vigtigste spgrgsmal for os i processen frem mod en beslutning, er, om vi kan levere pa de helt
specielle paedagogiske rammer omkring denne szerlige gruppe. Vi stiller hgje faglige krav til vores ansatte, men etab-
leringen af et PWS-bosted kraever, at vi inddrager en ny faglighed. Det kraever en plan, og den har vi nu", fortzller
direktgren.

Fonden Startskuddet afventer nu en godkendelse fra Socialtilsynet til at etablere stedet, men har dog allerede faet

godkendt etablering af en enkelt plads. Sidste gang, der blev etableret et PWS-bosted, var for ca. 20 ar siden, sa det
er ikke ofte, at myndighederne bliver bedt om at behandle den slags ansggninger.
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Opdaget i 1956
Prader-Willi Syndrom har faet sit navn fra de to schweiziske laeger Prader og Willi, som beskrev syndromet fgrste gang
i 1956. PWS findes over hele verden, men de faerreste er bekendt med sygdommen. PWS er en medfgdt sygdom, der

er potentielt livstruende.

Orange er den gennemgdende farve for den globale Prader-Willi-kampagne i maj méned. | den anledning har Fonden
Startskuddet faet udarbejdet et bud pd, hvordan det kommende bosted ville se ud - i orange.

Kontakt

Anette Aabye, direktgr, Fonden Startskuddet
E-mail: aa@startskuddet.dk

TIf.: 2628 5026

Jytte Helgogaard, formand, Landsforeningen for Prader-Willi Syndrom
E-mail: jyttehelgogaard@tdcadsl.dk
TIf.: 2167 1299
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Forlgbsbeskrivelse.
Barn og unge med sjeldne handicap, aldersgruppe 0-25 ar

https://socialstyrelsen.dk/udgivelser/forlobsbeskrivelse-sjaeldne-handicap

Socialstyrelsen har i samarbejde med Undervisningsministeriet, Sundhedsstyrelsen, KL, Danske Regioner samt centrale
faglige eksperter, udvalgte kommuner og leverandd@rer samt relevante bruger- og interesseorganisationer udarbejdet
en forlgbsbeskrivelse for bgrn og unge med sjaeldne handicap i aldersgruppen 0-25 ar.

Forlgbsbeskrivelsen henvender sig primeert til kommunale ledere med ansvar for planlaegning, tilretteleeggelse og ud-
farelse af indsatser til barn og unge med sjaeldne handicap. Den vil ogsa vaere relevant for fagpersoner, som arbejder
med madlgruppen, barnet eller den unges pargrende og naermeste netveerk.

Forlgbsbeskrivelsen er vejledende og udggr et fagligt redskab, som kommunerne kan stgtte sig til, ndr de mgder bgrn
og unge i madlgruppen.

Forlgbsbeskrivelsen indeholder udvalgt viden om virksomme og lovende indsat-
ser, der er centrale for bgrn og unge i alderen 0 - 25 ar med sjaeldne handicap.
Forlgbsbeskrivelsen har et seerligt fokus pa indsatser og viden, der kan under-
stgtte koordinering og vidensdeling i komplekse borgerforlgb.

Socialstyrelsen

Gruppen af bgrn og unge med sjeeldne handicap er meget lille, og fagligt perso-
nale i de enkelte kommuner mgder i begraeenset omfang bgrn og unge med et
sjeeldent handicap. Der er derfor et begraenset grundlag i de enkelte kommuner
for at opbygge og vedligeholde viden om de hgjt specialiserede indsatser, der
skal til for at hjeelpe bgrn og unge med sjeldne handicap. Forlgbsbeskrivelsen
skal understgtte kommunernes viden og tilretteleeggelse af virkningsfulde for-
Igb for disse bgrn og unge.

~ HANDICAP

Aldersgruppe 0-25 ar

Udgivelsen beskriver den anbefalede indsats for bgrn og unge med sjeeldne han-
dicap. Der er sezerligt fokus pa at sikre videndeling og koordination mellem de
ofte mange aktgrer.

Born og unge med sjeldne handicap har ofte en sammensatning af flere og
ofte alvorlige fysiske og/eller kognitive funktionsnedsaettelser og helbredsmaes-
sige problemer. Barnet eller den unge samt deres familie mgder ofte mange aktgrer pa tveers af sektorer i deres forlghb.
For bgrn og unge med sjaldne handicap vil der typisk vaere tale om en kronisk og kompleks tilstand. Der vil derfor ofte
veere behov for en lengerevarende eller livslang indsats.

Forlgbsbeskrivelsen skitserer det gode og virkningsfulde forlgb for bgrn og unge med sjaldne handicap. Der er tale
om forlgb, der omfatter bade sociale, sundhedsmaessige og undervisningsmaessige indsatser.

Centralt for det gode forlgb er viden om, hvilke faglige kompetencer og aktgrer der er relevant at inddrage pa forskel-
lige tidspunkter i barnets eller den unges samlede forlgb. Desuden bgr man sikre, at barnet eller den unge og deres
familie oplever en helhedsorienteret og sammenhangende indsats. Derfor er vidensdeling og koordinering mellem de
forskellige aktgrer afggrende for, at barnet eller den unge med det sjeeldne handicap kan fa den bedst mulige indsats.

Forlgbsbeskrivelsen er baseret pa aktuelt bedste viden om malgruppen, centrale aktgrer og faglige indsatser til mal-
gruppen samt organisering af indsatserne.

Publikationen kan downloades fra www.socialstyrelsen.dk
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BMI (Body Mass Index) hos voksne med PWS

Af overlaege Susanne Blichfeldt
Artikel publiceret pa IPWSO.com og pwsa.uk.co

BMI er et "groft” mal baseret pa en persons hgjde og vaegt og kan give et billede af, om vaegten er ok. Det udregnes
ved at dividere personens vaegt i kg med hgjden gange hgjden (vaegt/hgjde * hgjde). Man kan fa udregnet sit BMI
online pa fx https://netdoktor.dk/interactive/interactivetests/bmi.php

Body-Mass-Index (BMI)

BMI inddeles i forskellige grupper:

e Under 18,5: Undervaegtig
e 18,5-24,9: Normalvaegtig
e 25-29,9: Overvaegtig

e 30-39,9: Kraftig overveaegt

e 40 og derover: Massiv overvaegt

hegjde i cm

BMI og PWS

Man skal huske, at BMI er et groft mal, som ikke tager hgjde for kropssammensaetning af fedt, muskler og knogler.
Personer med PWS har oftest en anden kropssammensaetning (mere fedt, mindre muskelmasse og spinkle knogler)
sammenlignet med andre. For en aktiv person med PWS, der fx er 150 cm. hgj og vejer 80 kg, og som ikke har vanskeligt
ved at bevaege sig, vil den fedtfri kropsmasse (muskler, knogler og indre organer) oftest veje omkring 35-40 kg. Resten
er fedt.

Det anbefales ved PWS, at man jaevnligt far foretaget en DEXA-skanning for at konstatere maengden af muskler, fedt
og knogler i kroppen. Man vil ogsa se maengden af kalk i knoglerne, og man vil kunne se, om personen har osteoporoses
(knogleskgrhed), hvilket der er risiko for hos voksne med PWS. Det anbefales at fa foretaget en DEXA-skanning hver
2.-3.ar.

Nar der gives medicin, er det ligeledes vigtigt at kende den praecise maengde fedtfri kropsmasse (lean body mass), da
det meste medicin primaert fordeles i denne, og for hgje doser kan give bivirkninger. En DEXA-skanning er let at udfgre,
og i Danmark, hvor de fleste fglges pa CSS i Kgbenhavn eller Arhus, henvises man derfra. Man kan ogsa fa en henvisning
fra den praktiserende laege.

Har man tabt store mangder vaegt, kan man have overskydende hud, som kan ligge i folder pa kroppen. Georgina
Loughnan, radgiver i den internationale PWS-forening, IPWSO og fysioterapeut i en PWS-klinik i Australien, fortaller:

Mit mdl er, at alle patienter skal nd et sundt BMI (20-25), og jeg har en del patienter, der nu ligger i denne gruppe,
hvoraf nogle har haft massivt vaegttab og derfor har for meget hud pa arme og ben. Med jaevnlig og effektiv traeening
som en del af deres veegttabsprogram har nogle kun lidt overskydende hud tilbage. Jeg har haft nogle, der har tabt sig
mere end 50 kg (to tabte 75 kg) og fik overskydende hud omkring maven, som blot kraevede, at det skulle vaskes og
tgrres godt. N@ggleordet er vedvarende traning af hele kroppen — det er sa vigtigt ved et sundt vaegttab.

Et BMI pa 20-25 er ikke et mal for alle med PWS. Det er bedre at have en sund vaegt, som minimerer risikoen for andre
sygdomme og forbedrer fysisk evne og livsstil. Det kan opnas inden for bade lav og "lidt for hgj”, dvs. BMI-kategori 25-
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30. Er BMI over 30, vil de fleste dog fa det fysisk vaesentligt bedre med et vaegttab, hvorved risiko for falgesygdomme
mindskes.

Har vaeksthormon nogen betydning?

Ifglge et skandinavisk studium vil vaeksthormonbehandling af voksne give cirka 2 kg. mere muskelmasse og i gennem-
snit 4 kg mindre fedtmasse. Der findes imidlertid ingen studier af den langvarige effekt af veeksthormon pa muskel-
masse hos voksne med PWS.

BMI og bgrn

De ovennavnte vaerdier for BMI gaelder kun for voksne. Der eksisterer kurver for bgrn for hver aldersgruppe, og BMI-
tallene for normalvaegtige bgrn er lavere end for voksne, fordi bgrn har en anderledes kropssammensatning. De nor-
male BMI-tal er lavest i de yngste aldersgrupper. Da bgrn ikke vokser ens, kan man radfgre sig med sin laege og dizetist
(i Danmark typisk pa CSS) i forhold til at se, om barnet har en sund vaegt og vokser som gnsket.

Handleplaner for borgere i botilbud — Serviceloven § 141

Ndr man har ophold i et botilbud, skal kommunen tilbyde at udarbejde en handleplan. Det fremgdr af Ser-
viceloven § 141. | det falgende bringes et uddrag af de af Servicelovens paragraffer, som er er relevante for
borgere med Prader-Willi Syndrom, der bor i et botilbud. | bl parentes er tilfgjet kommentarer af socialrad-
giver og medlem af fagradet, Jens Tamborg, ligesom Jens Tamborg har fremhaevet saerlige vigtige elementer
for borgere med Prader-Willi Syndrom med fed skrift.

LBK nr 1114 af 30/08/2018 Galdende

§1411...]
Stk. 2. Kommunalbestyrelsen skal tilbyde at udarbejde en handleplan, nar hjelpen ydes til
1) personer med betydelig nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne eller [...] — (borgere med Prader-Willi Syndrom)

Stk. 3. Handleplanen skal angive

1) formalet med indsatsen,

2) hvilken indsats der er ngdvendig for at opna formalet, (hvis der aendres i den socialpaedagogiske stgtte (nedsaet-
telse af § 85-timer) bagr der afholdes handleplansmgade. Her kan de pdr@rende sp@rge, hvad det er, borgeren med
PWS nu kan klare uden stgtte).

3) den forventede varighed af indsatsen og

4) andre seerlige forhold vedrgrende boform, beskzeftigelse, personlig hjelp, behandling, hjeelpemidler m.v.

Stk. 4. Handleplanen bgr udarbejdes ud fra borgerens forudsaetninger og sa vidt muligt i samarbejde med denne.

Stk. 5. Nar en person visiteres til et socialt dggntilbud efter §§ 107-110 eller [...], skal relevante dele af handleplanen
eller den helhedsorienterede plan udleveres til tilbuddet (se stk. 7).

Stk. 7. Kommunalbestyrelsen kan tilbyde, at handleplanen, jf. stk. 1 og 2, kan erstattes af en helhedsorienteret plan,
nar der er tale om borgere med komplekse og sammensatte problemer, hvor der kan eller skal udarbejdes flere planer
for indsatserne, og hvor der er et koordinationsbehov forbundet hermed. Borgeren skal give samtykke til, at handle-
planen erstattes af en helhedsorienteret plan. Erstattes handleplanen med en helhedsorienteret plan, skal kravene i
stk. 3 og 4 fortsat opfyldes.

16


http://www.dukhlink.dk/link.asp?ID=1
http://www.dukhlink.dk/link.asp?ID=1

VEJ nr 9347 af 28/03/2017 Galdende

Generelt om udarbejdelse af handleplaner pd voksenomrddet

116. Baggrunden for kravet til kommunalbestyrelsen om at tilbyde at udarbejde en handleplan for indsatsen er at
klarggre malet med indsatsen, at sikre en sammenhangende og helhedsorienteret indsats og at tydeligggre forplig-
telsen for alle involverede personer, instanser og forvaltningsgrene. Samtidig bidrager udarbejdelse af en handleplan
til at styrke borgerens indflydelse pa sagsbehandlingen, idet handlingsplanen er en plan udarbejdet i samarbejde mel-
lem borgeren og kommunen om indsatsen over for den enkelte.

At arbejde med handleplaner indebzerer endvidere, at der kan skabes et grundlag for en systematisk evaluering af
indsatsen og et udgangspunkt for en kvalitetssikring af indsatsen.

Vurdering af behovet for udarbejdelse af en handleplan
117. Kommunalbestyrelsen skal altid vurdere, om det er hensigtsmaessigt at tilbyde udarbejdelse af en plan for ydelser
efter servicelovens afsnit V.

I vurderingen skal borgerens eventuelle gnsker om at fa en handleplan indgd med vaegt, og det er derfor vigtigt, at
borgeren er orienteret om muligheden for at gnske en handleplan.

Ved vurderingen af behovet for at udarbejde en handleplan skal der tages hensyn til borgerens samlede funktionsevne
og behov samt karakteren, omfanget, sveerhedsgraden og tidshorisonten for den indsats, der er brug for.

Det skal af sagen fremga, at kommunen har vurderet behovet for udarbejdelse af en konkret handleplan, herunder
om borgeren har udtrykt gnske om, at der bliver udarbejdet en handleplan.

Malgruppen for obligatorisk tilbud om handleplaner
118. Efter servicelovens § 141, stk. 2, nr. 1 og 2, har kommunalbestyrelsen pligt til at tilbyde at udarbejde en handle-
plan for:

— personer med betydelig nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne og [...] (borgere med Prader-Willi Syndrom)
Bestemmelsen gzlder voksne under pensionsalderen, der modtager hjzelp efter lovens afsnit V.
Handleplaner for personer med nedsat funktionsevne eller [...] (borgere med Prader-Wili Syndrom)
119. Baggrunden for bestemmelsen om obligatorisk tilbud om handleplaner er i trdd med malsatningerne for de

grupper, der har szrlige behov, jf. vejledningens kap. 1.

Bestemmelsen om obligatorisk tilbud om handleplaner omfatter bade mennesker med betydelig nedsat fysisk eller
psykisk funktionsevne og [...]

Det drejer sig f.eks. om mennesker med udviklingshamning [...]

Kravet om tilbud om handleplan gaelder for voksne inden for de naevnte grupper [...] for at opgve eller vedligeholde
faerdigheder eller for at kunne mestre en aktiv livsudfoldelse i samspil med andre.

Handleplanen skal bidrage til at sikre en koordineret indsats mellem de kommunale myndigheder, botilbudsomradet,
behandlingssystemet m.m. med henblik pa at kunne sammensatte den rette indsats, bade hvad angar de enkelte
tilbud og den tidsmaessige raekkefglge af tilbuddene.

Nar det geelder beboere i botilbud efter serviceloven eller almenboligloven, vil der ofte vaere udarbejdet en paedago-

gisk plan, som geelder for indsatsen i forbindelse med selve botilbuddet. En sadan paedagogisk plan kan ikke erstatte
en handleplan efter servicelovens § 141, stk. 2, men kan evt. indga som et delelement i handleplanen.

17



Handleplanens indhold

122. Som det fremgar af servicelovens § 141 stk. 3, skal der i planen angives formalet med indsatsen for den pagzel-
dende borger, hvilken indsats, der er ngdvendig for at opna formalet, den forventede varighed af indsatsen samt andre
seerlige forhold om boform, beskaeftigelse, personlig hjaelp, behandling, hjeelpemidler m.v.

Af konkrete indholdsmaessige elementer, som handleplanen skal forholde sig til og opstille mal for, kan eksempelvis
veere fglgende:

— Uddannelse, beskaftigelse og fritid.

— Bolig, herunder hjalp til at fastholde en bolig, samt hjeelpemidler og boligindretning.

— @konomi.

— Opbygning af sociale relationer.

— Indsatser af paedagogisk, pleje- og omsorgsmaessig karakter, som kan medvirke til at hgjne livskvaliteten.
— Opfplgning af indsatserne med henblik pa justering af handleplanen.

Borgerens medvirken

123. Det fremgar af lovens § 141, stk. 4, at handleplanen bgr udarbejdes ud fra borgerens forudsaetninger og sa vidt
muligt i samarbejde med denne. Hvis borgeren ikke selv eller kun vanskeligt kan indga i en dialog om udarbejdelse
af en handleplan, skal tilbuddet fremszettes over for den, der varetager pagaldendes interesser, som f.eks. naere
pargrende eller en stgtte- og kontaktperson, vaerge, bisidder eller en anden person, der har fuldmagt til at reprae-
sentere borgeren.

Den 10. Internationale PWS-Kongress pa Cuba Are you coming to Cuba?

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

Konferencen vil veere bygget op over fire forskellige dele:

+ Clinical and Scientific Programme: Thursday 14 & Friday 15 November
+ Professional Providers and Caregivers’ Programme:
Thursday 14 & Friday 15 November
+ Parents’ Programme: Saturday 16 & Sunday 17 November
+ Activities for people with PWS and their families:
Saturday 16 & Sunday 17 November

Herudover vil der veaere 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
konferencer: https://www.ipwsoconference.org/

Er der spgrgsmal til konferencen, kan disse rettes til Susanne Blichfeldt pa mail: s.blichfeldt@dadlnet.dk
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HANDI Forsikringsservice

11996 patog Landsforeningen LEV sig en aktiv rolle i forbindelse med forsikringsformidling. Analyser havde

vist, at mange handicappede blev diskrimineret pa forsikringsomradet. Saledes var det kun de feerreste, der

kunne tegne en ulykkesforsikring eller en ansvarsforsikring. LEV forespurgte forskellige forsikringsselskaber H A N D l
om interessen for at indgd i projektet. Codan kom med det bedste tilbud, og det blev startskuddet til et szer- _

deles godt samarbejde, som har fgrt til en raekke produkter pd sdvel forsikrings- som pensionsomrddet.

HANDI Boforsikring
For at kunne kgbe HANDI Boforsikring er det et krav, at du er udviklingsheemmet og bor i et bofallesskab. Bor du i
egen bolig, skal du have tilknyttet en hjemmevejleder.

HANDI Boforsikring omfatter Du kan udvide HANDI Boforsikring til ogsa at omfatte

Indbo (daekker brand-, tyveri-, haervaerk-, vand- og | Glas- og kummeskadedaekning
feerdselsskader m.m.)

Ansvarsdakning Elskadedaekning
Retshjalpsdaekning Elektronikdaekning
Rejsegodsdaekning Hundeansvarsforsikring
Verdensrejseforsikring El-scooterforsikring

Udvidet rejseforsikring (indeholder afbestillingsforsikring)

Forsikringer
specielt tilpasset

HANDI Haendelsesforsikring dine behov
Med en HANDI Haendelsesforsikring far du hurtig erstatning, hvis du kommer til skade ved en D
ulykke. Den eneste betingelse for at kpbe en HANDI Haendelsesforsikring er, at du ikke er indlagt pa

et hospital eller en klinik. En almindelig ulykkesforsikring yder erstatning, hvis du ved en ulykke har
faet varige mén over 5 %. En HANDI Haendelsesforsikring deekker skader, selvom du ikke far varige mén.

Erstatningen beregnes som en procentdel af forsikringssummen, og udbetalingen sker inden for fa dage efter, at Co-
dan har faet en erklaering fra skadestuen eller laagen om, hvad der er sket.

Med en HANDI Haendelsesforsikring er du daekket dggnets 24 timer, altsa ogsa nar du er i beskaeftigelse, fx pa be-
skyttet vaerksted. Haendelsesforsikringen daekker ogsa fglgende skader og tilfeelde:

Tandskader — hvad enten det skyldes ulykkestilfaelde el- | Brilleskader — ved pludselig skade pa briller med
ler en tyggeskade som fglge af en pavist fremmed gen- | styrke.

stand i maden. HANDI Haendelsesforsikring daekker hele
tandlaegeregningen.

Skade pa hgreapparater — rimelige og ngdvendige ud- Dgdsfaldsdaekning pa 35.000 kr. — der udbetales til
gifter i forbindelse med reparation eller udskiftning. boet, hvis du dgr som fglge af et ulykkestilfaelde.

Ulykkestilfeelde ved epileptiske anfald.

For flere oplysninger om HANDI Forsikring samt 2019-priser: https://www.handiforsikringsservice.dk/ - tIf.nr. 3635
9640 (mandag - torsdag kl. 9.00 - 12.00 og kl. 13.00 til 15.00, fredage kl. 9.00 til 13.00).

Mail: handi@lev.dk
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Aktivitetskalender 2019/2020

Dato Aktivitet Sted Tilmeldingsfrist

23. februar Bestyrelsesmgde Scandic Hvidovre Afholdt

6. april Bestyrelsesmgde Afholdt

9.-10. Maj Netvaerkskursus Danhostel Svendborg

24.-31. Maj Udlandsrejse Toscana

14.-16. Juni Familieweekend PindstrupCenteret 22. maj pa
www.prader-willi.dk

29. juli— 2. August Sommerlejr Kursuscenter Brogarden 22. junipa
www.prader-willi.dk

28. september Landsmgde Scandic Hvidovre 22. september pa
www.prader-willi.dk

28. september Bestyrelsesmgde Scandic Hvidovre

13. - 18. November International Conference Havana, Cuba

22.—24. November SPA-ophold Comwell Korsgr 1. oktober pa
www.prader.willi.dk

14. december Bestyrelsesmgde Scandic Hvidovre

22. februar Bestyrelsesmgde Scandic Hvidovre

Digital sikkerhed for mennesker med funktionsnedsaettelser

Ny pjece. 2019

Pjecen seetter fokus pa, hvordan mennesker med
kognitive funktionsnedsaettelser bruger internettet,
og hvad der ggr dem sarbare overfor kraenkelser og
overgreb. Den kommer ogsa med anbefalinger til,
hvordan paedagogisk personale kan vaere med til at
forebygge og handtere kraenkelser og overgreb.

Digital sikkerhed

for mennesker med kognitive funktionsnedsattelser

Pjecen er baseret pa en landsdaekkende undersg-
gelse malrettet sociale tilbud for mennesker med
kognitive funktionsnedszettelser. Undersggelsen er
stgttet af Helsefonden.

Pjecen kan downloades via: https://www.sus.dk/wp-content/uploads/2019/02/digital-sikkerhed-2019.pdf
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Gode rad om PWS i anledning af
PWS AWARENESS MONTH MAJ 2019
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Fagradet for PWS

Fagraddet 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.

Overlzge, 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

mettesoerensen4d 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

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

Blegdamsvej 9

2100 Kbh. @

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

Klinisk dieetist, NHH-kand.

Klinisk ernzringsfysiolog

Dorthe Wiuf Nielsen

Berne 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@dadlinet.dk, med navn og mailadresse eller telefon,

hvorefter | bliver kontaktet

Overlage Susanne Blichfeldt
Konsulent for Landsforeningen for PWS
Kildehusvej 12

4000 Roskilde

TIf. 2993 8121

s.blichfeldt@dadinet.dk
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